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Cuidados de verdad

Parg
la vida

Diaverum presta atencion renal

que mejora la vida de los pacientes
con enfermedad renal crénica
(ERC), lo que les permite vivir una
vida plena. La vision de Diaverum
es transformar la atencidn renal,
ofrecer la mds alta calidad en sus
servicios y capacitar a los pacientes
para que vivan una vida plena.
Trabajamos en colaboracién con
los Servicios Publicos de Salud

para mejorar la atencién, al mismo
tiempo que con las comunidades
locales para educar sobre la salud y
el valor de la prevencion.

Descubranos:
www.diaverum.com

EDITORIAL

ALCER

Estimad@s amig@s y compaifier@s de ALCER,

omenzamos el verano,
donde se empiezan a
relajar las medidas de
restriccion de movi-
miento y uso de mas-
carilla en exteriores. Nuestro
colectivo de personas con enfer-
medad renal esta totalmente
vacunado con doble pauta, y a
pesar de ello, os seguimos reco-
mendando que sigais utilizando
las medidas de proteccién indi-
vidual, distancia social, lavado
de manos, etc. para seguir ga-
rantizando vuestra salud y la de
vuestros familiares y allegados.

Tras la reciente celebracion de
nuestra asamblea general de
socios, donde los miembros
refrendaron la gestion de la
junta directiva, aprobando las
cuentas anuales, la memoria
econémica y de actividades,
asi como el presupuesto para
este afio 2021, es una gran sa-
tisfaccion poder contar con
el apoyo y respaldo de todas
las entidades Alcer de Espaiia,
asi como de las entidades adhe-
ridas, que ya son 4 al haberse ra-

tificado por la asamblea la in-
clusién de Cistinosis Espaia.

Lamentablemente, no hemos
podido organizar de manera
presencial otro afio, nuestras
vacaciones socioeducativas
itinerantes, el campamento
CRECE. Este afio sera una encuen-
tro virtual el préximo 07 de Julio
para reencontrarse con amig@s,
anécdotas, experiencias y aventu-
ras vividas en el campamento. Es-
peramos el afio que viene poder
volver a organizar un campamen-
to como habitualmente habiamos
hecho previo a la pandemia.

Durante el mes de junio, hemos
participado activamente en 2
campainas de especial rele-
vancia para el movimiento
asociativo Alcer.

La primera, el pasado 2 de junio
homenajeamos a todos los donan-
tes en el dia Nacional del Do-
nante de Organos, con el lema:
“Donar es Amar” Tu solidari-
dad nos da la vida, reconociendo
asi la enorme solidaridad de la po-
blacion espafiola, que afio tras afio
sigue siendo solidaria a pesar de la
pandemia, para reducir las listas de
esperay mejora la calidad de vida
de las personas renales. La minis-
tra nos acompaiié en la rueda
de prensa oficial celebrada en
el ministerio de sanidad, con-
sumo y bienestar social, junto
a los representantes de la
Union de Trasplantados de Or-
ganos Sélidos (FENETH, FECTO,
FBRQ, FNA ALCER).

La segunda, el dia 17 de junio
hubo un gran despliegue virtual,
para celebrar el dia mundial del
Cancer renal, visibilizando y ayu-
dando a concienciar de la impor-
tancia de la prevencion y deteccion
precoz de este tipo de cancer. Es
una enfermedad silente, que no
duele ni tiene sintomas hasta que

ya esta en estadio avanzado, por
lo que sabéis tiene una crucial im-
portancia que la sociedad conoz-
ca este tipo de enfermedad renal,
los tipos y, sobre todo, lanzar un
mensaje de esperanza, que del
cancer renal se puede salir ade-
lante con una vida plena.

La EKPF (European Kidney Pa-
tient Federation), la federaciéon
europea de pacientes renales
(antigua CEAPIR) donde sabéis
ostentamos la presidencia, vuelve
a tener una gran actividad, or-
ganizando webinars, publicando
documentos y recomendaciones,
asi como manteniendo reuniones
con todos los agentes implicados
en la ERC. Participamos recien-
temente en el EKHA Forum de
alianza europea que aglutina
a toda la comunidad renal lla-
mada EKHA (European Kidney
Health Alliance). En este foro
de todos los agentes implicados
en el cuidado renal: personas con
enfermedad renal, nefrélogos, en-
fermeria nefroldgica y fundaciones
renales, promovemos en Europa la
equidad en los tratamientos y me-
dicamentos, acceso igualitario a los
cuidados en las rutas asistenciales,
prevencion, promocion de terapias
domiciliarias, deteccién precoz, au-
mento del trasplante renal, investi-
gacion y conocimiento en todas las
técnicas y ciclos de cuidado.

Finalmente,  desearos  que
podais disfrutar del verano con
mucha salud renal, con unas va-
caciones responsables dentro o
fuera del territorio nacional, pero
siempre con medidas de protec-
cion y responsabilidad individual.
Esperamos seguir colaborando
activamente tras las vacaciones
estivales, donde seguro reponéis
fuerzas para realizar todos los
proyectos y actividades del
movimiento asociativo Alcer.

DANIEL GALLEGO
PRESIDENTE FEDERACION NACIONAL ALCER
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DONANTE DE ORGANOS

Un afio mas, “Donar es Amar” fue el
lema elegido por la Union de Tras-
plantados de Organos Sélidos para
conmemorar el Dia Nacional del
Donante de Organos y Tejidos que
este afio se celebrd el miércoles 2

de junio.

Fue ALCER (Federacién Nacional
para la lucha contra las Enferme-
dades del Rifién) quien en 1979
instauré el primer miércoles
del mes de junio la celebracion
del Dia Nacional del Donante de
Organos y, hoy en dia, estad impul-
sado por la Unién de Trasplanta-
dos de Organos Solidos (UTxS) con
la colaboracion de la Organizacion
Nacional de Trasplantes (ONT). Un
dia en el que las entidades que
componen la Union de Trasplanta-
dos de Organos Solidos homena-
jean a los donantes y familiares en
todo el territorio nacional, ademas
de sensibilizar a la sociedad sobre
la importancia que adquiere la do-
nacion de 6rganos para las perso-

nas que se encuentran a la espera
de un trasplante. Tras el éxito en
redes sociales de anteriores edi-
ciones, éstas seran nuevamente
protagonistas para dar difusion a
la campafia. Para participar en la
campafa por este Dia Nacional de
la UTxS, entidad conformada por la
Federacion Nacional ALCER, la Fe-
deracién Nacional de Enfermos vy
Trasplantados Hepaticos (FNETH),
la Federacion Espafiola de Fibro-
sis Quistica (FEFQ) y la Federacion
Espafiola de Trasplantados de Co-
razén (FETCO), la sociedad tuvo la
oportunidad de rotular su masca-
rilla con el lema ‘Donar es amar’
0 "Tu solidaridad nos da la vida”,
realizando una fotografia y com-
partiendola en redes sociales con
el hashtag #DonarEsAmar.

Daniel Gallego, presidente Fede-
racion Nacional ALCER: “Este afio
2021 tu solidaridad es mas im-
portante que nunca, porque gra-
cias al gesto altruista de la dona-

cion de drganos, se pueden salvar
varias vidas y mejorar la calidad de
vida de las personas que necesitan
un organo. Queremos daros las
gracias por donar, por amar y por
empatizar, incluso durante la pan-
demia, con las personas con enfer-
medad renal”.

El proceso de donacién y tras-
plantes un afio después del ini-
cio de la pandemia

Ha pasado mas de un afio desde
que nos enfrentamos al tsuna-
mi que supuso la primera ola de
la pandemia de COVID-19 para el
programa de donacion y trasplan-
te, que obligd a la red de donacién
y trasplante a adaptarse a una
nueva situacion sin ningun tipo
de referencias, y a desarrollar un
proceso de por siya muy complejo
como es el de la donacién vy tras-
plante de 6rganos.

Un aiio después, los profesiona-
les sanitarios que componen la
red de trasplantes han logrado
alcanzar un ritmo de actividad
y trasplante que se aproxima
a lo que lograron en un afo de
excelencia, como fue 2019.Todos
los profesionales que componen la
red de trasplantes, las autoridades
sanitarias, sociedades cientificas,
Comunidades Autonomas, la ONT
y las asociaciones de pacientes tra-
bajan intensamente para recuperar
el Programa en su totalidad y he-
mos unido fuerzas para poder dar
una respuesta adecuada a los mul-
tiples retos que todavia tenemos
por delante. Las noticias son muy
positivas y sélo nos queda tu soli-
daridad, en ello nos va la vida.
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La Federacion Nacional ALGER celebro Ia Asamblea General
ordinariay extraordinaria on-line

El pasado 29 de mayo, la Federacion Nacional
ALCER celebré la Asamblea General ordinaria y
extraordinaria on-line.

Durante la celebracion de la Asamblea General Or-
dinaria, se presento6 el informe de la junta directiva
y se aprobd la memoria de actividades 2020, audi-
toria de cuentas 2020, las cuentas anuales; se pre-
sento las actividades, servicios y proyectos 2021, el
presupuesto y plan de actuacion 2021.

Durante la celebracion de la Asamblea General Ex-
traordinaria, se presentd y acepto la incorporacion
a la Federacion como entidad adherida de la aso-
ciacion Cistinosis Espana (ACE), de esta manera la
Federacion cuenta ya con 52 entidades federadas,
48 entidades y 4 entidades Adheridas.

Se aprob6 los cambios realizados durante el afio
de la junta directiva de la Federacion, la ratifica-
cién de los Patronos de la Fundacion Renal ALCER
Espana, la aprobacion del Reglamento interno de la
Federacion y aprobaciéon de la modificacion de los
Estatutos.

La Asamblea finalizo con todos los puntos del orden
del dia aprobados.

El trasplante renal ha supuesto una mejora
sustancial en la supervivencia y calidad de
vida del paciente con enfermedad renal cré-
nica terminal. A pesar de los avances conse-
guidos, la principal barrera para el trasplante
sigue siendo la respuesta inmune frente al
organo trasplantado.

Un paciente hipersensibilizado o hiperinmu-
nizado, es aquella persona que, debido a un
trasplante previo, trasfusibn o embarazo, ha
desarrollado un numero elevado de anticuer-
pos contra tejido ajeno a su organismo (anti-
cuerpos frente a antigenos del sistema mayor
de Histocompatibilidad, HLA).

El Dr. Amado Andrés Belmonte hizo una re-
vision sobre el sistema inmune, el estudio y
significado de los anticuerpos anti-HLA (anti-
genos leucocitarios humanos), las estrategias
disponibles para los pacientes con estos an-
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ticuerpos vy, finalmente, expuso las lineas fu-
turas innovadoras en la inmunologia del tras-
plante renal.

El seminario finalizo con un turno de pregun-
tas donde el Dr. Amado Andrés Belmonte pudo
aclarar muchas de las dudas que surgieron
durante la sesion.

trasos en las cirugias
y el estrés general de

mcm DE méﬂ vivir con los retos dia-
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Un diagndstico de cancer de rifion
puede tener un gran impacto en la
vida de los pacientes, haciéndoles
sentir abrumados, solos o incluso
deprimidos. De hecho, la Encuesta
Global de Pacientes de 2018 de la
Coalicion Internacional de Cancer
de Rifion (IKCC, por sus siglas en in-
glés) concluyd que el 96 por ciento
de los encuestados experimento
problemas psicosociales, incluyen-
do ansiedad y miedo; y que apro-
ximadamente la mitad no habla de
sus problemas ni con su familia, ni
CoN SUS amigos, Ni con su equipo
de salud. «Este ultimo afo, los
pacientes con cancer se han en-
frentado a muchos problemas
adicionales que han tenido un
impacto psicolégico en ellos»,
dijo la doctora Rachel Giles, pre-
sidenta del IKCC. «Esto incluye las
constantes incertidumbres en sus
regimenes de tratamiento, los re-

COLABDELE
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rios de la pandemia».
El Dia Mundial del
Cancer de Rifén,
que se celebré el
17 de junio de 2021,
ayudé a concien-
ciar y a abordar es-
tos problemas. En
la campafia de este
afo: «Necesitamos
hablar sobre cé6mo
nos sentimos», el
IKCC'y mas de 40 or-
ganizaciones afiliadas
de todo el mundo ani-
maron a los pacientes
con cancer de rifion a
crear su propio Infor-
me Personalizado de
Bienestar Psicosocial
respondiendo a un breve cuestio-
nario de nueve preguntas, disponi-
ble en 14 idiomas. Las preguntas y
las respuestas que se plantean han
sido desarrolladas en colaboracion
con el Dr. Andrew Matthew, psicolo-
go clinico especialista de la Univer-
sidad de Toronto. Los problemas
psicosociales del cancer de rifion

=

En general, el tratamiento del can-
cer de rindn tiende a centrarse
exclusivamente en la salud fisica.
Sin embargo, progresivamente es-
tamos aprendiendo la importancia
que tiene salud mental tanto para
una recuperacion eficaz y oportu-
na, como para la calidad de vida
durante y después del tratamiento.
Teniendo en cuenta el aumento del
aislamiento que han experimenta-
do muchos pacientes con cancer
de rifion durante los confinamien-
tos, la pérdida de apoyo social, el
acceso limitado a los servicios sa-
nitarios, el aumento del estrés eco-
némicoy el sentimiento de vulnera-
bilidad adicional sobre su salud, el
ultimo afio y medio ha sido una de
las épocas mas duras que se pue-
dan imaginar para vivir con cancer.
Esta iniciativa del Dia Mundial del
Cancer de Rifidn no podia llegar en
mejor momento. Para conmemo-
rar el Dia Mundial del Cancer de
Rifi6n 2021 la Federacién Nacio-
nal ALCER organizé un semina-
rio web en el que participaron
profesionales de reconocido
prestigio en la materia. Puedes
volver a verlo en el canal de Yo-
tube ALCERTV.

= m % 0O
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I ENTREVISTA SOBRE COVID-19 Y VACUNACION

DR. MARCOS
LOPEZ HOYOS

PRESIDENTE DE LA

SOCIEDAD ESPANOLA DE
INMUNOLOGIA Y
DIRECTOR CIENTIFICO

(® Ana Belén Martin

1. ¢Por qué I@s pacientes re-
nales tienen mas riesgo en
tener complicaciones al con-
tagiarse por covid-19?

Los pacientes con enfermedad
renal cronica tienen mayor riesgo
de complicacion por la Covid-19
porque son pacientes con co-mor-
bilidades como hipertension o dia-
betes, que se conocen asociadas
a mayor riesgo, sobre todo, en
caso de descompensacion clinica.
Ademas, la enfermedad renal ter-
minal asi como los pacientes en
tratamiento sustitutivo (didlisis o
trasplante) tienen un cierto grado
de inmunosupresion, bien por al-
teracion cuantitativa de los com-
ponentes de la respuesta inmuni-
taria como por un funcionamiento
alterado, especialmente en el caso
de los trasplantados renales aso-
ciados a una mayor carga de in-
munosupresion farmacoldgica.

16 REVISTA ALCER N°197

2. ;(Por qué las personas con
trasplante vacunadas desarro-
llan menos inmunidad en rela-
cién a la poblacién en general?
En las personas sometidas a
trasplante, tenemos evidencias
de que se produce una menor
respuesta inmunitaria de anti-
cuerpos, lo que denominamos
respuesta humoral. El porcenta-
je de produccion de anticuerpos
especificos frente al coronavirus
es de 30-40% respecto al 95% en
la poblacion general con la vacu-
nacion con ARN mensajero. No
se conoce aun si esto se puede
extrapolar a la respuesta de cé-
lulas T porgue aun no se han
publicado datos en este senti-
do, aunque se esta investigando.
Existen diversas explicaciones en
los primeros estudios publicados
con series aun pequefias de per-
sonas trasplantadas, pero entre

los factores asociados estan: la
mayor edad induce una menor
respuesta (como en la poblacion
general); el menor tiempo desde
el trasplante porque se suele
asociar a una mayor carga de
inmunosupresion farmacologica
que inhibe una mejor respues-
ta inmunitaria al vacunarnos; el
empleo de micofenolato mofetil
como inmunosupresor; o recibir
un trasplante de pulmon frente a
cualquier otro érgano.

3. Aunque las personas con
enfermedad renal no desa-
rrollen inmunidad, ;estamos
protegidos?

Cuando hablamos de no desa-
rrollar inmunidad, nos estamos
refiriendo habitualmente a la
produccion de anticuerpos que
puede estar disminuida. Nos
gueda toda la parte de inmuni-

Jefe del Servicio de In-
munologia del Hospital
Universitario Marqués
de Valdecilla (Santan-

der) e

investigador

principal del Grupo de
Trasplante y Autoin-
munidad de IDIVAL, ha
sido proclamado Pre-
sidente entrante de la
SEIl (Sociedad Espaio-
la de Inmunologia).

dad mediada por células T, que
aun no sabemos hasta qué grado
esta alteraday como puede influir
en sufrir la infeccion. Ademas,
sabemos que la poblacién con
otros problemas de la respuesta
inmunitaria, como las inmuno-
deficiencias primarias, pueden
llegar a desarrollar proteccion.
Muchas veces, solo esta alterada
una parte de la respuesta inmuni-
taria y las vacunas pueden poten-
ciar otras facetas de nuestras de-
fensas que nos puedan proteger.
Por ello, y a pesar de parecer in-
ducirse menos anticuerpos, todo
enfermo renal debe vacunarse.

4. ;Sera necesaria una terce-
ra dosis para las personas con
enfermedad renal?

Es probable que sea necesaria
una tercera dosis, aungue no
sabemos aun en qué porcentaje

de la poblacién con enfermedad
renal. Sera necesario definir qué
personas deben recibir ese re-
cuerdo con una tercera dosis en
funcién de cémo ha sido su res-
puesta inmunitaria a la vacuna y
que consistira en un estudio de
anticuerpos, pero también de
células Ty B memoria y especi-
ficas frente a SARS-CoV-2, reali-
zada y evaluada adecuadamen-
te. Ademas, y en funcion de esa
respuesta, deberemos valorar el
mejor momento para esa tercera
dosis, asi como el tipo de vacuna
a emplear en funcion de las pri-
meras empleadas.

5. ¢Por qué es recomenda-
ble utilizar vacunas con ARm
mensajero, en personas con
enfermedad renal?

En realidad, se puede emplear
cualquier vacuna en personas
con enfermedad renal. No hay

ALCER

ninguna contraindicada o indica-
da en funcion de la edad. Ahora
bien, sinos atenemos al descenso
de produccién de anticuerpos en
esta poblacion con la vacuna de
MRNA que es la que mayor por-
centaje de anticuerpos induce en
la poblacion general, quizas si es
recomendable priorizar este tipo
de vacunas de ARN mensajero
frente a otras que induce menos
nivel de anticuerpos.

6. Dentro de nuestro colectivo
los jévenes no estan vacuna-
dos, ;cree usted qué deberian
de ser prioritarios antes del
comienzo del préximo curso
escolar?

Considero que antes de conti-
nuar la vacunacion por debajo
de los 40 afios en poblacion ge-
neral, se deberfa priorizar a todo
paciente que esté incluido en el
listado del grupo 7 que remitio
FACME (Federacién de Asocia-
ciones Cientifco Médicas) y que
aun no se haya vacunado. En
este grupo se incluyen las per-
sonas en hemodialisis y tras-
plantados. Espero que puedan
estar vacunados antes de iniciar
el curso escolar.

7. ¢Qué consejos daria a las
personas con enfermedad
renal, para disfrutar de un
verano seguro?

Creo que este verano es aun
pronto para relajar las medidas
de proteccién (evitar alta densi-
dad de gente en espacios cerra-
dos, uso mascarilla, higiene, etc.),
especialmente si aun no ha sido
vacunado. En el caso de la per-
sona con enfermedad renal, aun
mas vigilante, incluso con vacu-
nacion por esa posible respuesta
defectuosa. Si esta en un entor-
no con toda la gente vacunada
es cierto que puede tener cierto
estado de relajacion y en espa-
cios abiertos.
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La EKPF organiza un webinar para hablar sobre los sintomas
no resueltos de la enfermedad renal crénica

La Federacién Europea de Pacientes
Renales (EKPF por sus siglas en inglés)
celebro el pasado 23 de junio un semi-
nario sobre anemia y prurito asociados
a la enfermedad renal crénica. Estos son
sintomas que afectan a las personas con
enfermedades renales. En este semina-
rio web contd con la presencia de dos
expertos en la materia como el Dr. Shu-
ni Bhrandari nefrélogo del Hospital NHS
Trust de Gran Bretafia que realizd una
exposicion sobre la anemia en personas
con enfermedad renal y sus sintomas
no cubiertos, y el Dr. Emilio Sanchez, ne-
frélogo del Hospital Universitario de Ca-
buefies que habld sobre el prurito y los tratamientos existentes en la enfermedad para combatirlo. Si no tuviste
la oportunidad de ver en directo este webinar puedes hacerlo a través del siguiente enlace en ALCERTV

Diaverum disefna una guia de viajes para personas en hemodialisis

con la colaboracién de la EKPF

Diaverum con la colaboracion de la EKPF ha creado una guia de viajes para personas en hemodialisis. Un do-
cumento que puede resultar muy Util para las personas con enfermedad renal y sus familiares a la hora de
planificar sus vacaciones. Esta guia incluye las 450 clinicas de Diaverum en todo el mundo, pero ademas incluye
informacion turistica de las ciudades y recomendaciones nutricionales para el viajero. En ella también podras
encontrar testimonios de pacientes en dialisis que han viajado por el mundo que seguro te seran de utilidad.
Recuerde que la gestion del tratamiento de hemodialisis es gratuita para los pacientes de |os paises de la Union
Europea y del Reino Unido con la Tarjeta Sanitaria Europea (TSE).

ACCEDE A LA GUIA A TRAVES DE ESTE ENLACE: https://bit.ly/35XDDUk

La autonomia y la educacién del paciente deben ser prioridades

para abordar la enfermedad renal

En este articulo, que forma parte del informe especial: La “década del rifion” en Europa, Daniel Gallego, presiden-
te de la EKPF, explica que la educacion es la clave para garantizar la deteccion precoz y que debemos promover
herramientas, recursos, iniciativas y materiales que Permitir una verdadera toma de decisiones compartida.
Segun el presidente de EKHA, el profesor Raymond Vanholder, la formacion basica sobre enfermedades renales,
en general, esta bien. Lo que falta es capacitacion sobre cémo ofrecer todas las opciones de tratamiento posi-
bles a los pacientes con los pros y los contras de manera que el paciente pueda tomar una decision adecuada.
Toda la informacion en ekpf.eu

La EKPF edita un informe del webinar

“Vivir bien con enfermedad renal”

El informe se basa en la sesion realizada con motivo del Dia Mundial del Rifidn y donde profesionales y pacien-
tes de distintos paises europeos, analizaron qué es para ellos “vivir bien con una enfermedad renal cronica”. El
informe destaca los aspectos mas importantes que indicaron los participantes desde ambas perspectivas, la que
ofrecieron los profesionales sanitarios y la que indicaron las personas que viven en primera persona la enferme-

dad. ACCEDE AL INFORME: https://ekpf.eu/wp-content/uploads/2021/06/maqgueta.pdf
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Il EMPLEO

COVID 19. MEDIDAS DE PROTECCION LABORAL
ADOPTADAS PARA PERSONAS CON ERC

@ Sara Mufoz y Mar Calatayud. Servicio Integral de Empleo de Federacion Nacional ALCER

CJE HACER 51 ERES. COLECTIVIO VULNERABLE ¥ TIENES QUE INCORPORARTE O REINCORPORARTE AL TRABAM

TRABALADCAATS
ESPECLALMENTE
SEMSIBLES (TES)

COVID 19
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La situaciéon creada por la pande-
mia de la COVID-19 ha desbordado
a las administraciones y los servi-
cios de salud, pero ademas los ser-
vicios de prevencion de riesgos de
las empresas han tenido que incluir
en sus protocolos la incorporacion
de nuevas medidas de seguridad y
salud dictadas por el Ministerio de
Sanidad para la proteccion de la/os
trabajadora/es, planteandose mu-
chas dudas por parte de aquella/os
que, teniendo una patologia renal
crénica, eran y son mas vulnerables
ante el Covid-19

El Ministerio de Sanidad publicé un
protocolo de actuacion dirigido a
los Servicios de Prevencion de las
empresas que se actualizaba perio-
dicamente y en el que se indicaban
los criterios a seguir para evaluar el
riesgo concreto de los puestos de
trabajo en relacion con la enferme-
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dad que padece el/la trabajador/a
(patologfa que padece, si esta com-
pensada o no la enfermedad) ante
la situacion por Covid-19.

Desde el Servicio Integral de Empleo
de Federacion Nacional ALCER he-
mos querido conocer las medidas
de proteccion ante el COVID-19,
que han incluido las empresas para
las personas con enfermedad renal
cronica que estaban en activo en el
momento de esta crisis sanitaria,
realizando un estudio basado en un
cuestionario anénimo online al que
han respondido 406 personas con
enfermedad renal cronica, 58,62%
hombres y 41,38% mujeres.. El
49,39% de las/los pacientes estaban
trabajando antes de la pandemia.
Teniendo en cuenta el tratamiento
renal, el 6551% estan trasplanta-
das/os, el 36,69% en hemodialisis y
un 10,34% en dialisis peritoneal.

A la pregunta ¢ha podido consul-
tar o le han informado desde
Prevenciéon de Riesgos Labora-
les de su empresa sobre medi-
das de prevencién, proteccion
y seguridad ante COVID19 como
trabajador/a especialmente
sensibles (TES)?

La vuelta al trabajo tras el confina-
miento ha supuesto un esfuerzo
para los servicios de prevencion
para poder llevar a cabo las reco-
mendaciones del Ministerio, han
tenido que elaborar a contrarreloj
procedimientos para la prevencion
de contagios., preparar las instala-
ciones, analizar los puestos, estu-
diar los casos de la/os trabajado-
ras/ es mas sensibles e informar
a todo el personal de las medidas
tomadas.

Pero, como ha vivido nuestro colectivo
de pacientes renales esta situacion.

» 20,72%

« 12,82%

* 66,46%

A la pregunta ¢Cudles son las me-
didas de proteccion que han
sido adoptadas por su empresa
como trabajador/a con enfer-
medad renal cronica?

Los datos obtenidos en el grafico 3,
ejemplifican algunas experiencias
relatadas de personas con ERC, en
activo, inscritas en el Servicio Inte-
gral de Empleo (SIE ALCER) durante
la situacion del COVID19, destaca el
resultado del 31,75% de las perso-
nas que responde gue su empresa
desconoce su situacion de salud,
bien porque ellas/ellos no lo han
comunicado a los servicios de Sa-
lud Laboral o bien porque cuando
la mayoria de la gente piensa en
discapacidad, se imagina a una per-
sona con un impedimento visible,
obvio, la sociedad no se toma el
tiempo para mirar mas alla de las
apariencias y la enfermedad renal
cronica es una discapacidad orga-
nica invisible.

Asimismo, gracias a la opcion del te-
letrabajo, MJ.G.L, mujer de 39 afios,
trasplantada, que trabaja como ad-
ministrativa en una ONG, ha podido
seguir desempefiando sus funcio-
nes sin poner en riesgo su salud.
Esta nueva férmula de trabajo no
puede entenderse sin las tecnolo-
gias de la informacién y de la comu-
nicacion, aplicaciones que permiten
el desarrollo laboral y social.

Por otro lado, D.L.M, hombre de 32
afios, trasplantado, que trabaja como
operario de logistica en un Centro
Especial de Empleo, ha estado de
baja médica por colectivo vulnerable
durante los meses algidos de la pan-
demia ya que su empresa no podia
tomar ninguna otra medida de pro-
teccion debido a la propia actividad
empresarial que desempefian.

Por su parte J.M.L, hombre de 38
afios, trasplantado, que trabaja
como Auxiliar de Servicios en un
Centro Especial de Empleo, se vio
afectado por un ERTE debido al
cierre de los espacios culturales
durante la pandemia. Hace unos
meses se incorpord a su puesto de
trabajo gracias a la apertura de nue-
vo al publico de la actividad de ocio.
Por Ultimo, la peor parte es para
O.S.R, hombre de 23 afios, trasplan-
tado, trabajaba como conserje a tra-

ALCER

vés de un Centro Especial de Empleo
y fue despedido de su puesto de tra-
bajo, ya que la empresa no consintio
sus ausencias debido a consultas
meédicas y él tampoco se encontraba
protegido en su puesto de trabajo
ante la situacion que se esta aconte-
ciendo. Para concluir podemos decir
gue esta situacion ha supuesto un
impacto laboral importante y en es-
pecial para la/os pacientes afectados
por una enfermedad cronica. Para
ellas/os no solo era la mayor la vul-
nerabilidad, sino que, ademas, esta
crisis sanitaria ha supuesto una alte-
racion evidente en la gestion del dia
a dia de su patologia y, en muchos
Casos, un empeoramiento de su en-
fermedad de base. Paralelamente
hay pacientes que debutan en la en-
fermedad renal cronica con cuadros
mas complejos y criticos, ya sea por
haber acudido tarde al especialista,
por el temor a ir a un hospital 0 por
demoras en las pruebas diagnosticas.

Aungue la tasa de actividad de las
personas con Enfermedad Renal Cro-
nica es de 45,76%, segun el informe
Aproximacion a la Situacion Socio-
laboral de las personas con ERC en
TRS de Federacion Nacional ALCER,
publicado en 2018, gracias a servicios
especializados de empleo como el
SIE ALCER, se logra que 1 de cada 3
pacientes renales logren la insercion
laboral y el mantenimiento del puesto
de trabajo, a pesar de este afio, de las
dificultades ocasionadas por esta cri-
sis sanitaria sin precedentes.

GRAACO 3

l Medidas de Proqsociin

adogtadas por s
Ermipresas par personas

‘ con ERC
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Il ENTREVISTA

ESTHER
VAQUERO
PERIODISTA

"LA CONCIENCIACION Y LA SENSIBILIZACION

DE LOS ESPANOLES EN CUANTO A LA
DONACION DE ORGANOS ES MOTIVO DE

(® Roberto Ortiz Lora

1. ¢Cuando decidié que queria de-
dicarse al mundo del periodismo?
Mi vocacidon por esta profesion me
nacié desde muy pequefia. Siem-
pre he sentido admiracion por los
medios de comunicacién. Con qulin-
ce afios decidi seriamente que iba
a estudiar periodismo. Mi carrera
profesional comenzd en varios me-
dios de comunicacién una vez fina-
lizados mis estudios universitarios,
desde siempre he sentido especial
pasion por trabajar en informativos.

2. :Coémo es un dia en la redaccion
de informativos de Atresmedia?

Lo primero que tengo que decir es
que estoy encantada de presentar
los informativos de la noche en Atres-
media. Un dia en la redacciéon es muy
movido. Hay muchas personas traba-
jando y cada minuto es trepidante ya
gue tenemos que estar permanente-
mente al pie de la noticia. Durante un
dia de trabajo en la redaccion se viven
momentos de todo tipo segun las no-
ticias que suceden en un dia. Somos
un equipo de trabajo muy solidario, en
la redaccion de Atresmedia reina muy
buen ambiente de trabajo. Ademas
nosotros tenemos una peculiaridad y
es que el plato esta integrado dentro
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de la redaccion, mientras se esta emi-
tiendo el informativo los compafieros
estan a tu lado trabajando.

3. ¢Cémo ha vivido este ultimo
aho?

Hasta el momento en lo que a mi me
respecta y a mis seres queridos mas
cercanos nos harespetado el virus del
COVID-19. Asi que como digo hasta el
momento gozamos de buena salud
que siempre es importante, pero que
en los tiempos que corren mas adn.
En la faceta profesional lo he vivido y
lo estoy viviendo con mucha respon-
sabilidad. Estamos viviendo tiempos
muy duros, en la actualidad por suer-
te y gracias a las vacunas, cientificos
y profesionales sanitarios estamos
logrando doblegar al virus, aunque
debemos insistir que aunque la si-
tuacion actual este mejor debemos
seguir toda la poblacion con las mis-
mas precaucionesy la misma respon-
sabilidad para que la situacion mejore
cada vez mas. Durante este afio en lo
profesional ha sido muy duro por el
ndmero de personas que han perdi-
do lavida por culpa de esta pandemia
global que nos ha tocado vivir.

En lo personal lo mas dificil ha sido
no poder viajar a Salamanca que es

donde vive mi familia de origen. Por
suerte la situacion ha mejorado y ya
puedo viajar a mi tierra.

4. ;Cual es la noticia que te gus-
taria dar préoximamente?

Como no, el final de la pandemia.
Creo que es una noticia que a las
personas que trabajamos en los
medios de comunicacidon nos gus-
tarfa dar. Sofiamos con abrir los in-
formativos con esta noticia. Durante
todo este tiempo todo el mundo lo
ha pasado muy mal. Hemos dado
noticias tragicas. Hemos avanzado
mucho con la llegada de las vacunas,
afortunadamente  hemos podido
contar que nuestros mayores ya es-
tan inmunizados, ademas las perso-
nas mas vulnerables que sufren otro
tipo de patologfas también estan va-
cunadas. En la actualidad ya se estan
vacunando las personas de menos
edad, estamos a la espera que reci-
ban la vacuna los adolescentes. De
momento es la mejor noticia que po-
demos anunciar. Seguimos avanzan-
do en la lucha contra la pandemia.

5. ¢Conoce la enfermedad renal?
Conozco la enfermedad renal desde
el punto de vista de las piedras en

el rifion. Desde nifia tengo una ex-
periencia traumatica con ella, es una
enfermedad que sufre mi madre.
Cuando yo tenia nueve afios sufrio
un calculo renal muy fuerte que hizo
que necesitara estar hospitalizada
unos dias. Me quedé muy asustada.

Conocemos que para combatir las
piedras en el rifidn lo mas impor-
tantes es la prevencion de la en-
fermedad a través de una ingesta
adecuada de agua al dia. En casa
tratamos de cumplir esta regla to-
dos los dfas. A mi madre le insisto
mucho en esta circustancia. Ade-
mas tratamos de mantener una
alimentacion adecuada y practicar

deporte regularmente, siempre
que el dfa a dfa en el ambito profe-
sional lo permita.

6. ;Qué opinidn le merece la la-
bor que ALCER realiza en benefi-
cio de la sociedad?

Creo que ALCER realiza una labor
gue es completamente necesaria
para la sociedad. Asesorar y orien-
tar a las familias de las personas
afectadas por una enfermedad del
rifidn es una labor completamente
necesaria. La informacion sobre la
patologia que una persona padece
es fundamental y necesaria para
cumplir el tratamiento pautado por
los médicos de forma correcta.

ALCER

HABITOS
SALUDABLES

Conocemos que
para combatir las
piedras en el riidén
lo mas importantes
es la prevencion
de la enfermedad
a través de una
ingesta adecuada
de agua al dia. En
casa tratamos de
cumplir esta regla
todos los dias

La informacién sobre
la patologia que una
persona padece es
fundamental y
necesaria para
cumplir el tratamiento
pautado por los
médicos de forma
correcta

LA LABOR DE ALCER

ALCER realiza una labor que es completamente necesaria para la
sociedad. Asesorar y orientar a las familias de las personas afectadas
por una enfermedad del rifién es una labor completamente necesaria.

La informacién sobre la patologia que una persona padece es
fundamental y necesaria para cumplir el tratamiento pautado por los
médicos de forma correcta.
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as ocupaciones son

todas aquellas activi-

dades que realizamos

en nuestro dia a dia

y nos definen como
personas. Aquello en lo que tra-
bajamos, en lo que ocupamos
nuestro tiempo libre, nuestros
roles, nuestras rutinas, etc, nos
proporcionan identidad propia y
nos definen como seres Unicos.
Tras el diagndstico de la enferme-
dad renal y concretamente tras la
entrada en un tratamiento renal
substitutivo como la hemodialisis,
todas esas ocupaciones que las
personas realizaban con anteriori-
dad se ven alteradas por diferen-
tes motivos: tiempo de tratamien-
to, tiempo de traslado al centro
sanitario, presencia de otros diag-
nésticos de manera simultanea,
impacto de la hemodidlisis en
el estado fisico de las personas,
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cambio de roles familiares, etc.
Dichos cambios deben ser ana-
lizados y estudiados de manera
individual con el fin de poder per-
mitir una adaptacion real del tra-
tamiento a su realidad. La edad
media de las personas con en-
fermedad renal en hemodidlisis
(superior a los 65 afios de edad),
junto con la presencia de otras en-
fermedades como la diabetes, hi-
pertension, problemas vasculares
o cardiopatias; asi como el propio
impacto del tratamiento en el
estado fisico, producen cam-
bios en esas actividades coti-
dianas. Esto implica, en muchos
Casos, una mayor dependencia de
terceras personas.

Es comun realizar un andlisis del
impacto emocional, econdémico,
laboral o social de las personas
con enfermedad renal cronica,

UPACIONAL
Y HEMODIALISIS

@ Jessica Antelo Alvarez. Terapeuta ocupacional de la Federaciéon Alcer Galicia

pero las ocupaciones, la forma
en la que las personas desarro-
llan cada actividad de su dia a dia
cuando regresan a sus domici-
lios tras la hemodidlisis, también
deben analizarse y realizar ac-
tuaciones sobre ellas. Desde la
terapia ocupacional se interviene
sobre todas las actividades diarias
de las personas (desde las mas
basicas como comer o vestirse,
a las mas complejas como tomar
de manera correcta la medica-
cion prescrita), intentando man-
tener la independencia en todas
ellasy analizando detalladamente
las causas que impiden una par-
ticipacion satisfactoria en una ac-
tividad concreta. El agotamiento
fisico, la colocacion de una fistula
arteriovenosa o catéter asf como
la pérdida de capacidad funcional
ligada al propio proceso de en-
vejecimiento; pueden repercutir

negativamente en la independen-
Cia de una persona usuaria de he-
modidlisis para llevar a cabo una
actividad tan sencilla como poder
vestirse o asearse de forma inde-
pendiente.

A nivel social existen recursos
destinados a cubrir de forma
parcial las necesidades emer-
gentes en el domicilio (como
ayuda a domicilio), pero poco se
habla sobre como crear estrategias
dirigidas a que las personas que co-
mienzan a ser dependientes en sus
actividades de lavida diaria, puedan
retrasar el apoyo y ayuda de terce-
ros. Es necesario realizar una “edu-
cacion ocupacional’, enfocada a la
prevencion de dicha dependencia
y en generar estrategias que mejo-
ren lavida de este colectivo. Uno de
los sentimientos mas repetidos en
las personas en hemodialisis es el

“sentimiento de inutilidad” deriva-
do de la privacion ocupacional que
vivencian por todo lo ya explicado
anteriormente. Aunque la interven-
cion de terapia ocupacional puede
realizarse de forma ambulatoria,
desde Alcer Corufia se apostd por
la intervencion de esta profesion
intradialisis (durante el tratamiento)
desde el 2017 al 2020 en la clinica
de Diaverum de Santiago de Com-
postela. El objetivo ha sido poder
aprovechar esas 4 horas de trata-
miento para la intervencion sobre
necesidades reales e individuales
de las personas usuarias en sus
domicilios. A lo largo de estos afios,
se han evaluado la situacion fun-
cional un total de 133 personas en
hemodidlisis, de las cuales un 24%
presentaron una puntuacion de
dependencia < a 60 puntos en la
escala de Barthel, evidencidndose
necesidad de apoyo para realizar

las actividades bésicas de la vida
diaria.

Las ocupaciones mas influencia-
das en este colectivo son aquellas
vinculadas con las actividades de
aseo y autocuidado; asi como la
movilidad, vestido, elaboracién de
comida o la toma de medicacion.
Tras la llegada de la pandemia por
Covid-19, se han sumado limita-
ciones asociadas con la brecha di-
gital, que potencio el aislamiento
social por el desconocimiento de
recursos digitales que permitie-
sen la comunicacion, la ejecucion
de tramites bancarios o la elabo-
racion de compras online.

Teniendo en cuenta dichas ne-
cesidades, las intervenciones
terapia ocupacional deben
adaptarse a las caracteristicas
de la unidad de dialisis y a las
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normas del tratamiento. Entre
ellas, destacan:

Valoracion funcional de las per-
sonas usuarias, para conocer la
dependencia o independencia en
las actividades de la vida diaria.

Elaboracion de informes funcionales
para derivacion a servicios sociales.

Prescripcion de productos de
apoyo, como herramientas para
mejorar la independencia en las ac-
tividades de la vida diaria (sillas de
ruedas, abrocha botones, pastille-
ros, sillas de ducha o bafiera, etc.)

Asesoramiento en la mejora de
accesibilidad del hogar, con el fin
de evitar las frecuentes caldas
que este colectivo presenta en el
domicilio (eliminando barreras y
asesorando en la colocacion de
elementos de proteccion).

Apoyo a personas cuidadoras
asesorando sobre como mejorar
la tarea de cuidado.

Adaptacion de habitos y rutinas
previos a la nueva vida en hemo-
didlisis.

Por poner un ejemplo, cuando una
persona usuaria presenta dificul-

Estudio de investigacion sobre las necesidades surgidas a raiz del COVID19 en las personas con enfermedad renal cronica.

Piso Asistido para pacientes con enfermedad renal cronica desplazados sometidos a Tratamientos Sustitutivo Renal y a

sus familiares.

tades para poder cortar alimentos
tras el diagndstico de una neuro-
patia diabética o tras la coloco-
cion de una fistula arteriovenosa
el brazo dominante, desde la tera-
pia ocupacional se analizard dicha
actividad y se creardn estrategias
para que en su situacién actual,
pueda seguir comiendo sola.

Es fundamental preservar la
creencia de autoeficacia y hacer
consciente a las personas que
existen alternativas intermedias
entre la presencia de dificultades
y la dependencia de cuidadores/
as o familiares. Las personas en
hemodialisis deben seguir siendo
activas en sus domicilios y, en la
medida de lo posible y por medio
de recomendaciones profesiona-
les, seguir participando en tareas
que aporten significado a su vida.
Todo ello desde una perspectiva
holistica e individual, que permita
tener en cuenta todos los facto-
res de su esfera personal: desde
las condiciones de accesibilidad
de la vivienda en la que reside, la
capacidad econdmica por para
poder adquirir un producto de
apoyo, el apoyo familiar o la con-
ciencia de enfermedad. Para ello,
es fundamental el trabajo multi
e interdisciplinar con el personal
sanitario de referencia (nefrdélo-
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gos/as o personal de enferme-
ria), trabajadores sociales, psico-
logos/as, nutricionistas, etc.

Tener en cuenta la perspectiva
ocupacional de las personas en
hemodialisis, puede influir en el
ahorro de recursos sociales y sa-
nitarios. Supone tener la oportuni-
dad de actuar “en la reparacion de
grietas antes de que se tambalee
el edificio”, de aliviar la sobrecarga
de las personas cuidadoras vy re-
trasar el ingreso en recursos so-
ciales como residencias o centros
de dia. Supone también, llevando
a cabo laintervencion intradialisis,
aprovechar recursos y realizar in
situ la intervencion; aportando
tiempo de calidad al tratamiento.

La intervencion de terapia ocupa-
cional en pacientes en hemodia-
lisis es emergente en Espafia, ha-
biendo escasa evidencia cientifica
de la aplicacion de esta profesion
en algln pais de Sudamérica. En
la actualidad, Alcer Corufia, como
entidad miembro de la Federacion
Alcer Galicia pondra en marcha un
trabajo de investigacion en San-
tiago de Compostela para poder
analizar la vinculacion entre el
tratamiento de hemodialisis y una
mayor necesidad de apoyo en las
actividades de la vida diaria.

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

Paciente Mentor: Formacion de voluntarios y voluntarias para el Apoyo al proceso Asistencial mediante la trasmision

de Vivencias.

Promocion y mejora del acceso al empleo de las personas con enfermedad renal crénica en funcion de la técnica de dialisis.

Promocion y formacion del voluntariado para su intervencion en el programa de Pisos Asistidos de la FN ALCER.

Estos proyectos estan financiados a través del 0,7% del IRPF del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

Federacion Nacional de Asociaciones ALCER ejecuta estos proyectos gracias a la solidaridad de los contribuyentes que
marcaron la casilla de actividades de interés social en su declaracion de la renta.
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En Astellas estamos comprometidos en
convertir la innovacion cientifica en soluciones
medicas que aporten valor y esperanza a
pacientes de todo el mundo.

En Astellas trabajamos para lograr gue nuasire lema ceambiagnde el manana saa una realidad.
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lEenoles

el lado humano de la enfermedad renal

Personas renales, personas rea-
les: El lado humano de la enfer-
medad renal

Para conmemorar este 45 aniver-
sario la Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER con la colabo-
racion de Vifor Pharma emitira en
directo una serie de entrevistas en
formato televisivo a través del ca-
nal de Youtube ALCERTV. En esta
serie de programas la Federacion
Nacional de Asociaciones ALCER
quiere mostrar el lado humano de
la enfermedad. Para ello diferentes
miembros de la Junta Directiva de
la entidad entrevistaran a personas
clave que nos van a ayudar a abor-
dar los aspectos fundamentales de
la enfermedad renal.

En el primer programa, Daniel Ga-
llego, presidente de Federacion
Nacional ALCER entrevista a Isa-
bel Entero, presidenta de la Fun-
dacién Ifiigo Alvarez de Toledo.
Isabel Entero fue una de las per-
sonas clave en el nacimiento de
ALCER. Fue una de sus fundado-
ras aquel 29 de febrero de 1976.
Posteriormente, ocup¢ el puesto
de gerente de Federacién Nacio-
nal ALCER. Realizara un recorrido
por los inicios de la entidad y con-
tara como vivian los pacientes en
aquellos tiempos.
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Ademas estara presente otro ilus-
tre invitado. Se trata del profesor
Carlos Maria Romeo Casabona,
una persona clave en el movi-
miento asociativo ALCER, que ac-
tualmente ostenta la Presidencia
de Honor de la Federaciéon Nacio-
nal de Asociaciones ALCER, que se
encargo de escribir el borrador de
la ley de trasplantes la cual sigue
vigente en la actualidad. El profe-
sor Romeo nos contara de prime-
ra mano la lucha de las personas
con enfermedad renal en los ini-
cios de ALCER y como surgio la
posibilidad de escribir este borra-
dor de la Ley de Trasplantes.

person

&l indo houmano de g er

Puedes seguir todos los progra-
mas de Personas Renales, Per-
sonas Reales en directo y poste-
riormente en diferido a través
del canal de Youtube ALCERTV y
en nuestra web www.alcer.org.

ACCEDE A ALCERTV

-
|'E W / JALCER

fermiedad ¢

La Federacion Nacional de Asocia-
ciones ALCER esta de aniversario: un
29 de febrero de 1976 se constituyo
en Madrid. Un grupo de pacientes
renales de toda Espafia se reunieron
en la capital para constituir la asocia-
cion con el objetivo de reivindicar las
necesidades que en esos momentos
tenian los pacientes renales, princi-
palmente el acceso de todos los pa-
cientes al tratamiento de hemodiali-
Sis 'y la promulgacion de una nueva
ley de trasplante que impulsara este
tipo de operaciones en todo el pafs.

Entre los hitos de los primeros afios
de la Federacion cabe resaltar la apro-
bacion, el 5 de mayo de 1976, de sus
estatutos por la Direccion General de
la Seguridad Social, lo que supuso el
nacimiento de ALCER Nacional para
revertir las deficiencias y la situacion
de precariedad que estaban pade-
ciendo los pacientes renales.

Aquella fecha fue fruto de un esfuer-
z0 enorme, de multitud de reuniones,
ilusiones y, también, desilusiones, que
hicieron que aquel grupo anénimo de
personas llegaran a constituir la aso-
ciacion emergente con muchas ganas
de trabajar y mejorar la realidad del
paciente renal.

Y, asimismo, debe citarse la elabora-
cion, yaen 1977, del primer borrador
de la actual Ley de Trasplantes, cuyo
principalimpulsor fue el profesor Car-
los Marfa Romeo Casabona, paciente
renal y miembro de ALCER desde
aquella época. Un borrador que,
recuerda la Federacion, “dio lugar a
la Ley 30/79, que 36 afios después
de ser promulgada sigue regulando
adecuadamente nuestra actividad de
donacion y trasplante. El Reglamento
de dicha Ley se cred en el afio 1981,
y posteriormente en el afio 1996 se
desarroll¢ el Real Decreto 411/1996
de 1 de marzo, por el que se regulan
las actividades relativas a la utiliza-
cion de tejidos humanos”.

Entre ambas y por presion de ALCER
surgid la Organizacion Nacional de
Trasplantes, hoy en dia la organizacion
sanitaria espafiola de mas éxito inter-
nacional, ofreciendo a los ciudadanos
espafioles que lo necesiten, la mayor

probabilidad de obtener un drgano
para trasplante en todo el mundo.
Mas recientemente, en el afio 2015,
ALCER particip6 en el disefio del Do-
cumento de Consenso sobre Enfer-
medad Renal Cronica, que editd el
Ministerio de Sanidad espafiol en
marzo de dicho afio, y actué como
revisor de la Gufa de practica clinica
sobre dicha patologia que editd unos
anos después el mismo Ministerio.
Cuarenta y cinco afios después de
Su creacion continuamos trabajan-
do para mejorar la calidad de vida
de las personas con enfermedades
del rifndn y sus familiares. Hoy en dia
es un hecho que se han cumplido
los objetivos para los que nacio la
Federacion Nacional de Asociacio-
nes ALCER. A dfa de hoy todos los
pacientes con enfermedad renal tie-
nen acceso a realizar el tratamiento
renal sustitutivo, pero todavia que-
dan numerosos retos por resolver.
Para ello ALCER lidera desde el afio
pasado la Federacién Europea de
Pacientes Renales (European Kidney
Patient”s Federation). Es la segunda
vez que ALCER tiene la presidencia
europea de las personas con enfer-
medades del rifién, la primera fue
en su creacion, de la mano de nues-
tro presidente de honor, el profesor
Carlos Maria Romeo Casabona.

Sin embargo muchos han sido
los profesionales que han ayu-
dado a los éxitos de ALCER y, so-
bre todo, a mejorar la calidad de
vida de las personas con enfer-
medad renal crénica. Con ellos
queremos mantener entrevistas
desenfadadas, analizando el fac-
tor humano en la relacién con la
persona con enfermedad renal
y el valor que los pacientes han
aportado también a los profe-
sionales. Profesionales de la Ne-
frologia, enfermeria nefrolégica
o coordinadores de trasplantes
seran entrevistados de una ma-
nera distinta, analizando las re-
laciones humanas, pero también
otras disciplinas muy importan-
tes para nosotros, como son los

profesionales de la psicologia, el
trabajo social o la nutricién. No
queremos olvidarnos tampoco
de los cuidadores, esas personas
imprescindibles que nos acom-
pafian y sufren con nosotros el
dia a dia y también la vision que
tienen o han tenido los que han
vivido desde muy jovenes ésta
enfermedad crénica.

Ademas de lo anteriormente men-
cionado, debemos indicar las difi-
cultades que la pandemia de la CO-
VID-19 ha generado actualmente a
la sociedad en generaly a las perso-
nas con enfermedad renal en par-
ticular, un colectivo muy golpeado
por esta enfermedad, especialmen-
te, las personas que se encuentran
en tratamiento de hemodialisis.

Los desafios de ALCER para los
préximos afos

Actualmente la enfermedad renal
estaen el Top 10 de causas de mor-
talidad en el mundo, pero la previ-
sion es que en 2040 suba al Top 5.
Tenemos que garantizar el abor-
daje holistico y multidisciplinar de
la enfermedad renal crénica, inclu-
yendo el impacto clinico, econémi-
Co, social y humano.

Otro gran desaffo, es la integracion
laboral de las personas en trata-
miento sustitutivo renal como la
dialisis o trasplante, ademas de que
no se retire el certificado de disca-
pacidad a las personas trasplanta-
das de rifion.

El transporte sanitario no urgente 'y
los accesos vasculares siguen sien-
do una prioridad para mejorar la
calidad de vida de las personas con
enfermedad renal.

Promocionar las técnicas domicilia-
rias, para fomentar el autocuidado
y la autonomia del paciente renal.
Garantizar la movilidad de las per-
sonas en tratamiento de dialisis por
toda Espafia y Europa, sin tanta bu-
rocracia y semanas de antelacion.
Reivindicar la equidad en el acceso
a los tratamientos y medicamentos
en todo el territorio nacional.
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https://www.youtube.com/watch?v=rQs7UQB2Btw
https://www.youtube.com/user/ALCERTV/videos

Il PIEDRAS EN EL RINON

L0 que has de saber S|
tienes litiasis renal

(® Esti Olibarri. Dietista Nutricionista

La composicién de los calculos
urinarios depende de diversos
factores, entre ellos la dieta. La
mayorfa estan compuestas por
oxalato calcico (60-80%), fos-
fato calcio (6-20%), y en menor
frecuencia son de &cido Uurico
(5-10%) y otras. En funcion de
la composicion de las litiasis de
cada paciente se deben tomar
unas medidas dietéticas dife-
renciadas, sin embargo hay tres
pilares basicos cuando existe
riesgo litogénico (independien-
temente de la composicion de
los calculos renales) y son la in-
gesta hidrica abundante, reducir
consumo de proteinas y reducir
consumo de sal.

Centrandonos en las litiasis mas
comunes (oxalato calcico), cabe
resaltar que la dieta puede pro-
vocar un aumento de los facto-
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res de riesgo para la formacion
de calculos.

Aspectos nutricionales

Oxalatos

Los pacientes con calculos de
oxalato calcico y/o eliminacion
aumentada de oxalato por orina
(hiperoxaluria) han de restringir
aqguellos con mayor aporte en
oxalato, moderar el consumo de
alimentos con contenido medio
y elegir preferentemente - vy
con mayor frecuencia - alimen-
tos con bajo contenido, siempre
restringiendo la sal y evitando el
consumo de carnes rojas, ya que
aumentan la calciuria.

Los oxalatos se encuentran sobre
todo en los vegetales, especial-
mente en las verduras de hoja
grande o las que son amargas en

crudo (espinaca, acelga, grelos...),
en el café, té y cacao. Cuando se
ingieren alimentos ricos en oxala-
tos el intestino los absorbe y tras
su metabolismo en el higado, son
eliminados directamente por la
orina, provocando la formacion
de piedras de oxalato calcico.

Calcio

El oxalato tiene gran afinidad
por el calcio, por eso ambas
sustancias estan relacionadas
en el manejo de la litiasis renal.
Esta demostrado que el aumen-
to de la ingesta de calcio dismi-
nuye el riesgo de formacion de
litiasis, debido a que durante la
digestion se une al oxalato en
el intestino e impide su absor-
cion. No es necesario por tanto
reducir el calcio ya que una
dieta pobre en calcio elevara la
absorcion intestinal de oxalatos

e inducira a una mayor forma-
cion de calculos.

Vitamina C

No estan aconsejados los suple-
mentos de vitamina C en pacien-
tes con litiasis de oxalato calcico,
ya que puede aumentar la excre-
cion de oxalatos en la orina.

Magnesio

El magnesio también juega un
papel importante ya que se ha de-
mostrado que dietas ricas en este
mineral disminuyen en un 30% el
riesgo de formacion de calculos.
Al igual que el calcio, el magnesio
se une al oxalato en el intestino,
impidiendo su absorcién y por
tanto su excrecion renal.

Citrato y potasio

El citrato es un buen regulador
del PH, actia como inhibidor
de la cristalizacién del oxalato
y fosfato calcico. El citrato se
encuentra principalmente en
frutas y zumos citricos, y su ex-
crecion urinaria se ve aumenta-
da al mantener una dieta ade-
cuada en potasio (que ademas
reduce la excrecion urinaria de
calcio). Por lo tanto, se reco-
mienda mantener una adecua-
da ingesta de frutas y verduras
(ricas en citrato y potasio), como
mecanismo protector de litiasis.

Agua y bebidas

Estudios epidemioldgicos pu-
blicados demuestran el efecto
preventivo del agua sobre la cal-
culogénesis urinaria. La dilucion
de la orina reduce significativa-
mente la saturacion de fosfato
calcico, oxalato calcico y urato
mono sodico  condicionando
una reduccion del potencial de
cristalizacion de sales célcicas.

Se ha comprobado que con
una ingesta liquida para conse-

guir una diuresis de al menos
2,5-3 litros al dia, se reduce de
forma significativa la tasa de re-
currencia de episodios litiasicos.
Para conseguir esta diurésis
sera necesario ingerir entre 2 y
3 litros de liquidos al dfa. Espe-
cial atencion las personas que
viven o trabajan en ambientes
muy calurosos ya que estan en
mayor riesgo de padecer litiasis
debido a la deshidratacion pro-
ducida por la sudoracion.

Respecto a la composicion mi-
neral del agua consumida (ya
sea agua comercializada o agua
corriente de consumo domésti-
Co) y el impacto que esto tiene
en la litogénesis urinaria, las
aguas duras pueden modificar
los parametros urinarios, pero
no aumentan la incidencia de
litiasis renal. Si bien es cierto
que el contenido mineral y de
bicarbonato puede variar am-
pliamente en la composicion
de estas aguas comercializadas
como también en las de con-
sumo domeéstico, dependiendo
de las caracteristicas geologi-
cas, para tener mayor certeza
puedes consultar a tu especia-
lista de referencia (en urologia
o nefrologia) y valorar (segun
tu perfil litogénico) con mayor
precision la idoneidad del agua
en tu ciudad o comunidad en
funcion de su concentracion en
compuestos minerales (dureza
del agua). Las comunidades con
aguas de mayor dureza son Al-
meria, Baleares y Valencia.

El consumo de aguas ricas en
bicarbonato provoca incre-
mentos significativos en el pH
y la excrecion de citrato y de
magnesio en orina, lo que tiene
un efecto beneficioso en el tra-
tamiento de la litiasis de oxala-
to calcico.

ALEER

Sobre otras bebidas diferentes
al agua, se ha demostrado que
bebidas alcalinizantes como
zumos de citricos pueden tener
un efecto preventivo sobre la
formacion de calculos de oxala-
to calcico, mientras que las be-
bidas de cola aumentan la ex-
crecion urinaria de oxalato. El
consumo de agua de soda (aci-
dificada con éacido fosfdrico) se
ha mostrado eficaz para reducir
las recurrencias litidsicas.

Consejo Dietético

Hidratacion e ingesta de li-
quidos

Beber suficiente liquido como
para conseguir una diuresis
de al menos 2,5-3 litros al dia.
Evitar refrescos de cola, naranja,
etc. bebidas alcohdlicas, café y
té. Elegir preferentemente agua,
zumos citricos naturales (limén,
naranja..) ya que favorecen la
diuresis y aumentan la cantidad
de citrato en orina, y agua con
gas (que aumenta la excrecion
de citrato y previene asi la for-
macion de litiasis, sobre todo de
acido Urico).

Reducir el aporte de sodio en
la dieta

Dieta sin sal afiadida y con
control de ingesta de sodio.
Para potenciar los sabores sin
afiadir sal, podemos utilizar
hierbas aromaticas y especias
0 salsas con menor cantidad
de sal que las convencionales
y que apenas afiaden sodio
(existen salsas comerciales
a base de soja fermentada
y verduras bajas en sodio o
mostazas sin sal etc.), es cues-
tion de revisar etiquetas. No
olvidarnos de la cantidad de
sodio presente en multitud
de alimentos y productos in-
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dustriales, y no exclusivamente
en aquellos que son “salados”
como los embutidos, quesos,
precocinados, etc. sino en pro-
ductos de bollerfa y pasteleria
industrial. Hay trucos culinarios
que pueden ayudar a dar mas
sabor a los platos (reducciones,
salteados, pochados, horno,
plancha...). Los sofritos de hor-
talizas aromaticas como el apio,
la cebollas y chalotas, el ajo, el
cebollino, el verde del puerro;
usar de base hortalizas saltea-
das, pochadas o caramelizadas
dara intensidad de sabor a los
platos. La ralladura de limon,
el zumo de naranja o limén re-
ducido...los marinados, las vi-
nagretas o aromatizar aceites
son recursos faciles de llevar a
la practica y favorecen la expe-
riencia de comer de forma pla-
centera para las personas que
necesitan reducir o eliminar la
sal de su dieta.

Reducir la ingesta protéica

Dando preferencia a fuentes de proteina vegetal (legumbres, fru-
tos secos...), @ huevos y pescados frente a carnes, y eliminando
carnes rojas de la dieta.

Mantener un correcto aporte de calcio

Y no suprimiéndolo. Ademas de los lacteos, hay muchos alimen-
tos vegetales con gran cantidad de este mineral como son los
frutos secos (nueces, almendras...) y semillas (sésamo, calaba-
za), legumbres como la soja y derivados (tofu, tempeh...), pes-
cados y moluscos como las sardinas en conserva o el pulpo, y
verduras como las acelgas, la col o el brécoli (atencidn oxalatos
en hojas verdes).

Que no falten cereales integrales, legumbres, frutas, vege-
tales y hortalizas

Aportan fibra, carbohidratos, proteinas vegetales, prebidticos,
potasio, magnesio, citrato, vitaminas y calcio. Todos ellos aliados
para prevenir litiasis.

Actividad fisica

Ademas de ayudarnos a mantener un estilo de vida que favorece
la salud en general, algunos autores indican que la practica regu-
lar de actividad fisica no sélo reduce el riesgo de producir calculos
urinarios sino que facilitan su expulsion.

ALCER edita un recetario de cocina para prevenir las piedras en el rinén

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER con la colaboracion de labo-
ratorios Deiters edita un libro de alimentacién con recetas para personas que
padecen piedras en el rindn. Este libro en formato digital consta de 25 recetas.
10 primeros platos, 10 segundos y 5 postres. Estas recetas las podras encontrar
a través de la pagina web de la Federacion Nacional ALCER www.alcer.org.

A través de este recetario queremos aportar ideas para las personas que pade-
cen calculos renales o tienen probabilidad de padecerlos.

La composicion de los calculos urinarios depende de diversos factores, entre
ellos la dieta. La mayoria estdn compuestas por oxalato célcico (60-80%), fosfato
calcio (6-20%), y en menor frecuencia son de &acido urico (5-10%) y otras.

Si eres una de ellas, ten en cuenta que para lograr un equilibrio nutricional, hemos de poner la atencion en el modelo
de alimentacion y también en el estilo de vida, cuidando otros aspectos como son el consumo moderado de alcohol,
la practica regular de ejercicio fisico y la gestion emocional.

En el recetario encontraras una gran variedad de propuestas, muy saludables, atractivas y originales.
En funcién de la composicion de las litiasis de cada paciente se deben tomar unas medidas dietéticas diferenciadas,

sin embargo hay tres pilares basicos cuando existe riesgo litogénico (independientemente de la composicion de los
calculos renales) y son la ingesta hidrica abundante, reducir consumo de proteinas y reducir consumo de sal.

Para mas informacion accede a www.alcer.org y a www.labdeiters.com
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Il ANEMIA Y ENFERMEDAD RENAL

¢TENEMOS LA MISMA VISION SOBRE
LA ANEMIA RENAL, PAGIENTES Y
PROFESIONALES SANITARIOS?

(> Juan Carlos Julian Mauro.

Para contestar a esta pregunta
vamos a analizar el estudio “Mas
alld de la Enfermedad Renal
Crénica: desvelando la verdad
oculta de la anemia”, que ha ela-
borado Astellas Pharma y en el
que ha colaborado el presiden-
te de nuestra entidad, Daniel
Gallego.

Es frecuente que la perspecti-
va de profesionales y pacientes
sea diferente sobre la vivencia
de la enfermedad, pero es im-
portante analizar estas dife-
rencias para ofrecer la mejor
atencion posible y mejorar el
afrontamiento de la enferme-
dad y sus tratamientos. Esto es
lo que ofrece este estudio que
ha analizado la opinidn 403 per-
sonas implicadas, entre pacien-
tes y profesionales sanitarios
de 5 paises europeos: Reino
Unido, Alemania, Francia, Italia
y Espafia.

El estudio analiza las considera-
ciones fundamentales de pro-
fesionales de la especialidad
médica de nefrologfa, enferme-
ria especialista en el mismo area
de salud y pacientes diagnosti-
cados de enfermedad renal cro-
nica, evidenciando importantes
diferencias que pueden ayudar
a mejorar la atenciéon a éstas
personas. En el informe se pone
en evidencia el infradiagndstico
de la anemiarenaly laimportan-
te repercusion en la vida social y
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ASOCIADA A LAERC

OBTENER UN DIAGNOSTICO DE ANEMIA

487 de los pacientes encuestados manifestaron
O  sentir que el proceso de diagnéstico era frustrante

280/ de los nefrélogos encuestados reconocieron el impacto
o logistico que el proceso de diagndstico tenia sobre los pacientes

690/ de los nefrélogos afirmaron haber empezado a tratar
O  inmediatamente a sus pacientes tras el diagndstico

897 de los nefrélogos manifestaron haber proporcionado
O informaciénasus pacientes sobre las opciones de tratamiento

457 de los pacientes manifestaron que su nefrélogo les habia
o proporcionado informacién sobre las opciones de tratamiento

salud emocional de los pacien-
tes renales y sus cuidadores
(Casi un tercio (31%) de los ne-
frélogos encuestados crefa que
mas del 91% de sus pacientes
con ERC tenian una anemia sin
diagnosticar, habiendo mas ne-
frologos en Italia (43%) y Espafia
(45%) que en Alemania (13%)
que crefan que este era el caso).
Este tema es preocupante dado
que la mayoria de los nefrologos
encuestados (89%) reconocie-
ron el impacto a largo plazo que
tiene la anemia, si no se la trata,
en la salud de los pacientes. A
ello se une que el 78% de los
nefrologos encuestados indica
que la anemia renal no tratada
disminuye considerablemente
la calidad de vida de los pacien-
tes renales.

Desde la perspectiva espafiola,
tanto el nefrélogo José Portolés
como nuestro presidente Daniel
Gallego se sorprendieron de
que solo el 52% de los pacientes
tuvieran conocimiento sobre la
ERC, pero mas aun teniendo en
cuenta que manifestaron tener
un mayor conocimiento sobre
la complicacion que supone la
anemia (62%). Todo ello indica
una mayor sensibilidad acerca
de la anemia entre los pacientes
de lo que perciben los profesio-
nales de la nefrologia.

Tanto los pacientes (80%) como
los nefrélogos (76%) coincidie-
ron en que recibir el diagnosti-
co de anemia asociado a la ERC
tuvo un impacto emocional-
mente negativo. Esto afecta de

ALCER

nuestros servicios.

nefrélogos lo antes posible.

ERCy la anemia.

PROFESOR
JOSE PORTOLES PEREZ

Nefrélogo, Espaia

CONSIDERACIONES FUNDAMENTALES DE LOS
NEFROLOGOS DEL PANEL DE EXPERTOS:

- Las conclusiones son claras: los nefrélogos estan subestimando cuanto
esta afectando a los pacientes y a sus familias la anemia asociada a la ERC.
Debemos reconocer esto y tenerlo en cuenta a la hora de redisenar

- Es preciso que mejoremos la concienciacion sobre la anemia asociada a la
ERCy la importancia de su diagnéstico y tratamiento precoz. Esta
oportunidad no es especifica de los nefrélogos, es un aprendizaje
importante para toda la comunidad de profesionales de la salud a fin de que
los pacientes con niveles bajos de hemoglobina sean derivados a los

- No estamos proporcionando a los pacientes suficiente informacién sobre
la anemiay estd claro que es algo que los pacientes desean.

- Necesitamos abordar las habilidades comunicativas de los nefrélogos
a la hora de conversar con los pacientes sobre sus inquietudes.

- Necesitamos seguir trabajando muy de cerca con las organizaciones
de pacientes y nuestras organizaciones profesionales para fomentar la
participacién de los pacientes en las conversaciones en torno a la

PROFESOR
JONATHAN BARRATT

Nefrélogo, Reino Unido

por los pacientes (35%
vs. 4 %, respectivamen-
te). También hay diferen-
cias en como se vive el
diagnostico de la anemia
renal, mientras que para
el 50% de los pacien-
tes encuestados esto
supuso “mucho tiempo”,
solo para el 20% de los
profesionales de la ne-
frologia admitié que ese
era el caso.

En los cuatro paises eu-
ropeos, casi la mitad de
los pacientes encuesta-
dos (48%) manifestaron
encontrar frustrante el
proceso de diagnostico,
sin embargo, los nefro-
logos (28%) parecieron
subestimar la frustracion
de los pacientes durante
el proceso de diagnosti-
co. Estos niveles de des-
conexion entre las opi-
niones manifestadas por
los pacientes y por los
nefrologos con respecto
al proceso de diagnos-
tico sugieren que la ex-
periencia del diagndstico
fue percibida de manera

manera importante a la salud
mental y ello es crucial para
afrontar un enfermedad croni-
ca de alto impacto como la que
estamos hablando. Es habitual
que los profesionales de la ne-
frologia subestimen el impacto

emocional y la afectacion a la
salud mental de sus pacientes,
en este informe se indica que
entre los encuestados espafio-
les, los nefrélogos sobrestima-
ron significativamente el nivel
de aceptacion del diagndstico

diferente por pacientes
y nefrélogos. También pone de
manifiesto un potencial para
mejorar la experiencia del diag-
noéstico del paciente. La mayoria
de los nefrélogos manifestaron
haber tenido conversaciones
generales sobre la anemia aso-
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CONSIDERACIONES FUNDAMENTALES
DEL REPRESENTANTE DE LAS OPs DEL
PANEL DE EXPERTOS:

- Asegurarse de que los pacientes sean derivados y diagnosticados

rapidamente.

- Una vez que a un paciente se le diagnostica la ERC, se le debe
proporcionar informacion de inmediato sobre la anemia y otros
sintomas relacionados con la ERC.

- Muchos pacientes miraran en internet antes de ir al médico. Por

tanto, es fundamental que los pacientes encuentren la informacién

en fuentes fiables.

- Organizar grupos de discusion: pueden ser Utiles para ayudar a los
pacientes a que conozcan la realidad de la enfermedad y para que

sepan que no estan solos.

- Siempre hay que recordar que los nefrélogos viven la enfermedad

desde fuera, mientras que los pacientes la viven desde dentro.

DANIEL GALLEGO
Representante de OP,
Espana

ciada a la ERC con sus pacientes
en el momento del diagndstico
(85%), mientras que menos de
un tercio de los pacientes ma-
nifestd que este fuera el caso
(31%). También se puede ob-
servar una desconexion en o
que respecta a las conversacio-
nes sobre posibles opciones de
tratamiento, segln lo manifes-
tado por los pacientes y nefro-
logos encuestados. La mayoria
de los nefrologos encuestados
(89%) manifestaron haber pro-
porcionado a sus pacientes in-
formacion sobre las opciones
de tratamiento, mientras que
menos de la mitad (45%) de los
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pacientes encuestados mani-
festaron haber recibido esta in-
formacion.

Sobre la importancia del infra-
diagnostico de la anemia renal
se analiza en el informe también
los riesgos incrementados que
tienen esos pacientes sin diag-
nosticar de padecer:

+ Mas ansiedad y depresion

* Mayor dolor y malestar

+ Mas problemas de movilidad

+ Mas dificultades de cuidado
personal

*+ Mas dificultades para las activi-
dades de la vida diaria

Otro dato importante es que se
encontrd que, como promedio,
que los pacientes encuestados
faltaron al trabajo mas de 8
dias al mes debido a su anemia
asociada a la ERC. Ademas un
37% indicaban que habia per-
dido “salud mental”y otro 41%
tenian sentimientos de aisla-
miento de las actividades so-
ciales. La mitad de los pacien-
tes (54%) y nefrélogos (52%)
encuestados crefan que la
anemia asociada a la ERC tenfa
un impacto en los aspectos lo-
gisticos y psicoldgicos de la vida
de quienes rodean al paciente.

Hubo una gran desconexion
entre los dos puntos de vista
sobre larelacion paciente-nefro-
logo al comparar las respuestas
de los pacientes y de los nefro-
logos encuestados. En general,
los nefrélogos encuestados
parecian tener una percepcion
mas positiva de la relacion pa-
ciente-nefrélogo, mientras que
los pacientes encuestados per-
cibian una falta de apoyo y con-
finanza por parte de su médico.
Los pacientes encuestados en
Alemania eran mas propensos
a percibir falta de empatia de su
médicoy solo la mitad de los pa-
cientes encuestados manifesta-
ron que su médico empatizaba
con su afeccion.

El estudio concluye que los pa-
cientes encuestados deseaban
una mejor comunicacion con sus
médicos y querfan tener mas in-
formacion sobre su afeccion. El
Panel de Expertos reconocié la
necesidad de una mayor comu-
nicacion entre pacientes y nefro-
logos. El impacto que la anemia
asociada a la ERC tiene en la ca-
lidad de vida tanto de los pacien-
tes como de sus seres queridos
fue un tema clave identificado
tanto por los pacientes como por
los nefrélogos encuestados a lo
largo de este estudio.

ALCER

AGE CISTINOSIS

NUEVA ENTIDAD ADHERIDA DE FEDERACION NACIONAL DE ASOCIACIONES ALCER

a cistinosis es una en-

fermedad genética

recesiva de baja pre-

valencia (afecta a 1 de

cada 200.000). Esta en-
fermedad consiste en la falta de
informacion genética para crear el
transportador de la cistina (ami-
noacido) a través de la membrana
del lisosoma (6rgano celular). Al
no poderse transportar la cistina
fuera del lisosoma, va formando
dimeros que acaban cristalizan-
dose en el interior, provocando
dafio en los mismos lisosomas vy
como consecuencia dafio celular.
Es por lo tanto una enfermedad
sistémica que afecta al conjunto de
células, siendo los primeros sinto-
mas la afectacion renal (Sindrome
de Fanconni), tubulopatia renal
severa, acabando en trasplante
renal. También genera problemas
oculares, neuronales, musculares,
esqueléticos, digestivos... Los pa-
cientes con cistinosis estan poli-
medicados, entre los farmacos que
deben tomar se encuentra el trata-
miento base de la enfermedad, ac-
tualmente existen dos tratamien-
tos de base en Espafia pero uno
es de escasa difusion (el mas mo-
derno y efectivo, debido a su alto

coste), aungue se encuentra en
el mercado aprobado por la EMA
(Agencia Europea del medicamen-
to). Estos tratamientos consiguen
ralentizar la enfermedad y aumen-
tar la esperanza de vida. Existen
problemas con la adherencia del
tratamiento que se aplica cada
6 horas, pues es de dificil cumpli-
miento, sobre todo de madrugada,
a todo esto hay que afiadirle los
efectos secundarios que provocan
estos medicamentos los cuales di-
ficultan la adhesion al tratamiento.
Una vez hecha esta breve explica-
cién sobre la cistinosis, explicare-
mos la naturaleza y objetivos de
ACE (Asociacion Cistinosis Espafia).
La asociacién nace en 2016 y
esta compuesta por familiares,
amigos y afectados de cistino-
sis, contamos con un comité cien-
tifico compuesto por especialistas
en esta patologia, que nos aseso-
ran y orientan en las cuestiones
clinicas de la enfermedad. Por otro
lado, nuestra asociacion nacié con
la voluntad de asesorar e informar
a las familias y enfermos sobre las
problematicas psicosociales, ali-
mentarias, escolares, tratamientos
y fomentar la investigacion de la
enfermedad. Los componentes

ACE

cistinosis
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de ACE, asistimos a congresos in-
ternacionales sobre cistinosis para
estar informados de las Ultimas no-
vedades y avances, desde la junta
también participamos en reunio-
nes con Otros grupos europeos
y mundiales, con ello queremos
conseguir que nuestros pacientes
estén tratados de la mejor forma
posible en nuestro pais, alentamos
la esperanza y participamos en re-
uniones, congresos y eventos que
ayudan a generar una conciencia
sobre las enfermedades de baja
prevalencia y la importancia que
tienen para el desarrollo de tera-
pias efectivas que puedan también
dar soluciones efectivas a otras pa-
tologias. Hemos iniciado un pro-
yecto de ayuda psicoldgica a
pacientes y familiares asi como
un estudio de analisis ocular in-
formatizado para poder valorar
enun futuro la efectividad de los di-
ferentes tratamientos oculares en
los pacientes de cistinosis. Hemos
traducido del francés, la primera
guia general para afectados y es-
pecialistas en cistinosis, la cual dis-
tribuimos por todas las unidades
de nefrologia pediatrica de Espafia.
Hemos creado redes de difusion
en Facebook, twitter, Instagram, lo
que nos ha dado visibilidad a nivel
internacional y recibimos consultas
de familiares y pacientes de Suda-
mérica y Centroamérica.

Trabajamos juntos
siempre con
ilusion y en

beneficio de los
afectados de
cistinosis
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MUJER Y ENFERMEDAD RENAL

HISTORIAS DE
DONACION

Ana Martin y Sara Mufoz

La donaciéon de érganos es un acto solidario, anénimo y
altruista, por el cual una persona manifiesta la voluntad
de donar sus érganos en el momento del fallecimiento
para ayudar a personas necesitadas de ser trasplantadas.

A continuacion os presentamos di-
ferentes testimonios de personas
que han colaborado en la edicién
de este articulo compartiendo sus
experiencias de vida.

En el caso de C.M, su sobrino fa-
llecié con tan solo 35 afios en un
accidente. ;Qué le llevo a tomar
esa decision y por qué surgié
esa responsabilidad?

Cuando mi sobrino en estado grave
llego al Hospital, el personal médico
les comunico que no podian hacer
nada por su vida y les propusieron
la donacion de 6rganos.

En un primer momento el padre
del donante se negd en rotundo,
pero fue entonces cuando ella le
dijo que su sobrino habia expresa-
do en vida su deseo de donar sus
organos, su marido habia padecido
insuficiencia renal crénica y ambos
eran conscientes de la importancia

de este gesto, esto les hizo reflexio-
nar al padre del donante que final-
mente accedid a donar los érganos
y tejidos de su hijo. Recuerda que
fue un momento muy duro pero
que se sienten muy felices de la de-
cision que tomaron, porque gracias
a la enorme generosidad de su so-
brino hay otras personas que viven.

Lainmensamayoriadelos
trasplantes renales pro-
vienen de un/a donante
cadaver. Pero cuando un
familiar desea donar en
vida un rinén, hablamos
de donacioén de vivo.

Por otra parte, Araceli, de 55
anos de edad, dono un riiién a
su prima Eva. ;Quién os informo
de la posibilidad de donacion de
vivo? ;Hubo reuniones y/o con-
versaciones familiares donde se
trato el tema de la donacidén?

Tuve conocimiento de su necesidad
de un trasplante de rifién en un en-
cuentro casual en la calle con una de
sus hermanas. En ese momento no
lo dudo, y se ofrecio directamente.
Sabia que familiares mas directos
no podiany era la mejor solucion.

No hubo reuniones familiares para
tratar el tema de la donacién pero,
si necesitaba conocer la opinién de
Su pareja por las posibles reper-
cusiones que pudieran surgir en
nuestra vida. El la manifest6 desde
el principio su total apoyo y ya solo
quedd insistirle un poco a Eva, su
prima, de que estaba totalmente
convencida de que queria hacerlo.
Posteriormente a todo el proceso
de la donacion hemos intentado
concienciar, participando en cam-
pafias de donacion, de lo importan-
te es que las personas sepan que
donar en vida también salva vidas
y el/la donante no ve modificada su
vida en ningun aspecto.

La actividad de donacion y trasplante en 2020 ha estado marcada por la crisis de COVID-19, el descenso de
actividad se produjo fundamentalmente durante los meses de marzo a mayo de 2020, no podemos olvidar,
que entre el 1y el 2% de las personas que fallecen en un hospital lo hacen en condiciones de ser donantes y
lo hacen en las UCI, unidades que han estado muy saturadas, sobre todo en los momentos mas criticos de la

epidemia. Un segundo motivo esta relacionado con la seguridad de las/os pacientes y la preocupacién por el
impacto que la infeccibn COVID-19 podria tener en las personas receptoras de un trasplante. A pesar de las
multiples dificultades, en 2020 se realizaron 2.702 trasplantes renales, de los cuales 259 son donantes vivos.
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M Trasplante cruzado

B Hermano

® Hijo

W Madre

B Padre

® Otra rel familiar

W Pareja sentimental/conyuge

Memoria actividad donacion y trasplante Espana 2020 (ONT)

Una representacion de estos re-
sultados la tenemos en Manue-
la 65 afos que dono un rifién a
su esposo ;Como ha sido la deci-
sion de donar? ;Le ha afectado
en su dia a dia el hecho de tener
solo un rifién?

Cuando les comunicaron que él ne-
cesitaba un trasplante de rifidn, no
lo pensd y se ofrecio, lo tenia cla-
ro, pero necesitaban saber si eran
compatibles, el resultado fue positi-
VO y tras pasar por el protocolo, no
lo dudo en ningdin momento.

En el momento de la intervencion
quirdrgica, no estaba trabajando,
por lo que no le afecto mucho, lo
mas engorroso fue todo el protoco-
lo de pruebas antes de realizar el
trasplante a su marido.

Ahora después del trasplante todo se
ha normalizado mucho mas, ya que
antes tenia que estar mucho mas
pendiente de él, sobre todo con la
dieta tan estricta que tienen que llevar
las personas con enfermedad renal.

Después del trasplante todo fue
muy bien y no nos ha afectado
nada en nuestra vida diaria ni a ni-
vel fisico ni mental.

A pesar de la impor-
tante actividad tras-
plantadora del pasa-
do ano, persiste un
numero importante de
pacientes renales en
lista de espera, pen-
dientes de un orga-
no. A 31 de diciembre
de 2020, se situa en
3864.

Por su parte os contamos la
experiencia de esta mujer de
65 afos, que dono un rifién a
su sobrino aunque algunos/as
miembros de su familia no es-
taban conformes con la dona-
cién, ;qué le hizo continuar con
la decision?

Sus padres les trasmitieron la im-
portancia de la donacion, en cuanto
tuvimos edad para ello mis herma-
nos y yo nos hicimos donantes de
sangre y érganos.

Ha vivido toda la trayectoria de la
enfermedad de su sobrino, y ha
ViSto como poco a poco sus limita-
ciones iban en aumento a conse-

cuencia de la enfermedad, por lo
que en un momento le dijo “estate
tranquilo que yo te guardo un rifién
para ti".

Las garantias que le ofreci¢ el equi-
po médico, lo primero es que eres
una persona totalmente sana para
donar, y posteriormente que te
mantienen vigilada para que con-
tinuas siendo una persona sana,
ademas de la supervision de la co-
mision ética que valora el caso de
donante de vivo y del Poder Judicial
velan para que no te sientas pre-
sionada en ningln momento del
proceso y para que reviertas la de-
cision si es que cambias de parecer.

Las objeciones que pusieron algu-
nos familiares la reafirmaron mas
en su decision, posteriormente en-
tendié que algunos familiares se
resistian a la donacion de vivo por
el miedo que tenian a afrontar que
podian perder, no solo a un familiar
sino a dos.

Después de la intervencion exitosa,
han ganado confianza en sus rela-
ciones personales, se ha creado un
vinculo mas estrecho, aunque viven
en diferentes ciudades la donacion
nos ha acercado.

REVISTA ALCER N2 197 39



/ALEER

10
1976 - 2021

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. Santiago Albaladejo Lopez

* Vocales

D. José Manuel Martin Orgaz

Dna. Pilar Pérez Bermudez

Dna. Marta Moreno Barén

Dna. Inmaculada Gutierrez de la Parte

ALCER ALAVA

D. José Fernando Lois

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. 920 2214 34
alceravila@alcer.org

ALCER BADAJOZ

D. Melchor Trejo Balsera
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

40 REVISTA ALCER N2197

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 BIZKAIA

Dna. Belén Herrera Furones

Plaza Aro, | - bajo * 48006 Bilbao

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

ALCER BURGOS

D. Antonio Ortiz

C/ Juan de Padilla, 18 - bajo
09006 Burgos

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

ALCER CACERES

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

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

ALCER CADIZ

D. Gregorio Martin Dominguez

C/ Tanguillo n°19 Bajo B

11404 Jerez de la Frontera

Tel. 956 35 56 58 / Movil. 638 77 90 15
Fax 956 25 51 O1
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 Le6n Giménez

Avda Pio XII, Edificio Especialidades (SES-
CAM), 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@gmail.com

ALCER EBRO

D. Santiago Albaladejo Lopez

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

Delegacién:

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
Dna. Marta Acosta Quesada
C/ Ubeda, 6, sotano derecha

alcerjaen@alcerjaen.org
presidencia@alcerjaen.org

ALCER LEON

D. Julio Antonio Gonzalez

C/ Descalzos, 10 Bajo

24003 Leoén

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 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. [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. Josu Martin Garcia

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

D. Eugenio Sanchez Lucas

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 Logrofo

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

Tels. 9412577 66 / 941 2577 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

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 (Hemodidalisis)
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

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 (Entidad adherida)

D. Francisco Monfort

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

HIPOFAM (Entidad adherida)

D. Antonio Cabrera Cantero

C/ Avenida del Tai6, 90

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

AIRG-E (Entidad adherida)

Dna. Marta Roger

C/ Cartagena, 340-350
08025 Barcelona

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

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
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PRESENTACION MUJER Y PIEDRAS EN EL
PROGRAMA ENFERMEDAD RINON
IMPLANTA RENAL

EN EL SIGUIENTE NUMERO

-) 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.

Centro de informacién sobre las enfermedades del rifdn .
Todo lo que necesitas saber y de fuentes acreditadas www.avericum.com



Si tiene que elegir un
tratamiento de dialisis

@
8.,

O mientras espera
su trasplante.

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

Nuevas Herramientas de Ayuda a la Toma de Decsidén Compartida
diel Tratameento Susttutvo Renal pridira Pacientes y Famuiliangs

Opciones de Tratamiento
Renal Sustitutivo

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



