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ALCER celebra el 45 aniversario de su nacimiento

e Para conmemorar este 45 aniversario la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER
emitira en directo con la colaboracion de Vifor Pharma una serie de entrevistas en formato
televisivo a través del canal de Youtube ALCERTV.

e Desde sus inicios, ALCER se destaco por el trabajo conjunto con las Administraciones
sanitarias, los profesionales de la nefrologia y la industria relacionada, fruto de ello fueron
la promulgacion de la Ley de trasplantes, la creacion de la ONT o la edicion del documento
de consenso sobre Enfermedad Renal Crénica

e En esta serie de entrevistas queremos mostrar el lado humano de las personas que nos
atienden, en todas las disciplinas que nos ayudan a mejorar nuestra calidad de vida y, por
supuesto, contando con los protagonistas que crearon nuestra entidad.

Madrid 4 de Junio de 2021- La Federacién Nacional de Asociaciones ALCER esti4 de
aniversario: un 29 de febrero de 1976 se constituyé en Madrid. Un grupo de pacientes renales
de toda Espafia se reunieron en la capital para constituir la asociacion con el objetivo de
reivindicar las necesidades que en esos momentos tenian los pacientes renales, principalmente
el acceso de todos los pacientes al tratamiento de hemodidlisis y la promulgacion de una nueva
ley de trasplante que impulsara este tipo de operaciones en todo el pais.

Entre los hitos de los primeros afios de la Federacién cabe resaltar la aprobacion, el 5 de mayo
de 1976, de sus estatutos por la Direccion General de la Seguridad Social, o que supuso el
nacimiento de ALCER Nacional para revertir las deficiencias y la situaciéon de precariedad que
estaban padeciendo los pacientes renales.

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

Y, asimismo, debe citarse la elaboracion, ya en 1977, del primer borrador de la actual Ley de
Trasplantes, cuyo principal impulsor fue el profesor Carlos Maria 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 donacioén y trasplante. El Reglamento de dicha Ley se creé en el afio 1981,
y posteriormente en el afio 1996 se desarrollé el Real Decreto 411/1996 de 1 de marzo, por el
que se regulan las actividades relativas a la utilizacion de tejidos humanos”.

Entre ambas y por presién de ALCER surgié la Organizaciéon Nacional de Trasplantes, hoy en
dia la organizacion sanitaria espafiola de mas éxito internacional, ofreciendo a los ciudadanos
espafioles que lo necesiten, la mayor probabilidad de obtener un 6rgano para trasplante en todo
el mundo.

Més recientemente, en el afio 2015, ALCER particip6 en el disefio del Documento de Consenso
sobre Enfermedad Renal Crénica, que editd el Ministerio de Sanidad espafiol en marzo de dicho
afio, y actué como revisor de la Guia de practica clinica sobre dicha patologia que edité unos
afios después el mismo Ministerio.

45 afios después de su creacion continuamos trabajando para mejorar la calidad de vida
de las personas con enfermedades del rifidn y sus familiares

Hoy en dia es un hecho que se han cumplido los objetivos para los que nacié la Federacion
Nacional de Asociaciones ALCER. A dia de hoy todos los pacientes con enfermedad renal tienen
acceso a realizar el tratamiento renal sustitutivo, pero todavia quedan numerosos retos por
resolver.
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Para ello ALCER lidera desde el afio pasado la Federacion Europea de Pacientes Renales
(European Kidney Patient’s Federation). Es la segunda vez que ALCER tiene la presidencia
europea de las personas con enfermedades del rifién, la primera fue en su creacion, de la mano
de nuestro presidente de honor, el profesor Carlos Maria Romeo Casabona.

Sin embargo muchos han sido los profesionales que han ayudado a los éxitos de ALCER y, sobre
todo, a mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedad renal crénica. Con ellos
queremos mantener entrevistas desenfadadas, analizando el factor humano en la relacién con
la persona con enfermedad renal y el valor que los pacientes han aportado también a los
profesionales.

Profesionales de la Nefrologia, enfermeria nefrolégica o coordinadores de trasplantes seran
entrevistados de una manera distinta, analizando las relaciones humanas, pero también otras
disciplinas muy importantes para nosotros, como son los profesionales de la psicologia, el trabajo
social o la nutricibn. No queremos olvidarnos tampoco de los cuidadores, esas personas
imprescindibles que nos acompafian y sufren con nosotros el dia a dia y también la visién que
tienen o han tenido los que han vivido desde muy jovenes ésta enfermedad cronica.

Ademas de lo anteriormente mencionado, debemos indicar las dificultades que la pandemia de
la COVID-19 ha generado actualmente a la sociedad en general y a las personas con enfermedad
renal en particular, un colectivo muy golpeado por esta enfermedad, especialmente, las personas
que se encuentran en tratamiento de hemodialisis.

Daniel Gallego, presidente de Federacion Nacional de Asociaciones ALCER, sefiala que los
principales hitos que ALCER como organizacion de pacientes renales ha conseguido en sus 45
afios son varios y muy destacables, pero los mas importantes sin duda son:

e Elacceso universal a los tratamientos de didlisis, donde toda persona que lo necesita en
Espafa tiene un rifién artificial que asegura la supervivencia, pues recordemos que no
tener riflones es incompatible con la vida. Ademés de la supervivencia, ahora mismo
estos tratamientos de didlisis ofrecen una buena calidad de vida. Hace 45 afios solo
accedian a los tratamientos de didlisis un 10% de los pacientes, el resto fallecian sin
poder acceder a ellos.

e El borrador de la actual ley de trasplantes fue escrito por un miembro fundacional de la
Federacion Nacional Alcer, el profesor Carlos Romeo Casabona, licenciado en derecho
y actual presidente de honor de la Federacion. Esta ley del trasplante establece que toda
persona es donante a no ser que exprese su negativa o deseo en contrario, lo cual
explica el gran éxito de Espafia como primer pais en el mundo en trasplantes de érganos.

e El abordaje multidisciplinar de la enfermedad renal crénica, incluyendo trabajo social,
nutricién, psicologia, fisioterapia y cualquier aspecto relacionado con el cuidado y la
calidad de vida de las personas con enfermedad renal.

Afortunadamente, hemos conseguido incide Gallego “que se incluyera al colectivo de personas
con enfermedad renal en el grupo de edad de 70 a 79 afios, asi que durante el mes de Abril y
este mes de Mayo todo el colectivo esta siendo vacunado. De hecho, la efectividad de la vacuna
se estd demostrando, pues han caido drasticamente los contagios y los fallecidos por COVID-19
entre las personas con enfermedad renal.”

Los desafios de ALCER para los proximos afios

e Actualmente la enfermedad renal esta en el Top 10 de causas de mortalidad en el
mundo, pero la prevision es que en 2040 suba al Top 5.

e Tenemos que garantizar el abordaje holistico y multidisciplinar de la enfermedad renal
crénica, incluyendo el impacto clinico, econémico, social y humano.
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e Otro gran desafio, es la integracion laboral de las personas en tratamiento sustitutivo
renal como la didlisis o trasplante, ademas de que no se retire el certificado de
discapacidad a las personas trasplantadas de rifion.

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

e Promocionar las técnicas domiciliarias, para fomentar el autocuidado y la autonomia del
paciente renal.

e Garantizar la movilidad de las personas en tratamiento de dialisis por toda Espafia y
Europa, sin tanta burocracia y semanas de antelacion.

¢ Reivindicar la equidad en el acceso a los tratamientos y medicamentos en todo el
territorio nacional.

Personas renales, personas reales: El lado humano de la enfermedad renal

Para conmemorar este 45 aniversario la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER con la
colaboracién de Vifor Pharma emitira en directo una serie de entrevistas en formato televisivo a
través del canal 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 entrevista a personas clave que nos
van a ayudar a abordar los aspectos fundamentales de la enfermedad renal.

En el primer programa, Daniel Gallego, presidente de Federacion Nacional ALCER entrevista a
Isabel Entero, presidenta de la Fundacion Ifiigo Alvarez de Toledo. Isabel Entero fue una de las
personas clave en el nacimiento de ALCER. Fue una de sus fundadoras aquel 29 de febrero de
1976. Posteriormente, ocupo el puesto de gerente de Federacion Nacional ALCER. Realizara un
recorrido por los inicios de la entidad y contara como vivian los pacientes en aquellos tiempos.

Ademas estara presente otro ilustre invitado. Se trata del profesor Carlos Maria Romeo
Casabona, una persona clave en el movimiento asociativo ALCER, que actualmente ostenta la
Presidencia de Honor de la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER, que se encarg6 de
escribir el borrador de la ley de trasplantes la cual sigue vigente en la actualidad. El profesor
Romeo nos contara de primera mano la lucha de las personas con enfermedad renal en los
inicios de ALCER y como surgi6 la posibilidad de escribir este borrador de la Ley de Trasplantes.
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