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Companer@s y amig@s de ALCER,

Acabamos de dejar el periodo estival atras,
donde se ha consensuado la necesidad

de una dosis de refuerzo para la poblacion
general mayores de 60 anos, al estar el
sistema inmune menos activo. Finalmente,
Direccion General de Salud publica aprobo
administrar esta dosis de refuerzo comenzando
por los mayores de 80 anos, y nos consta que
rapidamente las CC.AA. han puesto en marcha
la estrategia de vacunacion, citando a pacientes
mayores y escalonadamente os citaran si estais
en ese rango de edad hasta llegar a los 60 anos.

Queremos seguir mostrando nuestro

apoyo y soporte para todas las personas

con enfermedad renal en este periodo de
coexistencia de pandemia por COVID-19

y la gripe estacional, y que, en muchos

casos deben seguir adelante a pesar de las
adversidades y situaciones personales en el dia a
dia. Queremos mostraros todo nuestra solidaridad
y ayuda, estamos a vuestra disposicion en la FNA
ALCER.

Tras el verano, estos meses la agenda de la FNA
ALCER se han caracterizado siempre por ser
una agenda repleta de reuniones de trabajo,
jornadas, congresos, foros y encuentros
socioeducativos de personas con enfermedad
renal. Dada la situacion actual, todas estas

reunionesy jornadas, se estanrealizando o
programando de forma mixta, combinando
la actividad presencial y el formato virtual
por videoconferencia.

Durante el proximo mes de Noviembre,
vamos a celebrar los dias 19y 20 en el Hotel
llunion Atrium de Madrid, la 35 ediciéon de
nuestras jornadas nacionales para personas
renales, en formato presencial y virtual.
Estos actos nos serviran de encuentro, para

todo aquel que lo desee, a todas las personas
con enfermedad renal, familiares, cuidadores,
profesionales y simpatizantes, tras mas de 2 anos
de pandemia, en el que mostraremos temas

de actualidad como la situacion actual de la
COVID-19y avances de especial relevancia en
elambito renal. Esperamos que podais uniros de
forma presencial y/o virtual para continuar estando
juntos, aunque sea a traves de la pantalla.

La FNA ALCER ha retomado la actividad

de su club de ocio, mediante la organizacion
de un viaje internacional a Praga (Republica
Checa) para personas con enfermedad renal,
familiares y acompanantes, incluso estando en
tratamiento de didlisis. Podéis encontrar toda
lainformacion sobre este viaje en el interior
de estarevista.

Portodo ello, la junta directiva de la FNA
ALCER, trabaja conjuntamente con

los profesionales de la Nefrologia, las
sociedades cientificas como SEN y SEDEN,
el ministerio de sanidad, institucionesy
fundaciones.

Aprovecho estas lineas, para felicitar

a D? Carina Escobar, que ha sido

reelegida presidenta de la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes (POP), donde
la FNA ALCER ostenta la vicepresidencia
1. Desde el movimiento asociativo Alcer
Vamos a acompanar, apoyar y promover un
movimiento asociativo de pacientes mas
fuerte, profesionalizado y dinamico, que pueda
ayudar a disenar y crear sistemas de salud mas
profesionales, eficientes y humanos.

Os deseo mucha salud renal a tod@s, que

es lo masimportante que podemos deseary
tener en estos dias. Esperemos que las dosis

de recuerdo de la vacuna contra la COVID-19
pueda protegernos mas aun, mientras tanto,

no os olvidéis de seguir con las medidas de
proteccion individual y distancia social, ademas
de vacunaros también contra la gripe estacional,
ya que las personas con enfermedad renal
somos colectivo vulnerable y de riesgo.
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DEL 25 DE SEPTIEMBRE AL 02 DE OCTUBRE, LA
REPUBLICA CHECA FUE EL LUGAR ELEGIDO EN
ESTA OCASION PARA ALBERGAR EL GRUPO DE
PERSONAS CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA
Y ACOMPANANTES.

VIAJEINTERNACIONAL

REPUBLICA CHECA

ANA MARTIN

auxiliares.

VALENCIA.

L punto de salida
fue desde Madrid,
concretamente
desde el aeropuerto
volvamos hasta Vie-
na, unavez que llegamos a
Viena nos desplazamos en
bus hasta Ceské Budéjovi-
ce, hasta llegar al Gran Hotel
Zvon, donde nos alojamos
las dos primeras noches.
Una vez que tod@s l@s patr-
ticiantes se registraron en el
hotel, realizamos una visita a
la Iglesia de la Consagracion
de la Virgen Maria, la Torre
Negra de 72 metros, la plaza
principal con forma de un
cuadrado de una hectérea
donde se encuentra una de
las fuentes mas grandes de
Chequia.
La primera noche cenamos
en la fabrica de la cerveza
Budvar, una de las mas famo-
sas del mundo. Al dia siguien-
te y después de desayuno
nos dirigimos a realizar una
visita panoramica a Cesky
Krumlov, poblacion es de
gran interés artistico e histo-
rico, que se encuentra bajo
la proteccion de la UNESCO.
Después de la comida y un
pequeno descanso aprove-

EN ESTA EDICION CONTAMOS CON
LA PARTICIPACION DE 52 PERSO-
NAS, CON EDADES COMPRENDI-
DAS DESDE LOS 36 ANOS HASTA
LOS 79 ANOS EL MAS MAYOR; DE

ELLOS 12 PERSONAS EN TRATA-
MIENTO DE HEMODIALISIS, 18 CON
TRASPLANTE RENAL Y EN RESTO
DE PARTICIPANTES
ACOMPANANTES.

ALCER

Tenemos que destacar el trato excepcional
del equipo médico, equipo de enfermeria,

LOS PARTICIPANTES SE DESPLAZARON DESDE ALI-
CANTE, ASTURIAS, BILBAO, BURGOS, CADIZ, CASTE-
LLON, CIUDAD REAL, GRANADA, LAS PALMAS, MADRID,

chamos la tarde para visitar

el castillo Hlboka (Un palacio
monumental romantico, ori-
ginalmente un castillo gotico,
reconstruido en la primera
mitad del siglo XVIll en estilo
barroco). Al dia siguiente el
grupo partimos hacia Praga,
realizando una visita panora-
mica de la ciudad, llegando al
hotel y almuerzo en el mismo.
La tarde del martes comenzo
el primer turno de dialisis, asi
que a la hora concertado par-
timos en bus hacia el centro
de dialisis, acompanados por
dos técnicas de la Federacion
Nacional ALCER. Para el resto
del grupo pudieron disfrutar
de unatarde libre. Durante
nuestra estancia en Praga
pudimos disfrutar y conocer
los lugares mas interesantes
y turisticos de la ciudad en-
tre ellos podemos destacar:
Castillo de Praga, la Ca-
tedral de San Vito, iglesia
nuestra sefora de la Vic-
toria, barrio judio, visita a
Karlovy Vary donde disfru-
tamos de sus 12 famosas
termas, visitamos Kutna
Hora donde pudimos cono-
cer los lugares mas simboli-
cos de la ciudad su catedral
gotica Santa Barbara, cas-
tillo real. Ademas pudimos
disfrutar del espectaculo del
teatro Negro, realizamos un
paseo nocturno por el rio Mol-
dava, y cenar en lafamosa
cerveceria “U Fleku”. Desde
la Federacion Nacional
ALCER queremos dar las
gracias a todos/as los/las
participantes en este viaje
por confiar y acompanarnos
una vez mas, por compartir
sus vidas.

Os esperamos en la proxima
edicion.

VIAJE INTERNACIONAL

www.alcer.org/revistas



ENFERMEDAD RENAL

REVISTA ALCER 202

0s pacientes
con enferme-
dad renal cro-
nica tienen un
riesgo elevado
de presentar eventos
cardiovasculares en
comparacion con la po-
blacion general. Dicho
riesgo, que aumenta a
medida que disminuye
el funcionamiento de
los rinones, obedece
a numerosos factores,
algunos de ellos ge-
neralesy otros intrin-
secos a la enfermedad
renal. Entre los factores
clasicos de riesgo
cardiovascular encon-
tramos principalmente
la hipertension arterial,
la diabetes mellitus, la
obesidad, ser fumador
o la dislipemia. Cabe
destacar también algu-
no de los factores pro-
pios de la enfermedad
renal cronica como, por
ejemplo, la inflamacion,
la uremia, las alteracio-
nes del metabolismo
mineral 6seo o la ane-
mia, como potencia-
dores del aumento del
riesgo cardiovascular.
Todos estos factores
contribuyen a generar
un mayor riesgo de
eventos cardiovascu-
lares en los pacientes
con enfermedad renal
cronica. En el aspec-
to que nos ocupa, la
dislipemia es uno de
los factores que menos
interés ha suscitado en
la Nefrologia probable-
mente por la ausencia
de tratamientos mas
alla de los clasicos
con estatinas o fibra-
tos. Aunque las guias
clinicas de sociedades
cientificas de Nefrolo-
gia (ya desactualiza-
das) recomendaban
una estrategia denomi-
nada “fire and forget”
en la que abogaban
por prescribir una es-
tatina a practicamente

cualquier paciente
con enfermedad renal
cronica, hoy sabemos
que el riesgo tam-
bién depende de los
valores concretos del
colesterol, y concreta-
mente de la fraccion
LDL-colesterol. De
hecho, en las recien-
tes guias clinicas

de las sociedades
cientificas de ateroes-
clerosis o europeas
de Cardiologia, ya se
recomienda estratifi-
car alos pacientes en
funcion del estadio
de enfermedad renal
cronica otorgando

un objetivo concreto
de LDL-colesterolen
funcion delriesgo. De
este modo, aquellos
pacientes con esta-
dios mas precoces
(3ay 3b) deberan
alcanzar al menos un
LDL-colesterolde 70
mg/dly los estadios
4y 5 (sin dialisis) un
LDL-colesterol de

55 mg/dl. Alcanzar
estos objetivos no
siempre es facil con
tratamiento basados
en estatinas (que
ademas presentan
cierta limitacion en su
uso por la disfuncion
renal). Sin embargo,
vivimos una época de
importantes noveda-
des con la aparicion
de terapias dirigidas y
basadas en anticuer-
pos monoclonales.
Concretamente, la
aparicion de los inihi-
bidores de la proteina
Proprotein Converta-
se Subtilisin Kexin 9
(PCSK9) son capaces
no solo de generar un
beneficio en términos
cuantitativos de las ci-
fras de colesterol, sino
también de reducir
eventos cardiovascu-
lares en los pacientes
con enfermedad renal
cronica.

i bien es cierto que estos
nuevos farmacos (evo-
locumab y alirocumab)
tienen una limitacion en su
uso, dese luego abren una
puerta al control de la dislipemia en
el paciente con enfermedad renal
cronica, sobre todo en aquellos que
no alcances los objetivos de LDL-co-
lesterol. La importancia de controlar
el colesterol radica en mejorar la situa-
cion cardiovascular de los pacientes.
Unos niveles muy altos y mantenidos
de LDL-colesterol condicionan la
generacion de placas de ateroma en
los vasos sanguineos, que eventual-
mente pueden generar isquemia en
practicamente cualquier érgano. Sin
embargo, no debemos olvidar que
la dislipemia mal controlada también
puede danar directamente al rindn lo
que puede aumentar la velocidad de
progresion de la enfermedad renal o
favorecer la aparicion de proteinuria.
Asi pues, el control del colesterol
también debe ser visto desde el punto
de vista del cuidado directo de los
rinones, con el beneficio evidente que
supone mantener la funcion renal.

olesterol

ALCER

en la enfermedad renal

Laimportanciade reali-
zar un control estricto

Hasta aqui hemos comen-
tado como influye la disli-
pemia en el paciente con
enfermedad renal cronicay
laimportancia de realizar un
control estricto de la misma.
En el paciente en didlisis

las recomendaciones son
mucho mas escasas, tam-
bién por falta de evidencia.
Actualmente sabemos que
elinicio de terapia para el
tratamiento de la dislipemia
(con estatinas) en estos
pacientes no tiene un be-
neficio claro en términos de
eventos cardiovasculares. A
la vez, y como suele ocurrir
en los pacientes en dialisis
(que sistematicamente se
excluyen de los ensayos
clinicos), no disponemos
de datos con los nuevos
inhibidores PCSK9 por lo
gue su uso no esta avalado
cientificamente y solo se de-
ben utilizar de manera muy
seleccionada. Porlotanto,
el control de la dislipemia
garantiza un mejor pronos-
tico de los pacientes con
enfermedad renal cronica
pero en aquellos en progra-
ma de dialisis necesitamos
de mas evidencia cientifica
que avale el objetivo de
controly la seguridad y eft-
cacia de las nuevas dianas
terapéuticas.

Dr. Borja Quiroga Gili. Servicio de Nefrologi

l
a, Hospite

o

b

Unive _éi_tél;k;;ge la Princesa (Madrid)
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La investigacion mas afinada sobre la

: prevalencia de la covid persistente ci-

fra en cerca del 13% las personas que

. la sufren. Los expertos reclaman mas

: unidades de atencion para tratar “un

problema de salud urgente” o tras-

: planterenal.” La pandemia de covid ha

: dejado tras de si una alargada y miste-

: riosa sombra que trae de cabeza a los

: cientificos: la covid persistente. Una

: amalgama de sintomas duraderos en

: el tiempo —hay mas de 200 diferentes

. identificados— que arrastran algunas

: personas tras pasar la infeccion por

: coronavirus. La comunidad cientifica

: no sabe con certeza por qué perduran

: ciertas secuelas, ni quién las va a sufrir,

ni durante cuanto tiempo. La Organiza-

¢ cion Mundial de la Salud (OMS) ya ha

. fijado una definicion de la covid per-

: sistente —"condicion poscovid”, la lla-

ma— para afinar el diagnostico, y por

. los hospitales brotan consultas mas o _ J

menos improvisadas para atender a los

. afectados. Pero pacientes y sanitarios

: siguen nadando en un mar de incertidumbre. Por no saber, no se sabe ni cuantas personas hay
afectadas. El estudio mas afinado hasta la fecha sobre la prevalencia, publicado el jueves en la re-
: vista The Lancet, sugiere que uno de cada ocho adultos infectados por coronavirus tiene sintomas
persistentes, pero tambien tiene sus limitaciones. Los expertos reclaman mas investigacion y uni-
. dades de atencion para “un problema de salud urgente”. A Vicky Béjar, de 47 anos, la covid la pillo
: al principio de la pandemia, en marzo de 2020. Empez6 con sintomas digestivos, fiebre, cansancio,
dolor de cabeza, fatiga... Pasaron los meses y todo ese cuadro clinico seguia, a dias mejor y a dias
: peor, pero nunca volvio a ser la misma. La covid persistente la acompana desde entonces. “Sigo te-
: niendo fiebre por encima de 38 grados, taquicardias, bradicardias, fatiga y deterioro cognitivo leve:
: soy contable, tengo una empresa familiar en la que llevaba los temas administrativos, y no puedo
trabajar. Ahora estoy reaprendiendo la tabla de multiplicar. Me cuesta el tema numérico y organi-
zativo, tengo una niebla mental que no me deja concentrarme”, relata. Los expertos diferencian las
: secuelas propias de la enfermedad grave, como el fallo respiratorio tras haber pasado por cuidados
© intensivos con una neumonia grave —se ve el dano en las pruebas radiologicas—, de esos cuadros
. inespecificos que, a menudo, persisten en personas que han superado la covid de forma leve. En
estos ultimos, no suele haber signos fisicos ni érganos afectados, lo que complica el diagnostico.
: Ensu caso, Béjar, vecina de Montcada i Reixac, en Barcelona, tiene “la suerte”, dice, de estar bajo la

lupa de la unidad especializada del Hospital Germans Trias i Pujol de Badalona, que le hace
: seguimiento, pero denuncia el “maltrato institucional” del sistema: “No nos escuchan”.
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Recientemente, la Co-
munidad de Madrid
ha calificado como
CEE a ARUM INTE-
GRACION, el Centro
Especial de Empleo
de Aralia Servicios,
cuyo objetivo princi-
pal es proporcionar a
los trabajadores con
discapacidad, la po-
sibilidad de realizar
cualquier trabajo pro-
ductivo y remunera-
do, adecuado a sus
caracteristicas perso-
nales y que les facilite
la integracion laboral
y social, en el merca-
do de trabajo. La Fe-
deracién Nacional de
Asociaciones ALCER
entrevista a Crina Pas-
ca. Responsable de la
oficina de apoyo del
CEE que se encarga
de la contratacion de
Personas con capaci-
dades diferentes.

ES MUY
IMPORTANTE LA
PREPARACION
PREVIAALA
ENTREVISTAY SER

NEMOS NUESTROS
PUNTOS FUERTES
YES JUSTOESO LO
QUE TENEMOS QUE
HACER, POTENCIAR-
LOSEN LAS
ENTREVISTAS

POSITIVO, TODOS TE-

AGENCIA
DE COLOCACION
1300000127

[Ty ST

SERVICIO INTEGRAL DE EMPLEO
FEDERACION NACIONAL ALCER

ENTREVISTA

1. (Cuando, como y por qué surge/nace

el CEE ARUM?

Nuestro objetivo es la integracion de las
personas en situacion de discapacidad en
el mundo laboral y ofrecerles un puesto de
trabajo remunerado y estable.

2. (Con cuantos trabajadores en
plantilla cuenta el CEE ARUM?
Actualmente contamos con una planti-
lla de 10 personas sin embargo nuestro
objetivo a corto plazo es llegar alrede-
dor de 25 personas en situacion de dis-
capacidad.

3. Crina, co6mo una de las dos perso-
nas de estructura de ARUM, ¢en qué
consiste tu dia a dia?

Mi trabajado consiste en varias palan-
cas:

+ La publicacion de ofertas de trabajo
segun necesidad, criba de curricu-
lums, entrevistas telefonicas y pre-
senciales, dinamicas de grupo.

« La seleccion de personal, firma de
documentos, prevencion de riesgos
laborales, tareas admirativas.

+ Una vez contratado la persona se
realiza un servicio de ajuste perso-
nal y social, el objetivo es adaptar
el puesto de trabajo a la persona y
ayudarles a superar las barreras del
puesto.

- Identificar las necesidades de forma-
ciony realizar la formacion.

4. ;Qué perfiles son los mas buscados
en su centro especial de empleo?
Perfil de limpiador/a, recepcionista y
cristaleros.

5. ¢En qué consiste y como se desarro-
lla la entrevista de seleccion?

Suelo realizar entrevista telefonica y pre-
sencial, dependiendo de donde esta lo-
calizada la oferta de trabajo, las de Ma-
drid son entrevistas personales ya que
nos permite conocernos mas y ademas
da mas confianza a los candidatos.

6. ¢Realizas alguna dinamica a la hora de realizar las en-
trevistas?

Realizamos dinamicas de grupo para romper el hielo y co-
nocer mas a los candidatos. En las dinamicas de grupo se
pueden destacar competencias que en una entrevista es
mas dificil de detectar.

7. En tu opinion ¢Cuadles crees que son los errores mas
comunes que cometen las personas con discapacidad a
la hora de enfrentarse a una entrevista?

La desconfianza, no confian en el sistema en general y en
ocasiones, me han manifestado que se han apuntado a
ofertas de trabajo falsas, que la gente les toma el pelo.

8. En tu opinion, ¢{Cuales son las mayores dificultades a
las que se enfrentan las personas con discapacidad a la
hora de enfrentarse a una entrevista?

Creo que los sesgos que ha marcado la sociedad durante
décadas, es muy dificil hacer ver tu valia si la persona que
tienes delante tiene sus perjuicios.

9. (A qué dificultades te has encontrado tu, a la hora de
entrevistar a una persona con discapacidad?

Me encontré situaciones donde yo no era capaz de comuni-
carme con la persona, es decir que la persona no era capaz
de entenderme.

10. Por ultimo, ¢{Querria enviar algun mensaje a todas
esas personas que se encuentran en busqueda activa
de empleo y tienen como discapacidad la Enfermedad
Renal Cronica?

Es muy importante la preparacion previa a la entrevista y
ser positivo, todos tenemos nuestros puntos fuertes y es
justo eso lo que tenemos que hacer, potenciarlos en las en-
trevistas.

@

EMPLEO

www.alcer.org/revistas



INTERNACIONAL

REVISTA ALCER 202

Cumbre Anual y Asamblea General
de la EKPF en Atenas

La EKPF organiza el 20 de octubre su segunda
cumbre anual, a la que asistiran los represen-
tantes de las asociaciones de pacientes de los
paises europeos y donde se podran escuchar di-
ferentes presentaciones sobre temas de actuali-
dad de la comunidad del rinon. Al dia siguiente,
21 de octubre, se celebrara la asamblea general
de la Federacion Europea.

Reunion de ProCKD en Atenas

Elcoordinador del proyecto ProCKD es la Federa-
cion Nacional de Asociaciones ALCER (Espana).
Antonio Vaquero resumio el camino que hemos
recorrido hasta ahora y explico nuestra «lista de
tareas». EPIONI organizo la reunion transnacio-
nal del proyecto y prepard un programa muy in-
teresante, con muchos ingredientes de evalua-
cion. El equipo de ProCKD también programo la
ultima actividad, el seminario web de ProCKD el
18 de noviembre de 2022. En la reunion, el parla-
mentario griego de la UE Stelios Kympouropou-
los elogio el trabajo de la red griega de cuida-
dores EPIONI, que se ocupa de los cuidados en
torno a la enfermedad renal cronica.

La Federacion Europea de Pacientes Renales estrena
nueva pagina web

La EKPF ha creado una nueva pagina web con un diseno mucho mas mo-
dernoy eficiente. El sitio web es rapido, visual e intuitivo. Se pueden encon-
trar las ultimas noticias internaciones, las reuniones a las que se ha asistido
o los ultimos articulos en cuanto a enfermedad renal.

La EKPF participa enel

Grupo de Trabajo de la La EKPF participa en la Cumbre Global sobre Innova-
Asociacion Renal Europea ciones Renales de la Asociacion Americana de
Pacientes Renales

(ERA) sobre ayuda renal en

catastrofes Daniel Gallego, presidente de EKPF, participo
como ponente en la Cumbre Global sobre In- Daniel
novaciones Renales de la AAKP. Tuvimos la ET_'._EE‘L[:.___

oportunidad de conocer los avances en las te- M. 1 :mw

rapias de dialisis domiciliaria en la Cumbre Glo- § ' L o
afectadas como las desplazadas, P . . ' , . o
bal sobre Innovaciones Renales virtual de este _ SAORAL KA YR
pueden estar expuestas a amena- ano :

zas adicionales debido a proble- 7 el '
mas medicos y logisticos. La pre-
paracion para las catastrofes debe
realizarse con antelacion, por ello
se debe incluir la nefrologia en ca- La EKPF participa
tastrofes en los planes de estudio en un proyecto eu-
de medicina y enfermeria y educar 4' gfgﬁ; dfolﬁzg?]mégi
a los pacientes, las familias y otras W\ rope, que comenzo
personas sobre el autocuidadoy la _ N WA este mes de julio.

practica médica en entornos auste- | Yol E I\ Los dias 28 'y 29 de

GLOBAL SUMMIT ON
KIDNEY INNOVATIONS

Durante los conflictos, las personas
con enfermedades renales, tanto
las que permanecen en las zonas

. : ' arn THE EU septiembre se ce-

ros. Esto puede mejorar la concien- = i A }? RESEARCH & INNOVATION ENAAE ;
e g - : -\ PROGRAMME lebro la primera re-
ciaciony la preparacion, apoyar las - o Hien e Bedlin, La

mejores practicas adaptadas a las B
b ™

circunstancias desafiantesy prepa- s

rar a los legos para prestar apoyo. ﬁ

| EKPF asistio para

| | | i}é\ 1‘: | | n
A Re A asegurar un enfo-
. A ‘B que centrado en
; -t las personas que

viven con enferme-

dad renal.
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BUENAS

ﬁ PRACTICAS

EXISTE YA UN
PROTOCOLO

La aprobacion de la LO
3/2021 de Regulacion de
la eutanasia (en adelan- ORIENTATIVO DE BUENAS

te LORE), supone una e \ PRACTICAS EMITIDO POR
novedad de primerisimo - EL

orden en nuestro ordena- MINISTERIO

miento juridico. En estas
paginas, de pretension DE SANIDAD
simplemente expositiva,
senalaremos muy sucin-
tamente las cuestiones
fundamentales a las
que debe enfrentarse
cualquier regulacion de
la eutanasia, y el modo
en que las ha resuelto la
nueva ley espanola.

&

La primera gran cuestion se
refiere a lo que podriamos
denominar el “grado de
institucionalizacion” que el
legislador quiere conferir
ala prestacion de ayuda a
morir.

Rasgos
fundamentales de
regulaciondelaley |
de eutanasia

UNA PRESTACION
SANITARIA
CUBIERTA POREL
SISTEMA NACIONAL
DE SALUDALAQUE

TENDRAN DERECHO

Carmen Tomas-Valiente Lanuza Universitat de les llles Balears

o

LA DECISION MAS
COMPLEJA A LA QUE SE EN-
FRENTA EL LEGISLADORES

LA CONFIGURACION DEL TIPO
DE SITUACIONES O CIRCUNS-
TANCIAS SUSTANTIVAS DE
ENFERMEDAD EN LAS QUE
NECESARIAMENTE HA DE EN-
CONTRARSE LA PERSONA CON
VOLUNTAD DE MORIR

ALCER

YENDO MUCHO MAS ALLA DE UNA
MERA DESPENALIZACION (EN EL
SENTIDO DE “NO CASTIGO"”) DE
CONDUCTAS ANTERIORMENTE
CONSTITUTIVAS DE DELITO, LA
LORE ESTABLECE UN VERDADE-
RO DERECHO SUBJETIVO DEL EN-
FERMO (SIEMPRE QUE SATISFAGA
LOS REQUISITOS DE ENFERME-
DAD Y SUFRIMIENTO A LOS QUE
NOS REFERIREMOSENSEGUIDA) A
OBTENER LA AYUDA PARA MORIR,
QUE SE CONFIGURA COMO UNA
PRESTACION SANITARIA CUBIER-
TA POR EL SISTEMA NACIONAL
DE SALUD A LA QUE TENDRAN DE-
RECHO (ART.5.1.A).

licitud (con la salvedad,
a este ultimo respecto,
de la operatividad de

las instrucciones pre-
vias). Una prestacion
que podra realizarse en
centros sanitarios tanto
publicos como privados
o concertados, y en el
domicilio particular del
enfermo (art. 14). En
cuanto a las conductas
materiales que quedan
amparadas por la ley,

el legislador espanol

ha optado (art. 3 g) por
incluir tanto la asistencia
meédica al suicidio (que
el profesional prescriba
O suministre al enfermo
las sustancias que este
ingerira por si mismo)
como las de la eutanasia
activa en sentido estricto
(la administracion directa
por el profesional de las
sustancias que produci-
ran la muerte).

Las personas mayores de
edad, de nacionalidad
espanola, residencia
legal en Espana o certi-
ficado de empadrona-
miento que acredite un
tiempo de permanencia
en territorio espanol
superior a doce meses,

y capaces y conscientes
en el momento de la so-

ENFERMEDAD RENAL
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a decision mas compleja a la que se
enfrenta el legislador es la configura-
cion del tipo de situaciones o circuns-
tancias sustantivas de enfermedad en
las que necesariamente ha de encon-
trarse la persona con voluntad de morir para
poder obtener la ayuda médica en el adelanta-
miento de su muerte. Ciertamente, un derecho
que se ancla en la autonomia individual para
adoptar las decisiones mas fundamentales de
nuestra existencia pero que solo puede ejercer-
se en las circunstancias que el legislador deter-
mina (y no en otras, por mucho que el sujeto im-
plicado lo desee) plantea sin duda dificultades
conceptuales de calado en las que no puede
ahondarse aqui; en cualquier caso, lo cierto es
que ninguno de los ordenamientos juridicos
que regulan la ayuda a morir lo hace en sentido
irrestricto. Toda la normativa comparada, en
efecto, acota de algun modo las situaciones de
base, y no garantiza la impunidad de la ayuda
a morir (y menos aun el derecho a obtenerla
como prestacion estatal), sin mas, a cualquier
persona que de modo libre y reflexionado
desee adelantar su muerte sin entrar a consi-
derar las razones y el contexto que motivan esa
voluntad. A partir de aqui -la acotacion legal, y
por tanto externa al individuo concernido, de
las circunstancias en las que puede solicitarse
la ayuda a morir- es cierto que los margenes
en Derecho comparado son muy amplios: lo
que en algunos ordenamientos se restringe
exclusivamente a las situaciones de enferme-
dad somatica terminal -determinados estados
de EEUU que cuentan con normas de suicidio
meédicamente asistido, aunque también, por
ejemplo, Colombia-, en otros, singularmente
los Paises Bajos y Bélgica, se disena de modo
mucho mas laxo (una escueta exigencia legal
de sufrimiento fisico o psiquico insoportable,
lo que abarca, por ejemplo, las situaciones de
diagnostico inicial de demencia que producen
un enorme sufrimiento psiquico a la persona
que, con independencia de encontrarse fisi-
camente sana, no desea de ninguna manera
atravesar el proceso de progresiva pérdida de
autonomia y capacidad de relacion a que tal
diagnostico le aboca). A este respecto, la LORE
adopta una postura que podria calificarse de
intermedia: por un lado, no se limita al contexto
de enfermedad somatica con cercania irrever-
sible de la muerte -situaciones “enfermedad
grave e incurable” definida en el art. 3¢c) como
“la que por su naturaleza origina sufrimientos
fisicos o psiquicos constantes e insoportables

sin posibilidad de alivio que la persona con-
sidere tolerable, con un pronostico de vida
limitado, en un contexto de fragilidad progre-
siva’-, y preve también la de “padecimiento.
grave, cronico e imposibilitante”, entendi-

do como “situacion que hace referencia a
limitaciones que inciden directamente sobre
la autonomia fisica y actividades de la vida
diaria, de manera que no permite valerse por
si mismo, asi como sobre la capacidad de
expresion y relacion, y que llevan asociado
un sufrimiento fisico o psiquico constante e
intolerable para quien lo padece, existiendo
seguridad o gran probabilidad de que tales
limitaciones vayan a persistir en el tiempo sin
posibilidad de curacion o mejoria apreciable”
(art. 3b), con lo que se incluyen situaciones
como las secciones medulares o las enfer-
medades neurologicas progresivas -ELA,
distrofia muscular progresiva, gran disca-
pacidad a resultas de accidentes cerebro-
vasculares, etc-. Quedan fuera de la norma,
sin embargo, los diagnosticos iniciales de
demencia (que no encajan en ninguna de
las dos previsiones) y también los supuestos
de enfermedades mentales (algunos de los
cuales si se consideran amparados por las

normas de los Paises Bajos o Bélgica).

Muy relevante resulta, en relacion con lo anterior,

la prevision legal de la operatividad de las instruc-
ciones previas: un paciente que “No se encuentra
en el pleno uso de sus facultades ni puede prestar
su conformidad libre, voluntaria y consciente para
realizar las solicitudes” pero que previamente haya
Suscrito un documento previo expresando su vVo-
luntad de que se le ayude a morir en determinadas
circunstancias, tendra el derecho a obtener dicha
ayuda siempre que se encontraraen algunade las
dos situaciones anteriormente descritas (art. 5.2).

Ello significa, a mi entender, que
la persona ahora demenciada
que dejo patente su voluntad
podra recibir ayuda a morir, por
ejemplo, si esa demenciacion
supone un padecimiento imposi-
bilitante en el sentido del art. 3b,
pero unicamente si esa situacion
le produce un gran sufrimiento
fisico o psiquico -por mucho que
hubiera instrucciones previas

en ese sentido, eltenor de la
norma excluiria, a mi entender,

la posibilidad de ayudar a morir
a la persona totalmente demen-
ciada pero que no padece-. El
diseno de un procedimiento de
control destinado a evitar una
practica abusiva y garantizar su
construccion a las situaciones
legalmente previstas constituye
la ultima gran pieza de cualquier
regulacion de la prestacion de
ayuda a morir. A este respecto,

la LORE opta por un sistema
totalmente escorado a un control
ex ante, con una pretension sin
duda garantista. Una primera
fase de todo el proceso (regula-
da por el art. 8) es protagonizada
por el propio paciente y dos
profesionales meédicos: encontra-
mMOos aqui una primera solicitud
escrita que el paciente ha de pre-
sentar al médico responsable de
su tratamiento; la reiteracion de
la misma al menos quince dias
después; el “proceso deliberati-
vo" que en dos momentos distin-
tos el profesional ha de entablar
con el enfermo “sobre su diag-
nostico, posibilidades terapéuti-
casy resultados esperables, asi
como sobre posibles cuidados
paliativos, asegurandose de que
comprende la informacion que
se le facilita”, o la intervencion de
un segundo médico (el “médico
consultor”) encargado de corro-
borar que el paciente reune los
requisitos legales, cautelas todas
ellas comunes en las normativas
reguladoras de la eutanasia en
Derecho comparado. A partir

de ahi, una vez el médico res-
ponsable y el consultor han

coincidido en valorar la situacion
del paciente como ajustada a

los requisitos legales, la LORE
prevé (art. 10) la intervencion de
un organismo administrativo -la
llamada Comision de Garantiay
Evaluacion- de caracter autono-
mico. Dos miembros de la respec-
tiva Comision, necesariamente
un médico y un jurista, deberan,
en efecto, valorar la peticion cur-
sada: en caso de acuerdo entre
ellos para considerar que se sa-
tisfacen los requisitos legales, su
decision afirmativa permitird ya
dar curso a la prestacion, mien-
tras que en caso de desacuerdo
la decision habra de elevarse al
pleno de la Comision.

Este papel de control desem-
penado por la Comision -que
puede rechazar peticiones que
si han sido favorablemente con-
sideradas por los dos profesio-
nales implicados, cuyo criterio
queda asi “corregido” por aque-
lla- se complementa con una se-
gunda faceta (la de garantia del
derecho de los pacientes), en la
que la Comision puede actuar
en el sentido inverso (reconocer
al enfermo el derecho a recibir la
prestacion a pesar de que inicial-
mente la solicitud hubiera sido
rechazada por el médico res-
ponsable o por el consultor). Ello
es posible gracias a la prevision
legal de un sistema de recursos:
en caso de denegacion ya inicial
del médico responsable o de
informe desfavorable del médi-
co consultor, el paciente puede
recurrir ante la Comision (arts.
7.2,y 8.3 bis, respectivamente); y
también puede hacerlo si la soli-
citud se le deniega por decision
comun de los dos miembros de
la Comision en quienes hubiera
recaido la valoracion inicial del
supuesto (art. 10.3). Esenla
prevision de estas reclamacio-
nes (y en el ulterior y definitivo
recurso contencioso administra-
tivo previsto en el art. 10.5, que
permite al paciente recurrir ante

o

un juez la denegacion de la pres-
tacion por la Comision) donde el
legislador ha querido subrayar el
caracter de derecho subjetivo de
la obtencion de la ayuda a morir,
que deberia prestarse si se cum-
plen los requisitos legalmente
previstos. Numerosos comen-
taristas de la LORE han llamado
la atencion sobre el riesgo de
aplicacion desigual inherente

a este régimen de autorizacion
previa que la ley pone en manos
de organismos autonomicos; un
inconveniente al que el legisla-
dor pretende hacer frente con la
ya citada prevision del régimen
de recurso contencioso-admi-
nistrativo (lo que traslada la
cuestion a la interpretacion de

la norma en sede judicial), y con
la prevision de reuniones anua-
les entre los Presidentes de las
Comisiones y el Ministerio de
Sanidad “para homogeneizar
criterios e intercambiar buenas
practicas” (art. 17.5). Como
ultimo rasgo destacable de la
norma, cabe senalar la prevision
de la objecion de conciencia,
escuetamente mencionada en el
art. 16 como decision individual
(no caben objeciones colectivas
presentadas por un servicio o un
centro) que debera manifestarse
por escrito; las administraciones
sanitarias habran de crear un
registro de profesionales objeto-
res que permita “garantizar una
adecuada gestion de la presta-
cion de ayuda para morir”. Para
concluir, cabe mencionar que
(al margen de las indicaciones y
servicios de consulta que cada
Consejeria autonomica pone

a disposicion de ciudadanos

y profesionales), existe ya un
Protocolo orientativo de buenas
practicas emitido por el Minis-
terio de Sanidad, que puede
encontrarse en https://www.
mscbs.gob.es/eutanasia/docs/
Manual_BBPP_eutanasia.pdf,
donde el lector podra encontrar
informacion muy util sobre todo
el proceso.
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Convocada la 62 edicion de ayudas economicas para
estudiantes con enfermedad renal cronica

La Fundacion Renal Ini-
go Alvarez de Toledo vy
la Federacion Nacional
de Asociaciones ALCER
convocan las Ayudas al
estudio 2022-2023 para
personas con enfermedad
renal cronica, que este ano
alcanzan su sexta edicion,
y cuyo obijetivo es facilitar
el acceso a la formacion re-
glada de este colectivo.
Los requisitos para optar a
estas ayudas son, estar en
tratamiento renal sustituti-
vo o ERCA vy estar cursan-
do estudios secundarios,
(ESO, FP o Bachillerato) o
estudios universitarios. Se
podran solicitar a partir del
27 de septiembre a través de la pagina web de ALCER www.alcer.org,. El plazo de solicitud finaliza el
31 de octubre y el resultado de la seleccion se dara a conocer a los beneficiarios el 30 de noviembre.
En las cinco ediciones anteriores se otorgaron 47 ayudas a otros tantos enfermos renales, siendo
15 de ellas continuistas, 6 de los cuales han finalizado ya sus estudios. Un estudiante ha finalizado
el grado de Medicina, otro el de Biologia, dos han terminado Magisterio, uno Bachillerato y el sexto
sus estudios de FP de panaderia.

| ]
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La Fundacion Renal, que financia este programa, destina un total de 6000 euros anuales. Los estu-
diantes universitarios fueron los que mayoritariamente recibieron este apoyo, un 57% del total. Los
importes concedidos se han destinado fundamentalmente a colaborar en los gastos de alojamien-
to, transporte o material didactico.

Cristina Sanz, directora general de la Fundacion Renal, pone de relieve “la importancia del trabajo
conjunto entre ALCERy la Fundacion en pro de la formacion y la insercion laboral de las personas
con enfermedad renal”, y asimismo, resalta “el ejemplo de superacion de los beneficiarios de las
ayudas, seis de los cuales han finalizado ya sus estudios y estan ya en condiciones de incorporarse
al mercado laboral”.

Por su pate Daniel Gallego, presidente de Federacion Nacional de Asociaciones ALCER senala que
“Agradecemos enormemente a la Fundacion Renal su compromiso y colaboracion, fomentando la
plena inclusion social y laboral de las personas con enfermedad renal, ayudando a la continuidad y
finalizacion de sus estudios, para que finalmente puedan acceder al mercado laboral con garantias
de encontrar un empleo, incluso en dialisis o trasplante renal.”

ACCEDE A LAS BASES Y A LA INFORMACION A TRAVES
DEL SIGUIENTE CODIGO QR
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En Astellas estamos comprometidos en
convertir la innovacion cientifica en soluciones
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pacientes de todo el mundo.
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“Somos un ejemplo de pais

estamos en esta situacionde
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1.- ¢-De donde viene tu voca-
cion por el periodismo?
Desde siempre tuve claro
que no queria dedicarme
a una profesion monotona.
Dedicarme al periodismo de
actualidad me permite vivir
cada dia intensamente, cada
uno de ellos son diferentes,
esta profesion te da la opor-
tunidad de entretener al es-
pectador, ser de utilidad, in-
vestigar, vivir la vida de forma
intensa.

2.- ;{Como es un dia de traba-
joenlaredaccion?

Pues es dedicar veinticuatro
horas a mi profesion. Es dificil
desconectar de la actualidad.
A través de la radio, la tele o
el movil. Disfruto de la redac-
cion. Desde muy temprano
todo el equipo del programa
esta al pie del canon siguien-
do la actualidad. Me encanta
la reunion previa al progra-
ma, una reunion muy intensa,
en el que exponemos y elegi-
mos los temas de los que va-
mos a hablar y la forma en la
que las vamos a contar.

endonaciéony trasplante.
Digno de admiracion”

HABITOS
SALUDABLES

cGEEE———
PARAIEL CUIDADO DELOS
RINONES BEBO MUCHA AGUA
DURANTE TODO EL DIA

vulnerabilidad es unalabor

encomiable, imprescindible para

lasociedad

3.- ¢En qué se caracteriza “En
Boca de Todos?

Es un programa que se caracte-
riza por ser diferente al resto de
programas de actualidad. En un
clima amable, con un debate con
calma sin renunciar a la intensi-
dad. Contamos las cosas de una
manera cercana, con honestidad
e imparcialidad, y en el que estan
representadas todas las voces.

4.- ;Qué es lo mas complicado de
presentar un programa diario?

En mi caso el mayor problema es
convivir con el perfeccionismo, y
la exigencia del primer nivel. Soy
exigente en mi trabajo conmigo
mismo y con el grupo de perso-
nas que componen el equipo.

5.- ¢A qué otras facetas profe-
sionales ademas de la televi-
sion te dedicas?

Asesoro en comunicacion a pro-
fesionales de otros ambitos so-
bre como deben expresarse ha-
blando en publico. Me encanta
la docencia y trabajar con gen-
te joven. Nuestra profesion no
es de estudiar de forma teorica.
Para presentar un espacio en te-
levision es necesario tener expe-
riencia y poder contar esas expe-
riencias, ya que esta es una face
ta que aprendes haciéndola. En
cuanto a la faceta musical toco
la guitarra- y canto en el grupo
de rock “DURDEN" que comenzo
como un hobbye que me relaja,
me tranquiliza y me hace ver la
vida de otra manera.

&

Desde hace un tiempo también
compongo canciones, es otra
forma de comunicar. Ya hemos
tocado en lugares importantes
como la sala “El Sol” de Madrid
o en “Los veranos de la Villa”, lo
que comenzo como un hobbye
se esta profesionalizando.

6. ;Qué habitos de vida saluda-
ble realiza para el cuidado de
la salud?

Salgo de forma habitual con la
bicicleta, me encantan los de-
portes acuaticos, especifica-
mente para el cuidado de los
rinones bebo mucha agua du-
rante todo el dia, reconozco pu-
blicamente que tengo que me-
jorar la alimentacion sobre todo
en los horarios, si puedo decir
que doy gran importancia al de-
sayuno que es la primera comi-
da del dia y que no perdono el
zumo de naranja natural.

7.- {Qué opinidon le merece la
labor de ALCER en la socie-
dad?

Me parece imprescindible la la-
bor que realizais a favor de la
sociedad. La aparicion de las
enfermedades son un toque de
atencioén, ya que nunca pensa-
mos que podemos ser vulhera-
bles a través de cualquiera de
ellas. Tener una entidad que
te cuida en todos los sentidos
cuando estamos en esta situa-
cion de vulnerabilidad es una la-
bor encomiable, imprescindible
para la sociedad.

ENTREVISTA
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DIA INTERNACIONAL
DEL SHUA

a Asociacion
Sindrome
Hemolitico
Urémico Ati-
pico (ASHUA)
conmemora hoy, 24 de
septiembre, el Dia Inter-
nacional del Sindrome
Hemolitico Urémico
Atipico (SHUa) junto con
muchas otras asociacio-
nes de otros paises, el
dia 24 de septiembre se
confirma como un icono
para los pacientes, pro-
fesionales de la salud y
esperemos que también
para las administracio-
nes publicas, porque
debemos recordar que
el SHUa se puede ven-
cer, y la investigacion es
la llave para evitar que
los pacientes mueran.
Este ano es especial-
mente especial porque
la asociacion ASHUA
cumple 10 anos, donde
la asociacion ha pues-
to todo su esfuerzo en
INFORMAR Yy FORMAR
a los pacientes y sus
familiares sobre la enfer-
medad, sobre el avance
en la investigacion, sobre
los resultados de nuevas
terapias, pero ademas ha
trabajado cada dia para
que ASHUA sea el punto
de encuentro entre los
doctores y los pacientes,
convirtiéndose en una
segunda consulta, sin
limite de tiempo los pa-
cientes pueden dialogar
con otros pacientes y
los doctores colaboran
en todo momento para
resolver dudas con el
unico objetivo de SAL-
VAR VIDAS. ASHUA ha
trabajado muy duro para
posicionar la asociacion,
y los pacientes SHUa, en
lo mas alto de la sanidad,

@

ALCER

la politica y la sociedad,
segun nos explica Fran-
cisco Monfort (presidente
de la asociacion): “en el
2012 creamos la asocia-
cion después de pasar
5 anos de nuestra vida
dentro de un tunel muy
oscuro, con nuestro hijo
a punto de morir, y una
vez superada esta fase
gracias a la ayuda desin-
teresada de mucha gente
y obviamente gracias a
la investigacion, nuestro
hijo recibio un trasplan-
te de rinon, dejando el
SHUa en un segundo
planoy volviendo a la
vida normal. Era nuestra
obligacion compartir las
ayudas recibidas y nues-
tra dura experiencia con
otros pacientes, porque
lo que nos anunciaron
los doctores en el 2006
se podia cambiar, y es
que sin investigacion

un 90% de los pacientes
morian.” The European
Rare Kidney Disease
Reference Network. Es
dificil resumir y describir
10 anos de trabajo y co-
laboracion en una nota
de prensa, hemos creado
una gran familia SHUa,
y hemos dado visibili-
dad a esta enfermedad
ultra rara entre doctores,
politicos y otras asocia-
ciones de pacientes.
Pero queda mucho
trabajo aun por realizar,
la investigacion en el
campo del SHUa como
un eje fundamental
para conocer mejor la
enfermedad y ampliar
los conocimientos en el
campo de la genética,
ya que solo se conocen
alrededor del 50% de los
defectos genéticos que
provocan el debut de
esta dolencia”.
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El padre del borrador de la Ley de Trasplantes:
20 anos sin inmunosupresores

Carlos Maria Romeo es una de las po-
cas personas en el mundo que no re-
quiere tomar este medicamento para
evitar el rechazo. “Corticoides si que
tomo, aunque una dosis baja”, arlos
Maria Romeo empezo a tener proble-
mas de rindn ya de nino. «Con 19 ya
eran graves. Tenia insuficiencia renal
terminal. A los 21 anos empecé con
dialisis. Estuve asi casi 10 anos, la mi-
tad de ellos en casa. Fue dificil conse-
guir esto ultimo porque fui el primero
que la solicito en Zaragoza. Recuerdo
que el inspector me dijo al darmelo
“toma las llaves del coche” y le contes-
té “ahora le tengo que pedir para la ga-
solina”, ya que necesitaba el material».
Esta opcion le permitidé poder seguir
formandose. Es doctor en Derecho y
en Medicina, licenciado en Derecho y
Criminologia, catedratico en Derecho Penaly ahora esta terminando un doctorado en Historia Me-
dieval. «Era el unico en dialisis que trabajaba y no perdi ningun ano académico. De hecho, estuve
un ano en Alemania acudiendo al centro sanitario para recibir la dialisis». Fue precisamente alli don-
de le ensenaron a pincharse. «Cuando los médicos me preguntaron si sabia hacerlo les dije que si,
pero porque no les entendi. Me tuvieron que ensenar. Al volver, los sanitarios espanoles no daban
creédito, era raro que uno quisiera pincharse solo». Una vez dentro ya de Alcer, la Federacion Nacio-
nal de Asociaciones para la Lucha Contra las Enfermedades de Rinon, Carlos se dio cuenta de que
no habia infraestructuras suficientes para todos los pacientes que necesitaban someterse a dialisis
en Espana. De hecho, él tuvo suerte de que una comision aprobase su caso. Ademas, por aquella
época «no se hacian casi trasplantes. La Ley del 50 ponia muchas trabas. Asi que decidi ocupar-
me del tema legal, aunque en ese momento no conocia este tema. Al final, escribi un libro sobre
la situacion legal de los trasplantes y sobre qué habia que hacer legalmente para que funcionase.
Recuerdo que tuvimos un congreso en Zaragoza y lo presenté. Fue entonces cuando el presidente
de Alcer de La Rioja me dice que vaya a Logrono al despacho del abogado Javier Sdenz de Cos-
culluela, entonces secretario general del PSOE de La Rioja». Por aquel entonces gobernaba UCD y
la idea era ver si el grupo parlamentario del PSOE lo llevaba como proposicion de ley. UCD acepto,
pero ya aviso que haria enmiendas. «Con las del Congreso no hubo problemas, pero en el Senado
hubo mas. Se iban a cargar la ley. Habia un senador que queria meter bastantes enmiendas», asi
que Romeo se harté de paciencia y sobre todo de mano izquierda para lograr que tales cambios
fueran minimos. Asise logré que el 27 octubre de 1979 entrara en vigor la Ley de Trasplantes, apro-
bada por unanimidad unos meses antes en el Congreso (salvo una abstencion), que se llamo Ley
de Extraccion y Trasplante de Organos. Una norma sencilla, escueta, «sin entrar en detalles legales
con un fin: que los cambios futuros que hubiera que hacer se hicieran en reales decretosy noen la
Ley, dada la dificultad y el tiempo que se tarda en aprobarlas», precisa.
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“La donacion de 6rganos es un conjunto

Las asociaciones de pacientes

de factores que deben mantenerse vivos una forma alentadora de aunar

através de la educacionylos medios de
comunicacioén, como un cierto sentido de
comunidad, de empatia, de solidaridad”

ANA MARTIN

para
ello se requiere de una actitud
de servicio y colaboracién por
encimade las personalidades

ENTREVISTA

EL CINE ESPANOL Ti
UNA ENORME FUERZA_
SU CAPACIDAD CREATI

3

2.- ¢Cual fue su mayor apoyo en sus
comienzos como actor?

Sin duda dos queridos amigos, am-
bos actores, Alfonso Pedrosa y Néstor
Davio, uno gallego y el otro argentino
que aparecio por Vigo en los primeros
anos setenta con un proposito que no
llegd a poder realizarse, el montaje
del Peer Gynt de Ibsen. Pero que me
sirvio para encauzar mi vida y mi pro-
fesion. Mi mayor e invaluable apoyo
pues, fueron ellos con su amistad.

3.- ¢Cudl ha sido el premio mas impor-
tante de su vida?

Siempre he creido que lo mas impor-
tante para un actor es la continuidad
en el trabajo, que piensen en ti para
un personaje y que te llamen, porque
ahi tienes la oportunidad de ofrecer
algo a los demads, al publico, cuya res-
puesta en el mejor de los casos, si lo
has hecho bien, es sin dudarlo el mas
importante de los premios.

4.- Cree usted que se ha apoyado a
la cultura durante la pandemia, {qué
has echado de menos?

Cuando las cosas van y uno se acos-
tumbra a que sigan yendo mas o me-
nos bien, lo normal siempre es querer
mas. Creo que como sociedad hemos
llegado a confundir el mas con el me-
jor, tendemos a llenar nuestras vidas
con mas de las muchas cosas que se
nos ofrecen en esta época de abun-
dancia, que ya se da por pasada. Nos
hemos creido que eso era para siem-
pre olvidando crisis anteriores y la
vida no es asi. Por fin se ha empezado
a hablar de que vivimos de un modo
insostenible y aun asi ha de pasar mu-
cho tiempo y sabe Dios cuantas mas

©

cosas antes de convertir ese modo
de vida en lo que cabalmente debe-
ria ser, sostenible. En ese sentido la
pandemia ha sido, lo es todavia, una
situacion de necesario ajuste, una
especie de “paremos a ver qué nos
esta diciendo la vida, qué estamos
haciendo con ella”.

5.-¢Qué opina de las asociaciones de
pacientes? ;Qué aportamos a la So-
ciedad?

Me parece lo que son, es decir, una
forma alentadora de aunar fuerzas
para conseguir los objetivos que se
proponen. Entiendo que para ello
se requiere de una actitud de servi-
cio y colaboracion por encima de
las personalidades y que eso puede
redundar en beneficio no solo de los
pacientes desde el punto de vista de
la salud, sino de ellos como facilita-
dores de la comunicacion que se ne-
cesita mantener con la sociedad.

6.- Siendo Espana un referente en
donacion de organos, icual cree qué
es el secreto para mantenernos en
ese lugar?

Mas que de un secreto se trata creo
de un conjunto de factores que de-
ben mantenerse vivos a través de la
educacion y los medios de comuni-
cacion, como un cierto sentido de
comunidad, de empatia, de solidari-
dad, de compasion, de desapego y
desde luego de una Sanidad orienta-
da al bien comun, no a los beneficios
economicos de particulares. rece co-
rresponderse con nuestra idiosincra-
sia, que es el acto de valorar lo que
tenemos y hacemos.

www.alcer.org/revistas
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ESTRATEGIADELAOMS

Y MEDICINA TRADICIONAL

En la publicacion
“Estrategiade la
OMS sobre medi-
cina tradicional
2014-2023" se indi-
ca que “la medicina
tradicional es una
parte importante

y con frecuencia
subestimada de los
servicios de salud.
En algunos paises,
la medicina tradi-
cional o medicina
no convencional
suele denominarse
medicina comple-
mentaria. Histori-
camente, la medi-
cina tradicional se
ha utilizado para
mantener la salud,
y preveniry tratar
enfermedades, en
particular enferme-
dades cronicas...”

Medicina tradicional
La medicina tra-
dicional tiene una
larga historia. Es la
suma total de los
conocimientos, ca-
pacidades y practi-
cas basados en las
teorias, creencias

y experiencias pro-
pias de diferentes
culturas, bien sean
explicables o no,
utilizadas para
mantener la salud y
prevenir, diagnosti-

car, mejorar o tra-
tar enfermedades
fisicas y mentales.

Medicina com-
plementaria

Los términos
“medicina com-
plementaria” o
“medicina alterna-
tiva” aluden a

un amplio conjun-
to de practicas de
atencion de salud
que no forman
parte

de la tradicion ni
de la medicina
convencional de
un pais dado ni
estan

totalmente in-
tegradas en el
sistema de salud
predominante. En
algunos

paises, estos ter-
minos se utilizan
indistintamente
para referirse a la
medicina
tradicional.

Medicina tradi-
cional y comple-
mentaria (MTC)
Fusiona los tér-
minos “medicina
tradicional” y
“medicina com-
plementaria”, y
abarca productos,
practicas y profe-
sionales.

Concabidaenel

tratamiento de los

calculos renales

La medicina tradicional y comple-
mentaria tiene cabida en el trata-
miento de los calculos renales. Las
plantas, la homeopatia, la medici-
na tradicional china, la reflexolo-
gia, o la auriculoterapia se pueden
recomendar para el alivio del dolor,
la prevencion de la recurrencia y la
tonificacion a largo plazo del trac-
to urinario. Sin embargo, antes de
iniciar un tratamiento motu proprio
es recomendable aplicar pautas
nutricionales, consultar con un
profesional de la salud e informar
siempre a su medico habitual.

Plantas

Hay multitud de especies vegeta-
les que se han usado tradicional-
mente porque ayudan a prevenir
los calculos, relajan los uréteres,
o alivian el dolor y los espasmos
causados por el paso del calculo. A
continuacion, enumeramos algu-
nas de ellas, asi como sus propie-
dades principales.

ALCER

TIPOS DE PLANTAS

Herniaria (Herniaria glabra, hirsuta, incana) - su uso tradicional le ha dado el nombre
de rompepiedras, quebrantapiedras o hierba de la piedra, en relacion a su utilizacion en
litiasis urinarias, en forma de infusion, y frecuentemente en combinacion con otras drogas
vegetales diuréticas.

Se han estudiado los efectos del extracto de herniaria, observandose que inhibe el creci-
miento de los cristales de oxalato calcico monohidratado (COM), y favorece la formacion
de los de oxalato dihidratado (COD). Esta propiedad es importante en la prevencion de
calculos renales, ya que los cristales COD se unen con menos fuerza a la superficie de las
células epiteliales que los COM vy, por tanto, pueden eliminarse mas facilmente.

Ademas, su uso como diurético y antiespasmodico se ha documentado como acciones
complementarias.

Grama de las boticas (Elymus repens) - diurético calmante, que facilita la eliminacion de
los calculos. También promueve la excrecion de acido urico, por lo que puede ayudar a
prevenir dichos calculos. Usada tradicionalmente como “tonificante de los rinones”, para
aumentar la cantidad de orina, y como “lavado de las vias urinarias”.

Cola de caballo (Equisetum arvense) - planta diurética de extenso uso como terapia de
lavado de las vias urinarias, especialmente en casos de calculos y como coadyuvante en
infecciones del tracto urinario .

Kava-Kava (Piper methysticum) - fue introducida en la practica médica occidental por
el Capitan Cook, explorador britanico. Ayuda a relajar los uréteres, permitiendo que los
calculos pasen mas facilmente y disminuye el dolor espasmaodico y colico.

Todas estas plantas se pueden encontrar, solas o asociadas, generalmente en polvo o tro-
ceadas, en preparados para infusion, o en capsulas. Pero el uso de medicina herbal para el
tratamiento de los calculos no so6lo se circunscribe a Europa.
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euasrosoenta HERBENSURINA®

INDIAY CHINA Objetivo: Rinones limpios

UNO DE LOS MEDICAMENTOS UTILIZADOS
PARA EL TRATAMIENTO DE LOS CALCULOS
RENALES ES WU LING SAN (WLS), UNA
COMBINACION DE 5 VEGETALES

Por ejemplo, el Abrojo (Tribulus terrestris), se usa comunmente en la India y China para tratar
enfermedades del tracto urinario. En estudios con animales previno la formacion de calculos
renales. Estudios in vitro apoyan los datos anteriores y sugieren que también protege contra la
lesion renal inducida por el oxalato calcico.

La Chanca Piedra (Phyllanthus niruri) es nativa de los tropicos, con un largo historial de uso
en la medicina tradicional de Brasil, Peru, el Caribe y la India, para ayudar a prevenir y eliminar
célculos renales. En un estudio en humanos se vio que reducia los niveles de calcio en pacien-
tes con hipercalciuria y, asimismo, ralentizaba el crecimiento de los calculos ya existentes.

En Japon, los medicamentos Kampo son generalmente una mezcla de dos o mas tipos de plan-
tas, en proporciones estandarizadas, de acuerdo con la literatura médica clasica china. Este sis-
tema terapéutico tradicional se desarrollo entre los siglos VIl y IX. Sin embargo, hoy en dia esta
integrado en el sistema de salud japonés y un porcentaje elevado de medicos lo prescriben.

La formula con “rompe-piedras”

Uno de los medicamentos utilizados para el tratamiento de los céalculos renales es Wu Ling San

(WLS), una combinacion de 5 vegetales desecados: Llantén acuatico (Alisma orientalis), Poli- Herbensurina es una formulacién a base de Herniaria, planta

poro umbelado (Polyporus umbellatus), Poria (Poria cocos), Canela de la China (Cinnamomum conocida como “rompe-piedras” complementada con otras plantas HERBENSUHLN”_
cassia) y Atractylodes macrocephala, por ser diurético e inhibir la cristalizacion del oxalato cal- con accién diurética y remineralizante. Puede tomarse en infusion, 5
cico, al bloquear la formacion del nucleo cristalino y la aglomeracion macrocristalina posterior. en liquido para diluir en agua o en comprimidos.

Mas de 60 afios de experiencia avalan

los buenos resultados de Herbensurina.

. HERBENSURINA®
EN JAPONEL SISTEMA

TERAPEUTICO TRA,DICIONAL SE Dra. Laura Torres. Farmacéu- e
DESARROLLOENTRE tica especialista en Analisis
y Control de Medicamentos

LOS SIGLOS VII Y IX y Drogas Medicamentos y dDeiterS Infusian 20 filtros Cnrm;r.ritr.adznsn | 30 eomprimidos
D CM 1570789 para diluir mi CM 166911.7
rogas i Infusion 40 filtros N 1753708

www.labdeiters.com CH 1470796
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término
"osteodis-
trofia renal”
(OR) ha sido
utilizado du-
rante décadas para
describir las compli-
caciones oseas que
se producen en los
pacientes con enfer-
medad renal cronica
(ERC). Sin embargo,
en los ultimos anos,
se han producido
avances notables en
el conocimiento cien-
tificoy en el manejo
de las consecuencias
de la disminucion de
la funcion renal sobre
el metabolismo mi-
neral, en su conjunto,
que han provocado
un cambio de enfo-
que muy destacado.
En el momento ac-
tual, la OR se consi-
dera una parte de un
proceso mas amplio
que abarca, no solo
las complicaciones
oseas, sino también
las alteraciones en el
metabolismo del cal-
cioy fosforo a nivel
global, las calcifica-
ciones vascularesy la
resistencia esquelé-
tica a las fracturas.
El respetado grupo
internacional cono-
cido por su acroni-
mo KDIGO (Kidney
Disease: Improving
Global Outcomes) ha
realizado un notable
esfuerzo unificador
con laintencion de
reduclr la variabilidad
en el diagnosticoy
tratamiento de las
complicaciones es-
queléticas de la ERC.
Como principio fun-
damental ha creado
un nuevo concepto,
denominado como
Trastorno mineral
y 6seo asociado a
la enfermedad renal
cronica (TMO-ERC),
que define como el

“conjunto de alte-
raciones sistémicas
del metabolismo
6seo y mineral que
sSON consecuencia
dela ERCyque

se manifiestan por
uno o mas de los si-
guientes procesos:

1. anormalidades
en los niveles cir-
culantes de calcio,
fosfato, hormona
paratiroidea o vita-
mina D

2. alteraciones en
el remodelado,
mineralizacion, vo-
lumen, crecimiento
o resistencia del
esqueleto

3. calcificaciones
extraesqueléticas
(vasculares o de
tejidos blandos).
En la ultima ac-
tualizacion de las
recomendaciones
KDIGO, el téermino
“Osteodistrofia re-
nal” se define como
una anormalidad
en la histologia
osea resultado de
las alteraciones
metabolicas de la
ERC (figura 1). Es
un componente
del TMO-ERCYy,
para su diagnostico
de confirmacion

y clasificacion se
debera realizer
una biopsia osea.
No obstante, en

la practica clinica,
la biopsia osea se
realiza en muy po-
COS centros, es un
método invasivoy,
Nno siempre, mues-
tra con exactitud
los cambios que se
estan produciendo
en el hueso.

ﬂecamsmo de

prpduccmn del
", TMO-ERC

Una vez definido el concepto, podemos

abordar su mecanismo de produccion.

La ERC provoca una verdadera tormenta
metabolica, sobre todo a partir de pérdidas
sustanciales de funcion renal. El TMO-ERC
se produce por alteraciones en la homeos-
tasis del calcio y fosforo, con un incremento
de los niveles circulantes de parathormona
(PTH) y FGF23 (una hormona segregada
por el hueso que controla los niveles de
fosfato) y una reduccion de los niveles de
calcitriol, la forma activa de la vitamina D,
que se produce en el rinon. Estos cambios,
que son progresivos segun la funcion renal
disminuye, provocan un aumento de la
resorcion 6sea, que no es compensando
por un aumento coordinado de la forma-
cion 6sea, como ocurre en el hueso normal.
Como consecuencia de ello, se produce
una pérdida de la cantidad y de la resisten-
cia del tejido 0seo (osteoporosis), que expli-
ca que los pacientes con ERC avanzada o
en didlisis sufran fracturas esqueléticas con
una frecuencia muy superior a la que mues-
tra la poblacion con funcion renal normal o
levemente afectada. Ademas, la elevacion
de los niveles de calcio y fosfato circulantes
favorece el deposito de calcificaciones en
los vasos y en los tejidos blandos, con el
consiguiente aumento del riesgo cardio-
vasculary de la mortalidad. En la figura 2
se muestra un esquema de los cambios
comentados.

ALCER

Prevenciony tratamiento de la osteoporosisenla ERC

El cambio mas precoz que podemos detectar en la practica clinica es la elevacion de la PTH. Esta alteracion
suele ocurrir a partir de un estadio 3 de ERC (filtrado glomerular estimado: 59-30), siendo habitualmente
normales los niveles séricos de calcio y fosfato, que se alteran en estadios mas avanzados. Los pacientes
con disfuncion renal moderada (funcién renal > 30) deberan monitorizar sus niveles de estos parametros,
ya que es frecuente que exista un déficit de vitamina D por motivos extrarenales (nula o baja exposicion
solar, sobre todo, malnutricion, etc...) que conduce a escasa absorcion de calcio por el intestino y aumento
compensatorio de la parathormona. En esta situacion, el calcio debe ser extraido del esqueleto para norma-
lizar los niveles circulantes, lo que provoca osteoporosis y fragilidad osea. Por tanto, en estos pacientes es
imprescindible asegurar unos niveles adecuados de vitamina D, con suplementos orales de colecalciferol
o calcifediol.

En general, en los pacientes con ERC leve o moderada (podemos situar el limite inferior de la funcién renal
en 30), se recomiendan las mismas medidas que en la poblacion no afectada por la ERC. Por tanto, como
medidas generales deberan evitar toxicos como etanol y tabaco, practicar ejercicio al aire libre con una
adecuada exposicion solar y un consumo dietético de calcio en torno a 1200 mg diarios. Es aconsejable
realizar una densitometria ¢sea inicial, que nos permitira valorar el riesgo de fractura en cada paciente y
prescribir tratamiento en el supuesto de que ese riesgo sea elevado. Cabe recordar que, los pacientes con
o sin ERC, que hayan sufrido una fractura ante traumatismo minimo o sin traumatismo, sobre todo si se ha
producido en vertebras, femur (cadera) o humero, deben ser considerados y tratados como de alto riesgo,
independientemente de los demas factores.

En pacientes con ERC con valores de funcion renal por debajo de 30, debemos mantener las mismas me-
didas preventivas comentadas en el apartado anterior. Sin embargo, las recomendaciones de tratamiento
farmacologicas distan mucho de estar claras, a pesar de los notables esfuerzos de la comunidad cientifica
para disminuir el elevado riesgo de fractura y de complicaciones metabdlicas que sigue de forma paralela
al descenso en la funcién renal, manteniéndose en los pacientes en dialisis e incluso tras el trasplante.

En general, en pacientes con funcion renal por debajo de 30, el tratamiento debe ser controlado estricta-
mente por el nefrélogo, con la colaboracion del especialista en Metabolismo Oseo. El objetivo global es
doble: por un lado conseguir mantener los niveles de calcio, fosfato y PTH en limites aceptables, utilizando
quelantes de fosfatos, vitamina D'y, si indicados, calcimiméticos. En segundo lugar, se intentara reducer el
elevado riesgo de fractura que presentan estos pacientes. Lamentablemente, las alternativas terapéuticas
son escasas, ya que los bisfosfonatos, que son los farmacos mas utilizados en primera linea en pacientes
con ERC en estadio 3 y superiores, estan contraindicados. El denosumab, un anticuerpo monoclonal muy
potente que se utiliza ampliamente en la osteoporosis en pacientes no renales, no se elimina por el rinon, lo
que podria constituir una ventaja en pacientes con ERC. No obstante, antes de prescribir este tratamiento
es imprescindible haber descartado un subtipo de OR llamado de bajo turnover, en el que estos farmacos
podrian empeorar la resistencia 0sea, y vigilar el elevado riesgo de hipocalcemia asociado a este farmaco
en la ERC avanzada. Se estan estudiando los efectos de otros farmacos, como teriparatida en bajo turno-
ver 0 romosozumab, en ambos subtipos, aunque su uso debe realizarse todavia en un entorno cuasi-ex-
perimental. En conclusion, la toma de decisiones acerca del tratamiento farmacolégico del TMO-ERC, en
pacientes con estadios avanzados, es muy compleja, con acusados niveles de incertidumbre, al menos a
medio plazo. Sin embargo, dado el elevado riesgo de fractura asociado a la progression de la ERC es im-
prescindible que se desarrollen protocolos terapéuticos ampliamente aceptados que puedan implemen-
tarse en la practica clinica.

Dr Luis Arboleya. Reumatologo. Licenciado en Medicina por la Universidad de Oviedo

©

CUIDADOS

www.alcer.org/revistas



MUJERY ERC

REVISTA ALCER 202

LA MAYORIA DE LAS MUJERES

ANA MARTIN Y SARA MUNOZ
FEDERACION NACIONAL ALCER - FUENTE: PATRICIA MATEY (MADRID) BBCMUNDO.COM

Mujery
renal

eberian ser adecuada-
mente evaluadas para
detectar problemas

sexuales. Este aspecto suele obviar-

se en las consultas porque resulta
dificil de abordar e, incluso, por-
que a menudo es embarazoso. Sin
embargo, es importante para poder
desarrollar una intervencion tera-
péutica apropiada”.

o

indice de Funcién Sexual Femenina
La hemodialisis, a pesar de pre-
servar la vida, “se asocia con una
elevada carga sintomatica y dete-
rioro de calidad de la vida. Depre-
sion, dolor, alteraciones del sueno
y fatiga son algunos de los trastor-
nos comunmente referidos por las
personas que llevan mucho tiempo
sometidas a dialisis. La disfuncion
sexual es otro de los trastornos que
normalmente les afecta. En general,
las tres cuartas partes de los hom-
bres en hemodialisis experimenta

ALCER

Los especialistas indaguen mas en la vida sexual de sus
pacientes en dialisis, sobre todo porque la disfunciéon es unode

los primeros signhos de calidad de vida. Ademas, la disfuncion
sexual y la depresion estan estrechamente relacionadas, por lo
que es importante abordar la cuestion.

disfuncion eréctil.
Aunque los inhibi-
dores de la fosfo-
diesterasa-5 (sil-
denafilo) mejoran
su funcion eréctil,
existen pocos es-
tudios que hayan
evaluado este tipo
de intervencion.
Pero, ademas, la
disfuncion sexual
en mujeres con
enfermedad renal
cronica ha sido
menos conocida

~ einvestigada...

Un gran estudio
descriptivo era
esencial para la
comprension de

la prevalenciay la
gravedad de este
problema con el fin
de poder desarro-
llar estrategias de
deteccion e inter-

- vencion”, introdu-

cen los autores en
el ultimo ‘Clinic
Journal of the
American Society
Nephrology’ La
investigacion ha
sido realizada
con 659 mujeres
atendidas en 27
clinicas de dialisis
de Europay Sud-
américa. Todas
ellas completaron
el cuestionariode
indice de Funcion
Sexual Femenina
que evalua seis
variables: deseo,

excitacion, lubri-
cacion, orgas-
mo, satisfaccion
global y dolor. El
trabajo también
tuvo en cuenta las
caracteristicas de
las participantes
como su hivel de
estudios, si pade-
cian depresion, si
estabanonoen

la lista de espera
para trasplante,
sitenian la meno-
pausia, la medica-
cioén consumiday
el padecimiento
de otras patolo-
gias: diabetes,
hipertension

o enfermedad
cardiaca. Los
datos revelan que
el 84% de todas las
participantesy el
55% de las que se
declaraban se-
xualmente activas
reconocieron sufrir
disfuncion sexual.

“Las pacientes

de mas edad, con
menor nivel educa-
tivo, mas sintomas
de depresion, dia-
betes, menopausia
y que tomaban
diuréticos y fueron
las que mas pro-
blemas sexuales
tenian”, argumen-
tan los cientificos.

INFORMAR SOBRE
DISFUNCION SEXUAL

Significativo también es el hecho “que
las pacientes europeas eran mas propen-
sas que las sudamericanas a informar
sobre sintomas de disfuncion sexual”.
Revela, también, el estudio “que tener
pareja se asocié con menos problemas
de este tipo”.

Depresion y problemas sexuales
Eldirector del ensayo admite que “las
dimensionesde ladisfuncion sexual se
analizo de formaindividual en elindice
de funcion sexual femenina. Estos inclu-
yen problemas en el deseo sexual, exci-
tacion, lubricacion, lacapacidad para
alcanzarelorgasmoydolordurante las
relaciones sexuales. En general, estos
puedenresultarenlaincapacidadde
teneruna actividad sexual satisfactoria
yunbajo nivel de satisfaccion global de
lasrelaciones sexuales”.

“Los especialistasindaguenmasenla
vida sexual de sus pacientes endialisis,
sobre todo porque ladisfuncion esuno
de los primeros signos de calidad de
vida. Ademas, ladisfuncion sexualyla
depresion estan estrechamenterelacio-
nadas, porlo que esimportante abordar
lacuestion.

MUJERY ERC
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FEDERG revisa y actualiza su estrategia en
su reunion anual

FEDERG revisay actualiza su estrategia en su reunion
anual

FEDERG, Federacion de Grupos Europeos de Pacientes
Afectados por Enfermedades Raras/Genéticas, miembro
de la EKPF, se reunio en Valencia para revisar la estra-
tegia de la organizacion para alcanzar sus objetivos. El
encuentro fue organizado por la Asociacion Espanola de
Sindrome Urémico Hemolitico Hemolitico Atipico (AS-
HUA), que proximamente celebrara su dia internacional
de sensibilizacion (24 de septiembre). Entre los puntos
de analisis discutidos en la reunion estuvieron:

- Ser la voz de los grupos nacionales de pacientes so-
bre enfermedades renales genéticas/raras.

- Presionar para eliminar las desigualdades en la aten-
ciony la discriminacion en toda la UE

- Empoderar y empoderar a los grupos nacionales de
pacientes

- Llamar la atencion de las autoridades europeas so-
bre la necesidad de fomentar la investigacion sobre
enfermedades renales genéticas

- Apoyar a los investigadores en su trabajo
- Facilitar la difusion de informacion por cualquier me-

dios considerados utiles en todos los aspectos de las
enfermedades renales genéticas

- Mantener contacto permanente con las partes intere-
sadas clave

ALCER presente en la recepcion
de Sus Majestades los Reyes en
el Palacio de Marivent
D
Sus Majestades los Reyes ofrecieron en el
Palacio de Marivent una recepcion a la au-
toridades de las llles Balears y a una repre-
sentacion de la sociedad balear, con motivo
de la estancia estival de la Familia Real en
Palma. Daniel Gallego, presidente de la Fe-
deracion Nacional de Asociaciones ALCER
estuvo presente en esta recepcion en repre-
sentacion del movimiento asociativo ALCER.
A su llegada al Palacio de Marivent, Sus Ma-
jestades los Reyes, acompanados de Su Ma-
jestad la Reina Dona Sofia fueron recibidos
por la presidenta de las llles Balears, Franci-
na Armengol; el presidente del Parlamento
de las llles Balears, Vicen¢ de Paul Thomas;
la delegada del Gobierno en la Comunidad
Autonoma de las llles Balears, Aina Calvo; el
alcalde de Palma, José Hila; y el comandante
general de Baleares, Fernando Luis Gracia;

entre otras autoridades.

PATHI: el plan para trasplantar al paciente renal mas dificil

Un equipo multidisciplinar puso en marcha, en 2015, este programa para enfermos con insufi-
ciencia renal en dialisis y con especiales dificultades para recibir un nuevo érgano. Un algoritmo
encuentra el donante compatible con el receptor hiperinmunizado. No, no se trata de un nombre
femenino mas o menos exoético. PATHI es el acronimo del Plan Nacional de Acceso al Trasplante
Renal para Pacientes Hiperinmunizados, un exitoso programa puesto en marcha por la Organiza-
cion Nacional de Trasplantes (ONT) en junio de 2015 con el fin de encontrar una solucion para
enfermos con insuficiencia renal en dialisis y con especiales dificultades para recibir un trasplan-
te de rinon.

Medicina Television lanza el canal
«Paciente Renal ALCER»

medicinatv.com lider en el ambito espanol y latinoame-
ricano en la produccion audiovisual y distribucion de
contenidos de salud y bienestar lanza un nuevo canal,
«Paciente Renal ALCER» en colaboracion con la Federa-
cion Nacional de Asociaciones ALCER. Este nuevo canal
abordara videoconsejos para las personas con enferme-
dad renal y sus familiares desde la perspectiva humana.
En este canal encontraras contenido util para tu vida dia-
ria, enfocados a la calidad de vida de las personas con
enfermedad renal, sus cuidadores y familiares.

2 medicina
L2 television

Del 10 al 14 de septiembre
tuvo lugar en Barcelona el
congreso CIRSE 2022 de Ra-
diologia al que acudieron mas
de 5000 profesionales. Y que
conto con la presencia de Da-
niel Gallego, presidente de Fe-
deracion Nacional de Asocia-
ciones ALCER que intervino
abordando los accesos vas-
culares desde el punto de vis-
ta de la persona con enferme-
dad renal. El congreso CIRSE
conto con mas de 700 sesio-
nes cientificas de los mejores
expertos europeos y reivindi-
caran la mejora de la atencion
centrada en el paciente y la
importancia de la investigacion como base de la evidencia cientifica. Ademas, la Sociedad Espanola
de Radiologia Vascular e Intervencionista (SERVEI), anfitriona del congreso, reivindicara también esta
disciplina y su relevancia en el presente y futuro de la practica médica.
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DIRECTORIO

FEDERACION NACIONAL

DE ASOCIACIONES ALCER

C/ Constancia, 35.

28002 Madrid

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

* Presidente de Honor

Prof. D.Carlos Maria Romeo Casabona
* Presidente

D. Daniel Gallego Zurro

* Vicepresidente 1°

D. Manuel Arellano Armisen

* Vicepresidenta 2°

Dna. Josefa Gomez Ruiz

* Secretario

D. Clemente Gémez Gémez

+ Tesorero

D. Francisco Mohand Amar

* Vocales

Dna. Vanessa Belmar Gonzalez
Dna. Marta Moreno Baron

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

ALCER ALAVA

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

ALCER ALBACETE

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

02001 Albacete

Tel. 669 0192 73
alceralbacete@gmail.com

ALCER ALICANTE

D. Roberto Antonio Oliver Jorda

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

Tels. 965 2514 51 / 601 42 5118

Fax 965 25 53 50
asociacion@alceralicante.org

ALCER ALMERIA

Dna. Marta Moreno Barén

Plaza del Carmen, 8,5° - 2

04003 Almeria

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

ALCER ASTURIAS

D. Rogelio Garcia Suarez

Avda. Roma, 4, Oficina 5-6

33011 Oviedo

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

ALCER AVILA

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

ALCER BADAJOZ

Dna. Patricia Garcia Casquete

C/ Padre Tomas, 2

06011 Badajoz

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

Delegaciones:

Villanueva de la Serena

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

LLerena

Centro de Participacion Ciudadana
C/ Isabel La Catolica, 4

06900 Llerena

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

ALCER BARCELONA

Dna. Beatriz Silva Franco

C/ Jocs Florals, 159

08014 Barcelona

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

ALCER BIZKKAIA

Dna. Belén Herrera Furones

Plaza Aro, | - bajo * 48006 Bilbao

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

ALCER BURGOS

D. Antonio Ortiz

Camino Casa la Vega, 4-6

09007 Burgos

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

ALCER CACERES

Dna. Elisa Sanchez Casero

C/ Roche Sur Yone, 9 - bajo, 4
10005 Caceres

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

ALCER CADIZ

Dna. Alicia Cortés Lobo

C/ Tanguillo, 19 Bajo B

11404 Jerez de la Frontera

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

ALCER CANTABRIA

D. Jesus Gomez Gandarillas

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

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

ALCER CASTALIA

D. Juan Domenech Galarza

C/ Enmedio, 22-2°E

12001 Castellon

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

ALCER CEUTA

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

51001 Ceuta

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

ALCER CIUDAD REAL

D. Pablo Ledn Giménez

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

13002 Ciudad Real

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

Plaza Maria Auxiliadora S/N

13500 Puertollano

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

@

ALCER CORDOBA

D. José Maria Reifs Trocoli

Plaza del Santuario de la Fuensanta, 2
14010 Cérdoba

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

ALCER CORUNA

D. Rafael Rodriguez Martinez

Hotel de Pacientes do CHUAC

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

15003 A Coruna

Tel. 98129 87 59
info@alcercoruna.org

Delegaciones:

Ferrol

Casa Solidaria

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

info@alcercoruna.org

Santiago de Compostela

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

ALCER CUENCA

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

Tel.y Fax 969 23 66 95
alcercuen@alcercuena.org

ALCER EBRO

D. Francisco Mohand

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

D. Pablo Beca Soto

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

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

Delegacién:

Huelva

C/ Berdigon, 1-3 - Entreplanta
21003 Huelva

Tel. 954 42 38 85

ALCER GUIPUZKOA

Dia. Koro Aldaz Iraola

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

Tels. 943 46 90 47 - 943 47 36 36

Fax 943 44 4473

alcer@alcergipuzkoa.org

ALCER GRANADA

Dna. Leonor Garcia Munoz

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

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

Delegacioén:

Baza

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

Tel. 687 53 53 36

alcergr_@hotmail.es

ALCER GUADALAJARA

D. Alfredo Barrado

Centro Social Municipal

C/ Cifuentes, 26

19003 Guadalajara

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

ALCER HUESCA

D. Eric Guardanino

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

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

info@alcerhuesca.com

ALCER ILLES BALEARS

Dna. Irene San Gil

Edificio Palmazenter

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

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

ALCER JAEN

D. Lorenzo Rueda Pena

C/ Ubeda, 6, sotano derecha

23008 Jaén

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

ALCER LEON

D. Julio Antonio Gonzalez

C/ Descalzos, 10 Bajo

24003 Leodn

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

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

Tel y fax: 987 4176 75 / Movil 696 97 86 00
E-mail: alcerbierzo@gmail.com

ALCER LUGO

Dna. Maria José Otero Diaz

C/ Infanta Elena, 11

Casa Clara Campoamor, local 5y 7.
27003 Lugo

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

ALCER MADRID

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

28037 Madrid

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

ALCER MALAGA

Dna. Josefa Gémez Ruiz

Avda. Carlos Haya, 41-1° B

29010 Malaga

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

ALCER MELILLA

Dna. Pilar Pérez Bermudez

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

Tel. 95119 52 72

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

ALCER MENORCA

Dna. Loli Ametller Pons

C/ Pau Picasso, 38

07702 Mahon

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

ALCER NAVARRA

D. Manuel Arellano Armesin

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

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

E-mail: vicentepellicer59@gmail.com

ALCER ORENSE

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

Tel. 988 22 96 15
alcerourense@hotmail.com

ALCER PALENCIA
DiAa. Inmaculada Gutierrez de la Parte

alcerpalencia@alcer.org

ALCER LAS PALMAS

Dna. Paula Suarez Suarez

C/ Santa Juana de Arco, 10, local
35004 Las Palmas de Gran Canarias
Tel. 928 23 08 98

Fax 928 24 79 63

alcerlp@yahoo.es

ALCER PONTEVEDRA

Dna. Nuria Maria Cruz Ramos

Rua Benito Corbal, 45 (Portal Lateral,

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

Tels. 693 71 40 05 - 670 28 01 45
infoalcerpontevedra@gmail.com

ALCER LA RIOJA

D. César Ceniceros

Atencién a pacientes. Despacho en
Hospital San Pedro de Logrofio

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

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

ALCER SALAMANCA

D. Juan Carlos Sanchez Matas
Avda. de 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
presidencia@alcer-soria.es

ERTE TENERIFE

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

ALCER

ALCER TERUEL

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

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

ALCER TOLEDO

D. Juan Carlos Garcia del Villar

Hospital Virgen de la Salud

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

Tel. 925 25 28 58 / Fax 925 25 28 58
alcertoledo@hotmail.com

ALCER TURIA

D. José Navarro Mallech

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

ALCER VALLADOLID

D. Alfonso San José Pérez

alcervalladolid@gmail.com

ALCER ZAMORA

D. José Manuel Pelaez Blanco

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

Tel. 659 60 04 42
alcerzamora@hotmail.com

ASHUA

D. Francisco Monfort

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

HIPOFAM

D. Antonio Cabrera Cantero

C/ Avenida del Tai6, 90

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

Dna. Marta Roger

C/ Cartagena, 340-350

08025 Barcelona

Tel. 690 30 28 72

info@airg-e.org

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

ALCER SURESTE (Entidad adherida

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

Tel. 626 865 415
alcersureste@alcersureste.org
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-J avericum

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

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

www.avericum.com




Si tiene que elegir un
tratamiento de dialisis

¥
8.,

O mientras espera
su trasplante.

Informese sobre todas las opciones
y los puntos a tener en cuenta.
También para candidatos a trasplante renal.

Nuevas Herramientas de Ayuda a la Toma de Decision Compartida
del Tratamiento Sustitutivo Renal para Pacientes y Familiares

Opciones de Tratamiento
Renal Sustitutivo

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



