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En Diaverum, queremos que esto no sea una
preocupacion para usted.

O

Gracias a nuestro programa d.HOLIDAY podra
disfrutar de unas merecidas vacaciones sin tener
que preocuparse por su tratamiento.

Nuestro personal le asistira en los
tramites administrativos relacionados
con su reserva de plaza de dialisis

en uno de nuestros centros repartidos
portoda |la geografia espariola.

Seleccione su destino de vacaciones:

wWww. es diaverum.com

Contactenos:
vacacionesmdiaverum, com

holiday@diaverum.com
Tel.: 434 635 279 660

DANIEL GALLEGO ZURRO
PRESIDENTE
FEDERACION NACIONAL ALCER

La solidaridad, el compromisoy el
altruismo siguen siendo los pilares que
sostienen el trabajo incansable de la
Federacion Nacional ALCER.

En este segundo trimestre de 2025, nuestra
comunidad renal ha vuelto a demostrar
que, frente a la adversidad, somos capaces
de organizarnos, sumar fuerzasy dar lo
mejor de nosotros mismos. El Dia Nacional
del Donante ha sido como siempre

un éxito, ademas de una ocasion para
rendir homenaje a quienes, con un acto
generoso e irrepetible, deciden ofrecer
vida donde antes solo habia una lista

de espera, que en muchas ocasiones

se hace demasiado larga. Espana
continua siendo un ejemplo mundial en
donacioén de 6rganos, gracias no solo

al sistema nacional de trasplantes, sino

al compromiso de los donantes, miles

de familias, y profesionales sanitarios.

Los ciudadanos espanoles y las familias,
siempre dan el “Do” de pechoy seguimos
siendo el pais con mayor numero de
donantes mundial por cada cien mil
habitantes.

Este numero también recoge iniciativas
de gran impacto para la comunidad
renal: la celebracion del Dia Mundial del
Cancer de Rifidn, que nos recuerda la
importancia de la deteccién precozy
el cuidado de la funcion renal durante
todo el proceso oncoldégico. Con el
testimonio de Antonio Cabrera, que nos
habla desde lo mas intimo sobre el valor
de donar un rifién a su hijo, humanizando
el acto de dar vida dentro de una misma
familia, y la cronica de la Asamblea
ALCER 2025, donde renovamos nuestro
compromiso institucional y trazamos las
lineas estratégicas y de actuacion que
marcan nuestro futuro inmediato.

En estas paginas también reflexionamos
sobre temas clave para las personas con
enfermedad renal, desde los desafios de
la transicion a la nefrologia de adultos,
hasta la complejidad de ser mujer y vivir
la maternidad con una enfermedad
cronica. Ademas, abordamos con rigor
médico las dermatosis mas frecuentes
en pacientes trasplantados, y el rol
esencial de la adherencia terapéutica,
cuya ausencia compromete la calidad y la
esperanza de vida.

Especialmente relevante ha sido la
aprobacion, por parte de la OMS, de
una resolucion histérica que incluye
alaenfermedad renal en la agenda
global de enfermedades crénicas no
transmisibles. Este avance, sin duda fruto
del trabajo de muchas organizaciones,
entre ellas la EKPF y ALCER, nos impulsa
a seguir luchando por politicas sanitarias
mas justas, equitativas y centradas en la
persona con enfermedad renal.

Nuestro objetivo es claro, seguir
mejorando la inclusion y la calidad de
vida de las personas con enfermedad
renaly sus familias. Para lograrlo,
necesitamos seguir dando el “Do” de
pecho cada dia, desde el movimiento
asociativo, desde las politicas publicas, y
desde la sociedad civil como ciudadanos.

Gracias a todas las personas que hacéis
posible que esta lucha por la salud renal,
y en definitiva por la vida, nunca se
detenga.

EDITORIAL

www.alcer.org/revistas
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DIA NACIONAL DEL
DONANTE
DE ORGANOS 2025

©

ESPANA REFERENCIA MUNDIAL

Como cada ano, el primer miercoles del mes
de junio ALCER celebro el Dia Nacional del
Donante de Organos. El objetivo de este dia
es homenajear a las personas donantes y sus
familias en todo el territorio nacional por su
enorme generosidad, ademas de sensibilizar
a la sociedad sobre la vital importancia que
tiene la donacion de 6rganos para las per-
sonas que se encuentran a la espera de un
trasplante.

ALCER

EN EL DIA NACIONAL DEL DONANTE, LA UNION DE
TRASPLANTADOS DE ORGANOS SOLIDOS QUISO PO-
NER EN VALOR QUE ESPANA DIO EL “DO” DE PECHO
GRACIAS A LA GENEROSIDAD DE LOS DONANTES Y
SUS FAMILIAS, CUYO GESTO ALTRUISTA PERMITIO
SALVAR MILES DE VIDAS CADA ANO. ESTE LIDERAZGO
MUNDIAL EN DONACION DE ORGANOS NO HABRIA
SIDO POSIBLE SIN EL COMPROMISO Y LA EXCELEN-
CIA DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS, NI SIN EL
TRABAJO COORDINADO DEL PROGRAMA NACIONAL
DE DONACION Y TRASPLANTE DE LA ONT JUNTO A
LAS COMUNIDADES AUTONOMAS.

n ese contexto, la directora de la ONT, Bea-
triz Dominguez-Gil, elogid “los grandes
valores que caracterizaron a la sociedad
espanola: altruismo, solidaridad, compro-
miso. Con esos valores convivimos en la
ONT cada dia cuando un coordinador de trasplantes
llamaba desde algun punto de Espana confirman-
do que una familia o un paciente en primera perso-
na habia dicho ‘si’ a donar, a regalar vida a aquellos
que mas lo necesitaban. Sin duda, fueron personas
unicas que, como indico el lema de la Union de Tras-
plantados de Organos Solidos, dieron el ‘Do’ de pe-
cho en uno de los peores momentos de sus vidas.
Gracias a todos ellos y a los profesionales sanitarios
que les acompanaron durante todo el proceso”.

Desde las entidades que integraban la Union de Tras-
plantados, sus portavoces también quisieron sumarse
a ese reconocimiento. Asi, Daniel Gallego, presidente
de ALCER, declaro: “Desde ALCER quisimos rendir
un sentido homenaje a todas las personas donantes
y a sus familias, cuya generosidad altruista permitio
dar vida a miles de personas cada ano. Sin embargo,
estos logros no debieron hacernos olvidar que tam-
bién hubo miles de personas esperando una segun-
da oportunidad de vida. El lema de este ano, “Do-Na-
cion: Espana, una nacion que dio el ‘Do’ de pecho en
donacion de organos”, reflejo el espiritu solidario que
caracterizd a nuestra sociedad. Reiteramos nuestro
compromiso firme con la promocién de la donacion
de organosy la colaboracion con todas las entidades
que conformaban la UTxS. Juntos seguimos trabajan-
do para que ninguna vida se quedara a la espera de
un trasplante. Hazte donante. Da el “Do” de pecho”.

Para la celebracion del Dia Nacional del Donante

contamos con la colaboracion de la Fundacion
ONCE, Astellas y Diaverum.

@
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Ley 2/2025: Incapacidad permanente
y extincion del contrato

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

EMPLEO

El pasado miércoles

30 de abril de 2025 :

se publico en el BOE ’
la Ley 2/2025, de 29 '
de abril, por la que

se modifican aspec-

tos clave del Estatuto

de los Trabajadores,

la Ley General de la

Seguridad Social y la

Ley Reguladora de la

Jurisdiccion  Social,

con especial inciden-

cia en la extincion del

contrato de trabajo

por incapacidad per-

manente.

La norma responde
a la necesidad de
adaptar la legislacion
espanola a las exi-
gencias del derecho
europeo en materia
de discapacidad, y a
garantizar un enfo-
que mas respetuoso,
inclusivo y garantista
para las personas tra-
bajadoras afectadas
por una incapacidad
laboral.

OTRA MODIFICACION
DESTACADA DE LALEY
2/2025 ES LA ELIMINA-
CION DEL TERMINO
“INVALIDEZ" EN EL
MARCO NORMATIVO DE
LA SEGURIDAD SOCIAL

Sustitucion del término “invalidez”
por “incapacidad para el trabajo”

Otra modificacion destacada de la Ley
2/2025 es la eliminacion del termino
“invalidez” en el marco normativo de la
Seguridad Social. A partir de ahora, se
utilizara la expresion “incapacidad para
el trabajo”, en linea con la terminologia
promovida por la Convencion de la ONU
sobre los derechos de las personas con
discapacidad y la reforma del articulo
49 de la Constitucion Espanola aproba-
daen 2024. Este cambio se extiende

a multiples articulos del Real Decreto
Legislativo 8/2015, afectando de forma
directa a la legislacion que regula la
proteccion social. También impacta en
la Ley 47/2015 en lo relativo al sector
maritimo-pesquero.

Nuevo régimen de extincion del con-
trato por incapacidad permanente

Uno de los cambios mas relevantes
introducidos por la Ley 2/2025 es la
modificacion de los articulos 48 'y 49

del Estatuto de los Trabajadores. A partir
de ahora, las empresas ya no podran
rescindir de forma automatica el contrato
de trabajo cuando a una persona se le
reconozca una incapacidad permanente
total 0 absoluta. En su lugar, se estable-
ce un procedimiento mas garantista, que
prioriza la posibilidad de que el traba-
jador continue vinculado a la empresa
mediante adaptaciones razonables de
Su puesto de trabajo. Esto responde ala
jurisprudencia del Tribunal de Justicia de
la Union Europea, que en su sentencia
de enero de 2024 (C-631/22), dejo claro
que las empresas deben explorar todas
las vias posibles para mantener la rela-
cion laboral antes de optar por la extin-
cion del contrato. Esta nueva exigencia
viene a reforzar un marco mas justo e
inclusivo.

Qué debe hacer el trabajador/a y
como debe actuar la empresa

La nueva regulacion establece que:

- El/la trabajador/a debe comunicar su vo-
luntad de continuar en la empresa en los
10 dias naturales siguientes a la notifica-
cion de la incapacidad.

ALCER

- La empresa dispone de tres meses para adaptar razonablemente
el puesto de trabajo actual, o bien, ofrecer un puesto vacante com-
patible con la situacion funcional del trabajador.

Si el/la trabajador/a rechaza la propuesta o la empresa justifica por
escrito de forma motivada la imposibilidad de adaptacion o reubica-
cion, podra extinguir el contrato sin indemnizacion.

Los ajustes razonables en el trabajo son modificaciones que permi-
ten a las personas con discapacidad desempenar sus funciones en
igualdad de condiciones. Como, por ejemplo: adaptaciones fisicas;
implantacion de tecnologia asistida; flexibilidad horaria; adaptacion
de tareas; asistencia de intérpretes de lengua de signos o imparti-
cion de cursos adaptados para mejorar la inclusion y el desempeno
laboral.

¢Queé ocurre silaempresa norealiza estos ajustesrazonables alos
que esta obligada con la publicacion de esta Ley?

En caso de que el/la empresario/a no cumpla con la obligacion de reali-
zar los ajustes razonables para garantizar el derecho al trabajo de las per-
sonas trabajadoras con discapacidad, se preven consecuencias legales:

- Posible nulidad del despido: si la empresa extingue €l contrato sin
haber intentado ajustes razonables, el despido puede considerarse dis-
criminatorio y, por lo tanto, nulo.

- Sanciones econoémicas: la empresa puede recibir multas por incum-
plimiento de la normativa de igualdad y accesibilidad laboral.

- Obligacién de readmision: En algunos casos, la persona trabajadora
puede reclamar su reincorporacion si se demuestra que la empresa no
agoto las posibilidades de adaptacion.

- Indemnizacién por danos y perjuicios. Si la persona trabajadora
sufre un perjuicio por la falta de ajustes, puede reclamar una compensa-
cion economica.

- Inspeccion de Trabajo: la empresa puede ser objeto de una investi-
gacion por parte de la Inspeccion de Trabajo y Seguridad Social.

Limites econdmicos alos ajustes razonables en pequenas empresas

Laley introduce un criterio econémico especifico para empresas de me-
nos de 25 trabajadoras/es. Asi, considera excesiva la adaptacion cuando
Se supere la mayor de estas dos cuantias:

- El coste supera la indemnizacion por despido improcedente.
- Elimporte de mas de seis mensualidades del salario bruto del trabaja-
dor/a.

En cualquier caso, no se computaran las ayudas o subvenciones publi-
cas disponibles para calcular el coste de dichas adaptaciones.

- Suspension de la pension del INSS por continuidad en el empleo
En coherencia con este nuevo modelo, se maodifica el articulo 174.5 de
la LGSS. Sila persona trabajadora contintia en la empresa tras ser decla-
rada en situacion de incapacidad permanente, la pension quedara sus-
pendida mientras persista la relacion laboral.

@
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El trasplante renal
representa la mejor
opcion de tratamien-
to para pacientes con
insuficiencia renal
cronica terminal.

&

El aumento en fre-
cuenciay sobrevida
de los pacientes que
reciben un trasplan-

te implica que re-
quieren tratamiento
inmunosupresor que
permita conservar el

trasplante.

DERMATOSIS MAS FRECUENTES

EN PACIENTES CON
TRASPLANTE RENAL

@

PORHONGOS

LAS INFECCIONES
POR HONGOS PUEDEN
AFECTAR
PRINCIPALMENTE A
LAS UNAS

DRA. ALICIA LEMINI LOPEZ
CLINICA DE TRASPLANTE
DE ORGANO SOLIDO Y DE
CELULAS PROGENITORAS
HEMATOPOYETICAS
DERMATOLOGIA
Y MICOLOGIA MEDICA,
UMAE HOSPITAL
DE ESPECIALIDADES “DR.

BERNARDO SEPULVEDA GU-
TIERREZ"” CENTRO MEDICO
NACIONAL SIGLO XX, INSTI-
TUTO MEXICANG
DEL SEGURO §OCI

L

ALCER

CUYA FUNCION DE BARRERA MECANI-
CA E INMUNOLOGICA TIENE COMO FUN-
CION CONTROLAR LA TEMPERATURA
CORPORAL, INFECCIONES Y PERDIDAS
DE LIQUIDOS Y ELECTROLITOS NECESA-
RIOS PARA MANTENER LA INTEGRIDAD

DEL SER HUMANO.

En este contexto, un
paciente con antece-
dente de piel seca que
recibe un trasplante e
inmunosupresores esta
expuesto a presentar
dermatosis de diferen-
tes causas que pueden
afectar la calidad de
vida. Las dermatosis en
pacientes con trasplan-
te renal estan también
relacionadas con infec-
ciones previas al tras-
plante, otras enferme-
dades que presente el
paciente y el dano solar
que se acumula desde
la infancia. Las dermato-
sis se pueden clasificar
de acuerdo con el mo-
mento de su inicio en 1.
Inmediatas, 2. A corto y
mediano plazo y 3. tar-

EL PACIENTE CON ENFER-

MEDAD RENAL CRONICA
TIENE PIEL SECA QUE

FAVORECE QUE SE PON-

GA ROJA, LE OCASIONE

COMEZONY EL RASCADO

CONTRIBUYE AL OBSCU-

RECIMIENTO DE LA PIEL.

@

dias. Las que se presen-
tan inmediatamente
después del trasplante
son generalmente las
reacciones por farma-
cos, acné favorecido por
esteroides y/o enferme-
dades exantematicas
(eruptivas) ocasionadas
por virus o reactivacion
del herpes. Las que se
presentan a corto y me-
diano plazo posterior al
trasplante son como la
reactivacion del virus del
papiloma humano mani-
festado como verrugas
comunes. Y las tardias
que se presentan des-
pués de 5 anos del tras-
plante en la mayoria de
los pacientes, como el
cancer de piel asociado
a dano solar manifesta-
do como queratosis acti-
nicas, inmunosupresion
e infeccion del virus del
papiloma humano. Las
dermatosis que presen-
tan en los pacientes con
trasplante renal se pue-
den agrupar de acuerdo
con lo que las ocasionan
en:
1. Infecciosas,
2. Autoinmunes,
3. Inflamatorias,
4. Tumores,
5. Secundarias a
farmacos.

ye

DERMATOLOGIA
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1. Las dermatosis
de origen infec-
ciosas pueden ser
por hongos, virus,
bacterias o parasi-
tos. Las infeccio-
nes por hongos
pueden afectar
principalmente las
unas (onicomico-
sis) y son ocasio-
nada por hongos
comunes  como
los dermatofitos o
por hongos opor-
tunistas (Candida
o Aspergillus). Este
punto es impor-
tante porque si es
por dermatofitos
puede extenderse
a piel de tronco y
extremidades vy re-
quieren tratamien-
to sistemico, pero
que se puede con-
traindicar el uso
de medicamentos
paraloshongos por
el tratamiento in-
munosupresor que
reciba el pacien-
te. Generalmente
estas infecciones
son molestas, pero
no comprometen
la vida del pacien-
te. En cambio, si
es la infeccion de
la una o la piel es
ocasionada por
Candida o Asper-
gillus, estos agen-
tes pueden migrar
al pulmon y oca-
sionar neumonia
que compromete
la vida del pacien-
te por ello es perti-
nente que reciban
tratamiento y si es
posible desde an-
tes del trasplante.

Las infecciones
por virus mas fre-
cuentes son por
virus del papilo-
ma humano ma-
nifestada como
verrugas comu-
nes y verrugas
planas y en al-
gunos casos Vve-
rrugas genitales.
Estas infecciones
son de dificil tra-
tamiento porque
no existe un me-
dicamento espe-
cifico para estos
agentes y solo se
recetan medica-
mentos para des-
truirlas y no se si-
gan extendiendo.
Las infecciones
por bacterias mas
comunes son fo-
liculitis, que es la
inflamacion  de
foliculo del pelo
ocasionadas por
bacterias que son
parte de la piel y
que en condicio-
nes de inmunosu-
presion se repro-
ducen de manera
exagerada inva-
diendo el foliculo
del pelo y requie-
ren tratamiento
para  modificar
las condiciones
que favorecen
su reproduccion.
Las infecciones
por parasitos de-
penden del con-
tagio, en una piel
seca y con inmu-
nosupresion  al
estar en contacto
con los parasitos
que pueden oca-
sionar escabiasis.

2. Enfermedades autoinmunes son ocasiona-
dasporcambiosenlainmunidaddelpaciente
trasplantado. Un ejemplo es la alopecia area-
ta que es la pérdida de pelo en cabeza en for-
made placasredondasque puede sertempo-
ral o prolongarse por anos y extension hasta
perder completamente el pelo, pueden re-
querir ajustar el tratamiento inmunosupresor.

3. Dermatosis inflamatorias como dermati-
tis por contacto se presentan porque la piel
seca y estar en contacto con agentes qui-
micos pueden ocasionar irritacion o alergia.

4. Los tumores se dividen en benignos (que-
ratosis seborreicas, quistes), premalignos y
malignos. En el paciente trasplantado el an-
tecedente de dano solar desde la infancia, el
usodeinmunosupresoresy ser portadoresde
verrugas predisponen al cancer de piel que
puedeserlocalodiseminarse aotros6rganos.

5. Secundarias a farmacos. Los pacientes
trasplantados que reciben esteroides por
via oral y que tienen una piel grasa pueden
presentar dermatitis acneiforme que es pa-
recida al acne y cuando es extensa puede
requerir tratamiento sistémico. Otras derma-
tosis son la alopecia difusa que es la pérdida
de pelo en la cabeza por dano al foliculo del
pelo y las hiperplasias sebaceas que son el
agrandamiento de las glandulas sebaceas
secundaria a algunos medicamentos como
ciclosporina.

Por lo anterior es pertinente hacer
una evaluacion previa al trasplan-
te del receptor y del donador para
identificar infecciones por hon-
gos oportunistas como Candida
y Aspergillus que son la principal
causa de neumonias y muerte
en pacientes con trasplante renal
funcional. Como cuidados gene-
rales de la piel

1. Aseo con agente de limpieza
sin perfume y sin frotar la piel.

2 Lubricar la piel las veces que
sean necesarias con cremas sin
perfume

3. Usar ropa de algodon vy lavarla
con una barra sin detergente ni
Suavizante de telas.

4 Protegerse del sol con sombrero
y manga larga y si las actividades
no lo permiten utilizar un protector

solar con FPS mayor de 50, 20 mi-
nutos antes de salirde casay cada
2 h si esta expuesto al sol.

5. Revisar periodicamente la piel
por el dermatologo para hacer
diagnostico temprano y trata-
miento oportuno de algunas de
las dermatosis previamente co-
mentadas.

ye
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La enfermedad Renal
Cronica (ERC) es un
término usado en el

area de la salud que ex-

plica la reduccion de la
capacidad del funcio-
namiento renal irre-
versible, por lo que se
requiere de la atencion

holistica en el paciente.

La ERC afecta a pobla-
ciones vulnerables en
paises hispano parlan-
tes como lo es México.
El cuidado integral de
las personas con ERC,
incluye no solo medi-
' camentos sineiterapia

- —

de sustitucion renal,
monitoreo medico,
educacion alimentaria,
actividad fisica, entre
otros aspectos que
deben considerarse ya
que a nivel mundial la
mortalidad se ha incre-
mentado en un 60%,
por la falta de adhe-
rencia terapéutica a su
tratamiento.

EL PROFESIONAL
Y EL PACIENTE
o=

LA RELACION ENTRE EL
PROFESIONAL DE SALUD
Y EL PACIENTE,

SE ASOCIA CON EL

PROCESO
DE ADHERENCIA

"™ JOSE ANTONIO BANDERAS
TARABAY, IRMA ALEJANDRA
HERNANDEZ VICENTE, IRMA
LUMBRERAS DELGADO,
CLARA ARLINA JUAREZ
S, OCOTLAN MENDEZ
A, OLIVIA HERNANDEZ
HERNANDEZ.
.~ LICENCIATURAEN
" ENFERMERIA Y OBSTETRICIA DE
~ LAFACULTAD DE CIENCIAS DE
LA DE LA UNIVERSIDAD
NOMA DE TLAXCALA,
EXICO.

&

ALCER

LA ADHERENCIA TERAPEUTICA ES UN PROCESO
EN EL QUE EL PACIENTE ADQUIERE CONCIENCIA
SOBRE SU ENFERMEDAD PARA CUMPLIR CON LAS
RECOMENDACIONES TERAPEUTICAS, DE LO CON-
TRARIO SU RECUPERACION FALLA E IMPACTA
NEGATIVAMENTE EN SU CALIDAD DE VIDA, GENE-
RANDO PERDIDAS ECONOMICAS Y CAMBIOS EMO-
CIONALES EN LO PERSONAL, FAMILIARY SOCIAL.

a Organiza-
cion Mundial
de la Salud
(OMS) consi-
dera la falta
de adherencia un tema
prioritario de salud
publica, debido a los
fracasos terapéuticos,
mayores tasas de hos-
pitalizacion, desgaste
fisicoy mental de los
cuidadores y del per-
sonal de salud, ademas
de un aumento de los
gastos en el sistema
de atencion, por lo que
destaca cinco factores
que intervienen en la
adherencia terapéutica
(Tabla 1). La adherencia
terapéutica en pobla-

cion latinoamericana

se ve afectada por sus
creencias y percepcio-
nes hacia la enferme-
dad, que frecuentemen-
te influyen de forma
negativa al generar
actitudes de discrimina-
cion, estigma o lastima
hacia las personas con
ERC, las cuales se en-
cuentran determinadas
por aspectos culturales
e historicos. La relacion
entre el profesional de
salud y el paciente, se
asocia con el proceso
de adherencia, ya que
gran parte de su tiempo
es invertido en terapias
sustitutivas, en donde el
equipo de salud le brin-
da estimulos positivos
motivandolo a cumplir
con su tratamiento a tra-
vés de buenas experien-
cias. Otro elemento que
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LA FALTADE
ADHERENCIA:
UN TEMA
PRIORITARIO DE
SALUD PUBLICA

dificulta la adherencia
terapéutica es la condi-
cion socioeconomicay
laboral de los pacientes,
a pesar de recibir un
subsidio del gobierno,
este solo cubre parcial-
mente sus necesidades
economicas en lo refe-
rente a sus terapias.

Adherencia al tratamiento farmacoldégico

v no farmacoldgico en personas
con enfermedad renal créonica
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Tabla 1. Factores que intervienen en la adherencia terapéutica

No. Factores

Indicadores

1 Socioecondémico

Pobreza, falta de acceso a la atencion de salud y
medicamentos, analfabetismo, carencia de redes
de apoyo social, servicios de salud que no consi-
deran las creencias y la multiculturalidad acerca
de la enfermedad y el tratamiento.

2 Tratamiento

Complejidad del régimen meédico-terapeutico,
duracion del tratamiento, fracasos y cambios
constantes durante el tratamiento, efectos adver-
sos y disponibilidad de apoyo del equipo multi-
disciplinario de salud para tratarlos.

3 Paciente

Falta de recursos, creencias religiosas, nivel
escolar, falta de percepcion en la mejora de la
enfermedad, confianza en el equipo de salud,
deseo de control y autoeficacia.

4 Enfermedad

Gravedad de los sintomas, grado de discapa-
cidad fisica, psicologicay social, velocidad de
progresion y disponibilidad de tratamientos
efectivos.

Depresion y salud mental.

5 Equipo de salud

Unidades de salud con infraestructura inadecua-
day recursos deficientes, personal de salud poco
remunerado y con carga de trabajo excesiva que
llevan a consultas breves y carentes de calidad y
calidez, personal de salud sin adecuada prepa-
racion, poca o nula capacidad del sistema para
educar a los pacientes y proporcionar seguimien-
to en enfermedades cronicas, falta de conoci-
miento sobre la adherencia y las intervenciones

efectivas para mejorarla.

El acompanamiento por parte de la familia,
pareja y amigos, y la calidad de los vinculos
construidos influyen en el bienestar psicolo-
gico y emocional en sus vidas favoreciendo
la adherencia al tratamiento. Se ha eviden-
ciado que el miedo vy la tristeza impiden una
adecuada adherencia terapéutica y generan
un riesgo mayor de problemas de salud men-
tal como la depresion y ansiedad, por lo que
es necesario generar percepciones positivas

para reducir el riesgo de estos trastornos, ya
que la terapia sustitutiva puede influir en la
identidad, las relaciones sociales y la salud
mental de los pacientes. La religion y la espi-
ritualidad cumplen un papel importante en la
vida de cada persona, debido a que le permi-
ten acrecentar su fe durante esta situacion, al
tiempo que fortalece la esperanza, mejora la
autoestima y autoeficacia, disminuye sinto-
mas depresivos y riesgos de suicidio.
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Se debe considerar la auto per-
cepcion que tiene el paciente de
si mismo, el aumento o pérdida
de peso, condicionan insatisfac-
cion y preocupacion por su apa-
riencia generando problemas
sexuales e incluso aislamiento
social. La actividad fisica y la ali-
mentacion balanceada tienen
efectos positivos y disminuyen
los efectos adversos. En algu-

Nnos casos estas situaciones mo-
difican la dinamica familiar por
la propia dependencia del pa-
ciente que genera sobrecarga y
desgaste de sus cuidadores. Es
indispensable que las personas
tengan suficiente informacion
de su patologia, implicaciones y
recomendaciones terapéuticas,
cumplir con el tratamiento far-
macologico y no farmacologico

ALCER

y asumir la responsabilidad fren-
te a los cuidados que necesitan.
Mejorar la adherencia terapéuti-
ca requiere evaluar las areas de
oportunidad en donde se puede
intervenir. A pesar de que se han
descrito diversos planes para me-
jorar la adherencia en diferentes
instituciones y paises, no existe
una estrategia especifica y eficaz
que funcione en todos los casos.

Estrategias en el area de enfermeria para mejorar la adherencia al tratamiento

Educacion para la salud: la comunicacion educativa, oral o escrita, debe ser personal y enfocada a las
deficiencias que se identifiquen en el paciente. En caso de que no sepa leer, implementar una estrategia au-
diovisual, visitas a domicilio, sesiones educativas grupales y un sistema de recordatorios (alarmas, llamadas,
correos, etcétera), para esclarecer dudas, creencias y prejuicios.

Apoyo familiar o social: el cuidado integral permite a la familia y al cuidador primario fortalecer, su red de
apoyo y ofrecer un acompanamiento efectivo en todo momento.

Soporte de apoyo técnico: implementar un esquema terapéutico de facil comprension y ejecucion, ajus-
tando el tratamiento con base en las necesidades personales y familiares.

Estrategia para el profesional de salud y de enfermeria: el objetivo es conseguir una adecuada adhe-
rencia a la terapia farmacologica y no farmacolégica mediante campanas de salud y capacitacion continua
integral que involucre el conocimiento cientifico, ético, bioético y alto sentido humano, para salvaguardar la

integridad del paciente.
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La transicion de los pacientes
pediatricos con enfermedad renal
cronica a Nefrologia de adultos
€S un proceso critico que busca
garantizar la continuidad del
cuidado y promover la autonomia
del paciente. Este proceso debe
ser planificado, coordinado y cen-
trado en el paciente y su familia,
asegurando una transicion fluida
y segura del paciente pediatri-

co a la consulta de adultos. Es

de vital importancia promover

la educacion del paciente y su
familia sobre su condicion de
salud y el manejo adecuado de
su enfermedad, asi como fomen-

tar la autonomia del paciente y su
autocuidado.

Algunos de vosotros estareis en
consulta ERCA, otros seguiréis en
tratamiento renal sustitutivo, bien
en dialisis peritoneal o hemodia-
lisis, incluso, algunos ya estaréis
trasplantados. En cualquiera de
los casos, si ha llegado el mo-
mento de realizar la transicion a
adultos, ya que habeis alcanzado
la edad para ello (entre 16y 18
anos), debéis ser conocedores
de que esta transicion se hara de
forma escalonada, en completa
coordinacion con los profesio-

nales que os van a atender en
las unidades y/o consultas de
adultos y garantizando en todo
momento vuestra estabilidad cli-
nicay la continuidad de vuestros
cuidados.

ALCER

El proceso de transicion se compone de una serie de etapas que los profesionales utilizamos como
guia, personalizandolas y adaptandolas a cada caso, para una toma de decisiones compartida con
vosotros y vuestras familias.

Preparacion:

+ Identificacion de pacientes candidatos a la transicion.

+ Educacion al adolescente y su familia sobre el proceso de transicion.

« Evaluacion del conocimiento del adolescente sobre su enfermedad y tratamiento.

Coordinacion:

« Comunicacion entre el equipo pediatrico y el equipo de adultos.

- Elaboracion de un resumen médico que incluya historia clinica, diagnosticos, tratamientos y se-
guimiento.

+ Programacion de la primera consulta en el servicio de adultos.

Acompanamiento:
« Orientacion al paciente durante las primeras consultas en el servicio de adultos.
+ Refuerzo educativo sobre su condicion y cuidados.

Contaras con la atencion de un equipo multidisciplinar, en el que cada profesional desempena su rol,
coordinandose con el resto de miembros del equipo para proporcionarte una atencion integral, de tal
modo que:

+ El Pediatra especialista en Nefrologia sera el responsable de iniciar el proceso de transicion, sien-
do el Nefrologo de adultos el encargado de recibir y dar continuidad al manejo de tu proceso.

+ Enmuchos hospitales disponen de Psicélogo que os puede ofrecer a ti y a tu familia apoyo emo-
cional y preparacion psicologica.

+ El Trabajador Social os ayudara con cualquier problema de indole socieconomico que se presen-
te en la unidad familiar.

Por supuesto en todo momento estaras acompanado/a por el equipo de enfermeria, que:

+ Reforzara tus conocimientos y el de tus progenitores sobre la enfermedad y signos de alarma.

+ Repasara contigo el tratamiento prescrito, incidiendo en la importancia de una plena adherencia 'y
haciéndote responsable de ello.

+ Osinformara de los derechos y responsabilidades del paciente adulto.

+ Garantizara la continuidad de tus cuidados.

El cierre del proceso de transicion sera cuando se hayan cumplido estas tres premisas:

« Confirmacion de la primera consulta en el servicio de adultos.
+ Revision final del resumen médico y de enfermeria.
+ Retroalimentacion entre los equipos pediatrico y de adultos.

Como podréis comprobar, la transicion a la consulta o unidad de adultos es un proceso planificado y
seguro, orientado a garantizar la continuidad del tratamiento médico y de los cuidados de enfermeria,
promoviendo vuestra autonomia y el apoyo familiar. No dudéis en preguntar al equipo que os atiende
cualquier duda que tengais durante el proceso.

Esperamos que esta informacion os haya sido de utilidad para pasar con mas seguridad de la unidad
o consulta pediatrica a la de adultos.

SEDEN
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Salva Reina .« . .
VaRe La donacion de 6rganos es un

acto de generosidad poderoso,
puedes ayudar a mejorar la vida

Para desconectar del trabajo intento

conectarme con mi gente, mi pareja

y mi entorno de amistades. Procuro
hacer deporte y consumir cultura,

En 2024, Movistar Plus
estrend la serie de co-
media Muertos S.L.,
protagonizada por Carlos
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Areces y donde Salva
Reina interpreta a Nino, el
conductor de la funeraria
donde se desarrolla la
historia. Ese aio participo
en la pelicula El 47, que
fue multipremiada, y por
la que recibio el Premio
Goya al mejor actor de re-
parto y nominaciones en
las Medallas del Circulo
de Escritores Cinemato-
graficos.

¢Como fueron sus inicios
en el mundo de la inter-
pretacion?

Siempre he tenido la
vocacion de actuary
estaba involucrado en las
actuaciones escolares,
grupos de teatro del barrio,
etc., pero mis primeras
contrataciones fueron en
Granada compaginando
mis estudios de Educacion
Fisica con una compania
de animacion y teatro de
alli, en su momento se
llamaban ANIMASUR.

de muchas personas.

cine, musica, libros, teatro

podido realizar muchos proyec-
tos y muy variados y en estos
ultimos coletazos con todas las
nominacionesy la alegria que
ello conlleva.

¢Qué esperade 20257, ;Cua-
les son sus proyectos de
futuro?

Pues como diria el otro... “vir-
gencita que me quede como

historia. El cine quizas tenga mas
repercusion y llega a mas gente,
pero el teatro tiene ese salto al
vacioy esa verdad incontestable,
un viaje cuesta abajo, donde no
hay retorno, ademas de la res-
puesta inmediata del publico.

¢{Qué papel desempeiia en su
productora?
Es una productora pequena

Ha vivido un aino apasio- estoy”. Ojala seguir trabajando donde todos hacemos un poco
nante en cuanto atrabajo como en este 2024. Hay algu- de todo, pero soy el productory
serefiereen2024. ;Cualha nas cosas que se tienen que encargado de intentar levantar
sido sumejor momento? ) estrenar: LEGADO, DOS TUM- financieramente los proyectos
Como bien dices, ha sido HABITOS BAS,... Y también HORAY VEIN- y a la hora de los rodajes tomo
un ano para enmarcar, en SALUDABLES TE una pelicula que estrenamos  las riendas como productor
lo profespnaly en lo per- en mi faceta como productor. ejecutivo.
sonal. A nivel personal han
sido muchos momentos EN MI FAMILIA SIEMPRE . 2 Cual o " o
que se quedan guardados HEMOS SIDO DE MUCHA (,Cme. o tfaatro. (,.Cua es.son ¢COomo se evade pa.ra esco-
en mi cajon tanto con mi FRUTA CON LO CUAL EN ?i)pre'g:':eﬁ“:ndb'zriﬂ‘:22?6 el ‘I’O"ezlﬁnal'zada >

reia. como con mifami- ipu , . jornada laboral?
ﬁ: ; i\aﬁ?gos?/(;?nigasin LOS Poﬂﬁ;':f:;:gn POCO de trabajar, los dos campos par- Sobre todo intento conectarme

lo profesional sobre todo
me quedo con la continui-
dad del trabajo, donde he

ten de la misma base, pero tie-
nen maneras algo diferentes a la
hora de afrontar el personajey la

@

con mi gente, mi parejay mi
entorno de amistades. Procuro
hacer deporte y consumir cultu-
ra, cine, musica, libros, teatro.
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Dale amor a tus

rinones

DiA MUNDIAL DEL
CANCER DE RINON
2025

En el marco del Dia Mundial del Cancer
de Rinon, se elaboro informacion practica,
ademas de recomendaciones sobre estilo de
vida saludable, alimentacion y actividad fisica
enfocadas en la salud renal de las personas
con cancer de rinon. El 19 de junio se llevo
a cabo un Simposio Global de Pacientes y
Cuidadores, en el que especialistas interna-
cionales y personas con experiencia directa
en la enfermedad compartieron conocimien-
tos, vivencias y estrategias para el cuidado
integral del rinon en el contexto del cancer.

ALCER

EL CANCER DE RINON SIGUE SIENDO UNA ENFERME-
DAD CON UN IMPACTO SIGNIFICATIVO EN LA CALI-
DAD DE VIDA DE LOS PACIENTES Y CUIDADORES. LA
ENCUESTA GLOBAL DE PACIENTES Y CUIDADORES
2025, DESARROLLADA POR LA IKCC, HA REVELADO
UNA REALIDAD PREOCUPANTE: MUCHAS PERSO-
NAS QUE VIVEN CON CANCER DE RINON, ASi COMO
QUIENES LOS ACOMPANAN, NO ESTAN SEGURAS DE
COMO PRESERVAR LA FUNCION RENAL A LO LARGO
DEL TRATAMIENTO Y LA ENFERMEDAD.

La funcion renal deteriorada no solo limité las op-
ciones terapeéuticas disponibles, sino que también
pudo excluir a los pacientes de ensayos clinicos vy
afecto gravemente su bienestar fisico y emocional.
Por esta razon, en el marco de este dia, se elabo-
ré informacion practica para que las personas
diagnosticadas con cancer de rindbn se revisaran
de forma periodica, ademas de recomendacio-
nes sobre estilo de vida saludable, alimentacion
y actividad fisica enfocadas en la salud renal

Ademas, el 19 de junio se llevo a cabo un Simpo-
sio Global de Pacientes y Cuidadores, en el que
especialistas internacionales y personas con ex-
periencia directa en la enfermedad compartieron
conocimientos, vivencias y estrategias para el cui-
dado integral del rindn en el contexto del cancer.
Las inscripciones estuvieron abiertas en la web ofi-
cial de ese dia y se habilito traduccion en espanol.

Desde ALCER, se recordo laimportancia de la preven-
cion y el diagnostico precoz. En el portal www.alcer.
org, los usuarios pudieron acceder a contenidos in-
formativos sobre como proteger sus rinones frente al
cancer renal, incluyendo habitos saludables como la
hidratacion adecuada, el control de la presion arterial,
la reduccion del consumo de sal, el abandono del ta-
bacoy larealizacion de controles médicos periodicos,
especialmente en personas con factores de riesgo.

También dimos amor a nuestros rinones y apoya-
mos una mejor calidad de vida para quienes con-
vivian con el cancer renal. La educacion, la pre-
vencion y el acompanamiento fueron claves para
lograrlo.

Desde la Federacion Nacional de Asociaciones
ALCER queremos agradecer el compromiso y la
colaboracion a la Fundacion ONCE, Ipsen, Pfizer,
Bristol Myers Squibb y MSD en esta campana para
luchar contra el cancer de rifidn y prevenir de for-
ma precoz la enfermedad.

@

-

DIA MUNDIAL DEL CANCER DE RINON

-

e

www.alcer.org/revistas



e
- ._J—I“\.

= - y .._:‘\\ l

e

Dale amor a tus
rinones

i e e
+H Ml




L e

ALCER lanza un programa de acompanamiento
telefénico para personas
con enfermedad renal cronica

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER con la colaboracion de las entidades AL-
CER ha puesto en marcha un nuevo programa de acomparnamiento teleféonico destinado a
brindar apoyo emocional a personas con enfermedad renal cronica (ERC) que se encuen-

tran en situacion de soledad no deseada o sin redes de apoyo cercanas.

El proyecto se basa en llamadas telefonicas regulares, previamente programadas, realiza-
das por voluntarios y voluntarias capacitados, quienes ofrecen compania, escucha activay
un espacio seguro para el desahogo emocional. El objetivo principal es mejorar la calidad

de vida de estas personas, combatir la soledad no deseada y fomentar la conexion social.

Desde la organizacion subrayan que este servicio no sustituye la atencion meédica, psico- t e I efﬁ n i c E‘ p a¥ra Beﬁg n a 5

logica ni social. En caso de detectar sintomas de ansiedad, depresion u otras dificultades j =
emocionales, los voluntarios derivaran a los beneficiarios a los servicios especializados con enfe rmEd ad renal cronica
correspondientes. Asimismo, no se ofreceran consejos meédicos ni se gestionaran tramites

administrativos o ayudas economicas.

Los voluntarios reciben formacion especifica en habilidades de escucha activa, limites de

Si te interesa, 0 conoces
a alguien que podria
disfrutario, puedes pedir
mas informacidn.

su intervencion y protocolos de derivacion a profesionales. Se hara especial hincapié en la

i Te gustaria hablar

comprension de su rol y en la importancia de actuar siempre dentro de sus competencias. con al g uien de vez en cuando?

:_a prlvacl|daj e;s otr(;de los pilares del prsgrama. Llas l:ma:las se ges'ilonarzlm através de A veces, una llamada pue de o
a centralita de la Federacion, garantizando que ni los beneficiarios ni los voluntarios ten- % k -
- . alegrar el dia. e e
gan acceso directo a los numeros personales. Ademas, se realizaran seguimientos periodi- ke
Trabajadora Social
cos para evaluar la satisfaccion de los usuarios y detectar posibles mejoras. Tenemos un grupo de personas
- : : Federacion Nacional de
\ drias con gdanas de escucnar, S
- > . - : voluntsz rias con ganas lee cu;h Asociaciones ALCER
Con esta iniciativa, la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER refuerza su compromi- compartir y acompanar por teléfono
so con el bienestar emocional de las personas con ERC, ofreciendo una herramienta de a pacientescomo t L. cporras@alcer.org

acompanamiento accesible y humana en momentos en los que la soledad puede ser un
gran desafio. Sin juicios, sin obligaciones.

Solo para conversar un rato.

915610837 / 686042102

4 R ER R R R AR R R R AR R R R R R
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Antonio Cabrera dona
un rindn a su hijo Toni
y cuenta su
experienciaen
larevista ALCER

¢Qué te motivo a tomar esta
decision?

El motivo no es otro mas que
la enfermedad renal que pa-
dece mi hijo Toni.

Toni tiene una hipomagne-
semia familiar con hipercal-
ciuria y nefrocalcinosis, una
enfermedad hereditaria muy
poco frecuente que ocasiona
insuficiencia renal. Toni tiene
14 anos y fue diagnosticado
cuando tenia uno. Hasta aho-
ra ha estado muy estable y su
vida ha sido bastante normal,
fuera de la medicacion y los
cuidados, pero con la adoles-
cencia, su ERC ha pasado a
estadio 4 y ahora mismo ne-
cesita un trasplante para no
llegar a dialisis. Como cual-
quier padre deseo que mi
hijo tenga una vida plena y
lo mas normal posible dentro
de su enfermedad y la mejor
opcion para que sea asi es
el trasplante de vivo. Asi que
ese deseo es lo que me im-
pulsa a donar mi rinon.

¢Como reacciono tu familia
cuando supo que querias
donar?

En realidad, fue una deci-
sion compartida, tanto mi
mujer, Susana, como yo no
dudamos ni un momento en
ser donantes; simplemente
queriamos la mejor opcion
posible y confidbamos en lo
que el equipo médico nos
aconsejara. Hicimos todas las
pruebas de compatibilidad
y de evaluacion de nuestra
funcion renal. Finalmente por
motivos fisiologicos Susana
fue descartada y la unica op-
cion era yo. La reaccion del
resto de familiares, ha sido de
respeto a mi decision desde
el primer momento, enten-
diendo que es la opcion
mas logica dadas las cir-
cunstancias.

A las personas que esperan un érgano,
simplemente les diria que mantengan la esperanza
enrecibirlo, pues estamos en el mejor pais del
mundo para ello, tanto si es una donacionde

vivo como de cadaver. Eso si, cuando les llegue,
cuidenlo, pues es un regalo que vale una vida.

¢Has recibido informacion sufi-
ciente sobre el procedimiento y
sus consecuencias?

Si, tanto los nefrélogos como el resto
de los cirujanos implicados nos han
ido informando de todo el proceso
desde el primer dia, de los cuidados
que deberemos tener tanto donante
como receptor, para poder tomar la
decision con toda la informacion y
de manera consciente.

¢Como afectara ladonacion a tu si-
tuacion laboral o econémica?
Afortunadamente trabajo en una
gran empresa, con unas condicio-
nes laborales muy garantistas y no
creo que este proceso tenga nin-
guna consecuencia, mas alla de la
necesaria baja laboral durante el
periodo de recuperacion. Ademas,
este ano entro en vigor la nueva ley
del donante vivo que otorga mas
garantias y equipara la situacion de
donacion a la de enfermedad laboral
en cuanto a las condiciones econo-
micas y de proteccion.

¢CoOmo crees que cambiara turela-
cion con tu hijo después de la do-
nacion?

Tengo una relacion estupenda con
mi hijo y no creo que esta deba de
cambiar tras el trasplante. Siento
una admiracion muy profunda por
él, por la serenidad con que afronta
este proceso. Creo que se ha de ser
muy valiente para asumir algo asi
con tan solo 14 anos. Yo me imagino
a su edad en esa situacion y no creo
que fuese capaz de tomarmelo asi
de bien.

¢Estas al tanto de los riesgos qui-
rurgicosy a largo plazo de la dona-
cion?

Si, por supuesto. El equipo de ne-
frologia de adultos del hospital Vall
d’'Hebron te explica perfectamente
cuales son esos riesgos desde el pri-

©

ALCER

PRESIDENTE
DE HIPOFAM

Antonio
gabrera
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LA JUNTA
DIRECTIVA DE

ALCER

mer momento. Aunque disponen de
un equipo médico y quirdrgico con
muchisima experiencia y que cada
ano realiza muchas intervenciones
como esta, con una tasa de éxito
altisima, el riesgo siempre esta ahi
y hay que asumirlo. Pero creo que
cualquier padre o madre lo tendria
claro, pues en el momento en que
tienes hijos, nuestra vida pasa a ser
ladeellos.

¢Qué mensaje enviarias atodas las
personas que estan esperando un
6rgano? ;Qué mensaje enviarias a
todas aquellas personas que estan
pensando donar un riién a algun
familiar?

La decision de donar es algo muy
personal y que debe de respetarse.
Tampoco creo que por el hecho de
ser padre 0 madre se tengan que
sentir obligados, pues cada perso-
na y cada familia debe de valorar su
situacion y tomar la decision de ma-
nera libre, sin coacciones ni presio-
nes de ningun tipo. No es solo una
cuestion de querer o no querer, hay
muchos factores que se han de con-
templar. Ahora bien, hay que tener
claro que la mejor opcion siempre
es el trasplante de vivo, en cuanto a
resultados para el receptor, especial-
mente cuando el receptor es un me-
nor o un adulto joven, pues en estos
casos la duracion de ese trasplante
es muy importante y el de vivo es el
que ofrece periodos de superviven-
cia delinjerto mas prolongados. A las
personas que esperan un organo,
simplemente les diria que manten-
gan la esperanza en recibirlo, pues
estamos en el mejor pais del mundo
para ello y tanto si es una donacion
de vivo como de cadaver, las tasas
de éxito y de supervivencia son es-
tupendas y seguro que les llega su
oportunidad. Eso si, cuando les lle-
gue, cuidenlo, pues es un regalo que
vale una vida, lo que reciben.

FEDERACION NACIONAL

ELLADO HUMANO
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VIVENCIAS SOBRE LA MATERNIDAD:
PERSPECTIVASDELAS MUJERES
CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA

Itziar Domingo (Psicologa ALCER Bizkaia)

Lorena Garcia (Psicologa ALCER Pontevedra)

La maternidad, en cualquiera
de sus etapas, conlleva unim-
pacto significativo a nivel fisi-
co, psicologico y social. Cuan-
do ademas la madre padece
una patologia médica, como
la Enfermedad Renal Cronica
(ERC), los desafios que se le
presentan pueden aumentary
demandar un esfuerzo adicio-
nal para afrontarlos.

Es habitual que los sintomas
de la ERC en estadios previos
alinicio del tratamiento sus-
titutivo, como el cansancio
fisico, supongan una mayor
consciencia de la enfermedad,
ademas de afectar a la autoi-
magen y al estado animico.

En este sentido, Iratxe afirma
que “no solo es la Enfermedad
Renal, también es el estado
psicoldgico, es lidiar con todo
lo que conlleva en todas las
areas de lavida”. Hacer frente
alacrianza en estafase de la
enfermedad implica un esfuer-
zo importante, como es el caso
de Paola, madre de una nifnay
un nino de 3y 9 afnos respec-
tivamente, que comenta que
“muchas veces estoy tan can-
sada que no puedo acompanar
amis pequenos al parque de
enfrente de casa”.

Sin embargo, la maternidad
no se limita unicamente a la

crianza. Para algunas muje-
res en edad fértil, descubrir
que la ERC puede dificultar
elembarazo y representar
un riesgo para el feto, es una
de las partes mas duras de la
enfermedad

“Mi deseo de ser madre viene desde nina, es como
la meta que tengo que alcanzar. Tras el diagnos-
tico de la Enfermedad Renal, este sueno se des-
vanecio (...) mi cabeza no paraba de dar vueltas

y pensar en que mi edad feértil se iba a terminar”,

nos cuenta Miriam. En estas situaciones, el aseso-
ramiento sobre salud reproductiva cobra una im-
portancia fundamental para que las mujeres pue-
dan tomar decisiones informadas y conscientes.
La orientacion profesional ayuda a entender los
riesgos, las opciones disponibles y a prepararse
emocionalmente para los posibles desafios.

Elembarazo no siempre es una decision planificada,
de hecho, puede llegar por sorpresa. Es el caso de
Nuria, quien fue diagnosticada de Sindrome Hemo-
litico Urémico Atipico (SHUa) a los 32 anos. Esta en-

. fermedad genética muy rara fue la causa de su insufi-

ciencia renal. Cuando estaba en dialisis, los sintomas
de la enfermedad y del tratamiento se confundieron
con los de un embarazo, y no fue hasta el sexto mes
de gestacion cuando se dio cuenta de que estaba
embarazada. Nuria relata: “por increible que parezca
no me enteré de que estaba embarazada hasta el sex-
to mes”, “no me lo creia...era imposible porque toma-
bamos precauciones”.

Los temores habituales ante la decision de intentar
un embarazo se multiplican en las mujeres con ERC.
Los riesgos pueden ser demasiado altos para la fu-

tura madre y para el bebé, por eso algunas mujeres

optan por desistir. “Cuando el medico me pregunto si

queria volver a intentar quedarme embarazada, ya te-

nia claro que no” - afirma Nuria - “con mi enfermedad,

era muy peligroso”. Otras mujeres, en cambio, deci-

den seguiradelante a pesar de los riesgos, enfrentan-
dose a decisiones dificiles y a la incertidumbre.

En mujeres que reciben un tratamiento de dialisis, el
embarazo es muy poco frecuente y, de producirse,
supone un desafio médico para mantener la salud
de la madre y la del bebé. En el caso de Brenda se
logré que la gestacion llegara a término mientras ella
estaba en hemodialisis, y dio a luza un nino sanoque
a dia de hoy tiene 5 afnos; “fueron momentos muy

. duros, no fue ficil i a dlialisis a dliario, pero al final salio

todo bien”. Tamara, en cambio, tuvo dos embarazos
que no llegaron atérmino, y se refiere a la pérdida del
segundo como “un momento muy duro que agravo
midepresion”. La pérdida de unembarazo puede ser

un evento traumatico y afectar la identidad, las rela-

cionesy el bienestar emocional de la muijer.

Cuando la ERC es hereditaria, el escenario se compli- :
ca. Aurelia, como muchas mujeres con Poliquistosis
Renal Autosomica Dominante (PQRAD), decidio re- :
nunciar a su maternidad: “Me hubiese gustado ser :
madre (...) pero no me toc6 y no pudo ser”. “La ma- :
ternidad no entré en mis planes, porque sabiendomi :
condicion no me habria podido perdonar, renuncié
conscientemente”, anade Iratxe haciendo hincapié
en la culpa, un elemento muy frecuente dentrode las
enfermedades hereditarias. Garbine cuenta comoeel
dia en el que le dijeron a su madre que ella, su bebg,
también padecia poliquistosis, “fue uno de los mas
tristes de su vida (..) el sentimiento de culpanosolola
acompanoalo largo de su vida, sino que se acrecento
segun los efectos secundarios de su enfermedad au- :

mentaban en los ultimos anos de su vida”.

Garbine asegura que “siempre estaré agradecida
de que mi madre me diera la vida, incluso con poli-
quistosis”. Sin embargo, tras ser testigo de la enfer-
medad de su madre, tuvo claro que haria todo lo :
posible por no transmitir la PQRAD a sus hijas. Por
eso, cuando le hablaron de una técnica llamada
DGP (Diagnostico genético Preimplantacional), no
lo dudo. Esta técnica permite seleccionar los em-
briones sanos antes de transferirlos al uteroy, des- :
pués de una larga lucha, consiguio que le financia-
ran este tratamiento desde el servicio de salud de
su comunidad auténoma. En 2012 fue mama de
una nina con los rinones sanos. “Aquello para mi
fue maravilloso; pero jno os podeéis imaginar lo que
supuso para mi madre!: no podia hacer nada para
liberar a su hija de la enfermedad; pero, por lo me-
nos, su nieta, sus bisnietos y demds descendencia
no tendrian poliquistosis: jjihabiamos conseguido

desterrar la enfermedad de nuestra familia!l!”.

En definitiva, como se ha venido exponiendo, la
maternidad implica diversidad de experienciasy
realidades que reflejan la riqueza y la compleji- :
dad de la maternidad en las mujeres con ERC.
Este escenario pone de relieve laimportancia de
ofrecer a las mujeres con ERC una atencion me-
dicay emocional multidisciplinaren la cual sein- :
cluya el asesoramiento y acompanamiento para :
la toma de decisiones sobre salud ginecologica

y reproductiva.
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Federacion Nacional

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER celebré el sabado 31 de mayo de 2025 su Asamblea
General Ordinaria y la Asamblea General Extraordinaria en el Hotel ILUNION, ubicado en la Avenida de
Pio XII n° 77, Chamartin (Madrid).

La Asamblea General Ordinaria comenzo con la lectura y aprobacion del acta anterior. Durante la sesion,
la Junta Directiva presenté el informe de actividad, asi como la memoria de actividades y la memo-

ria econdmica correspondientes al ano 2024. También se dieron a conocer los resultados del ejercicio
anterior y se presento el plan de actividades, servicios y proyectos previstos para 2025, junto con el
presupuesto anual. Ademas, se expusieron las actividades realizadas por la Fundacién Renal ALCER
Espana durante 2024.

Posteriormente, se llevo a cabo la Asamblea General Extraordinaria. En esta sesion se trataron asun-
tos relacionados con ceses y nombramientos en la Junta Directiva de la Federacion, ratificandose los
cambios en dicho drgano. Asimismo, se aprobd la renovacién de cargos en el Patronato de la Fundacion
Renal ALCER Espania.

Ambas convocatorias finalizaron con un turno de sugerencias y preguntas por parte de los asistentes.
Con esta cita, la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER reafirmé su compromiso con la transpa-
rencia, la participacion activa y la mejora continua en la atencion a las personas con enfermedad renal y
sus familias.

o

La EKPF en el Congreso ESOT 2025:
Representando a los Pacientes Renales
en Londres

- 'u-"."ELCﬂHE TO THE ESOT CONGRESS 2025

Del 29 de junio al 1 de julio, la EKPF participo en el Con-
greso ESOT 2025 en Londres, junto a profesionales del
trasplante, investigadores y organizaciones de pacientes
de toda Europa. El congreso de este ano se centro en dos
temas clave: el intercambio de conocimientos en el cam-
po en constante evolucion de los trasplantes de 6rganos,
y un llamado colectivo para abordar uno de los mayores
desafios globales de nuestro tiempo: el cambio climatico.

Como parte de nuestro compromiso con la defensa de
los pacientes, la EKPF también participo en la Reunion
de la Red de la Alianza ETPO, un espacio que reune a
profesionales sanitarios y organizaciones de pacientes
trasplantados. La Alianza ESOT-ETPO, liderada por la So-
ciedad Europea de Trasplante de Organos (ESOT), tra-
baja para fortalecer la colaboracion y garantizar que las
voces de los receptores de trasplantes sean escuchadas
en la investigacion, la atencion clinica y los debates so-
bre politicas.

*TEKPF
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Federacion Europea
de Pacientes Renales

EKPF NEWS

Lanzamiento de IgAN Friends: una
nueva comunidad europea para

personas con Nefropatia por IgA
D

La Federacion Europea de Pacientes Renales
(EKPF) ha lanzado IgAN Friends, una nueva
plataforma europea destinada a apoyar y co-
nectar a personas que viven con Nefropatia
por IgA (IgAN). Esta iniciativa ha sido cocreada
junto a un grupo asesor formado por pacientes
y profesionales sanitarios. IgAN Friends no es
solo una web, sino un espacio comunitario di-
senado por y para quienes conviven con esta
enfermedad. Ofrece recursos multilingues, en-
cuentros virtuales periodicos y un entorno se-
guro para compartir experiencias, resolver du-
das y dialogar con profesionales sobre temas
clave como tratamientos o bienestar. Para mas
informacion https://iganfriends.org/es/

La OMS adopta unaresolucion

historica sobre salud renal

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha
aprobado por primera vez una resolucion espe-
cifica sobre la salud renal durante la 782 Asam-
blea Mundial de la Salud. Esta decision marca
un antes y un después al incluir oficialmente la
enfermedad renal dentro de la agenda global
de enfermedades no transmisibles (ENT).

La resolucion, impulsada por Guatemala y
respaldada por numerosos Estados miembros,
es el resultado de anos de trabajo conjunto
de sociedades de nefrologia, profesionales
sanitarios, organizaciones de pacientes como
EKPF y otros actores clave. El objetivo es
promover la prevencion, el diagnostico precoz
y el acceso equitativo a tratamientos en todo
el mundo. Accede a la noticia completa en el
siguiente enlace https://alcer.org/2025/05/27/
la-oms-incorpora-la-salud-renal-a-su-agenda-
global-un-hito-historico-en-la-lucha-contra-las-
enfermedades-del-rinon/
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COCEMFE traza el rumbo hacia 2028
como red cohesionada y motor de
transformacion social

La Confederacion Espanola de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica (COCEMFE) celebré su Asamblea General
Ordinaria, con la participacion de mas de 120 representan-
tes de organizaciones estatales, autondmicas y provinciales
y donde se ha aprobado por unanimidad el Plan Operativo
2025, evaluado los avances del ultimo ano y reforzado la co-
hesion del Movimiento Asociativo frente a los desafios socia-
les y econémicos que afectan al Tercer Sector.

“Este espacio nos permite reencontrarnos como Movimiento
Asociativo, compartir reflexiones y seguir trazando juntas y
juntos el rumbo hacia una sociedad verdaderamente inclusi-
va”, ha manifestado el presidente de COCEMFE, Anxo Quei-
ruga, quien ha hecho hincapié en que “si seguimos actuan-
do juntas y juntos, desde la corresponsabilidad y con una
vision compartida, lograremos avances reales”.

Durante su intervencion, Queiruga ha definido 2024 como
un ano clave para COCEMFE, en el que se ha puesto en mar-
cha una hoja de ruta ambiciosa y participada: el Plan Estra-
tégico 2024-2028, estructurado en torno a cuatro grandes
ejes: modelo de atencion centrado en la persona; cohesion
del Movimiento Asociativo; incidencia politica y social, y sos-
tenibilidad organizativa, con 16 objetivos estratégicos y 52
operativos. Entre los avances mas destacados se encuentra
la aplicacion de herramientas basadas en inteligencia artifi-
cial para facilitar el acceso a la informacion, mejorar la perso-
nalizacion de servicios y apoyar la toma de decisiones. Tam-
bién se ha implantado un nuevo sistema de gestion CRM
que fortalece la eficiencia interna y la coordinacion en red.
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La humanizacion de la atencion sani-

taria: mas alla de los datos clinicos
. ]

Daniel Gallego Zurro, presidente de la
Federacion Nacional de Asociaciones
para la Lucha Contra las Enfermeda-
des del Rinon (ALCER) indica que en
el ambito de la atencion sanitaria, los
avances cientificos y tecnologicos han
permitido diagnosticos mas precisos 'y
tratamientos innovadores. Sin embar-
go, hay una dimension del bienestar
humano que no puede ser detectada
por las analiticas o los datos clinicos:
el sufrimiento del paciente.

Este aspecto, profundamente huma-
no, afecta de manera significativa la
calidad de vida y los resultados per-
cibidos por el paciente, influyendo
directamente en la adherencia a los
tratamientos y en su percepcion del
cuidado recibido. Reconocer y abor-
dar esta dimension es un paso esen-
cial hacia la humanizacion de la aten-
cion sanitaria.

AstraZenecay ALCER celebran una jornada centrada en
promover la deteccion precoz de la ERC

1 El evento reunio a profesionales sanitarios, instituciones y socieda-
des cientificas para dialogar sobre cuales habian sido los desafios

presentes en el manejo de esta enfermedad silenciosa y progresiva,
que afectaba al 15% de los espanoles y que se instaurd como la
segunda causa de muerte con mayor crecimiento en los ultimos 10
anos. con el objetivo de sensibilizar sobre la importancia del diag-

| nostico precoz de la enfermedad renal cronica (ERC), Astrazeneca
y la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER(Asociacion para
la Lucha Contra las Enfermedades del Rinon) celebraron la jornada
“un silencio que tenias que escuchar. hacia un diagnostico precoz
delaerc'.

ALCER participa en el encuentro europeo de ERKNet en Bélgica junto a
asociaciones de pacientes

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER ha participado
activamente en el reciente encuentro de ERKNet, la Red Europea
de Enfermedades Renales Raras, celebrado en la ciudad belga de
Leuven. Este foro reune a profesionales sanitarios, investigadores y
asociaciones de pacientes de toda Europa con el objetivo de mejo-
rar el diagnostico, tratamiento y seguimiento de las enfermedades
renales raras. Manuel Arellano, vicepresidente | de ALCER, ha sido
el representante de la federacion en este encuentro, reafirmando
el compromiso de ALCER con la colaboracion internacional y la
defensa de los derechos de las personas afectadas por patologias
renales poco frecuentes. En el marco del evento, Susana Carvajal,
destacada representante de Hipofam, ha liderado el grupo euro-
peo de asociaciones de pacientes, coordinando esfuerzos para for-
talecer la voz del paciente dentro de esta red europea. Su liderazgo
ha sido clave en la articulacion de propuestas y necesidades com-
partidas por las entidades que forman parte de ERKNet.

Daniel Gallego, presidente de la Federacion Na-

cional de Asociaciones ALCER Yy de la Federacion

: Europea de Pacientes Renales, ha participado

62 ERA ] como ponente en el 62° Congreso de la ERA que
; se celebra en Viena. Su intervencion ha sido una

b de las mas destacadas de la jornada.
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T Durante su ponencia, Gallego expuso los prin-
cipales pros y contras de esta practica desde la
perspectiva de los pacientes renales, poniendo
sobre la mesa la importancia de un debate abier-
to y respetuoso en torno a este tema complejo. La

participacion de ALCER en un foro de este nivel

refuerza su papel como voz reconocida y activa
en la defensa de los derechos y necesidades de
los pacientes renales a nivel nacional e interna-
cional.
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Fax 95 4411216
info@alcergiralda.org

Delegacién:

Huelva

C/ Berdigon, 1-3 - Entreplanta
21003 Huelva

Tel. 954 42 38 85

ALCER GUIPUZKOA

Dna. M. Arantzazu LazkRano Larranaga

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

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

Delegacioén:

Baza

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

Tel. 687 53 53 36

alcergr_@hotmail.es

ALCER GUADALAJARA

D. Alfredo Barrado

Plaza de Europa, 3 - Edificio Europa
19002 Guadalajara

Tel. 606 4572 26 / 677 4253 50
alcerguada@hotmail.com

ALCER HUESCA

D. Rafael Jiménez

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

info@alcerhuesca.com

ALCER ILLES BALEARS

Dna. Irene San Gil

Edificio Palmazenter

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

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

ALCER JAEN

D. Angel Custodio

C/ Ubeda, 6, sotano derecha

23008 Jaén

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

ALCER LEON

D. Juan Antonio Iglesias Llamas

C/ Descalzos, 10 Bajo

24003 Leodn

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

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

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

ALCER LUGO

Dna. Maria José Otero Diaz

C/ Infanta Elena, 11

Casa Clara Campoamor, local 5y 7.
27003 Lugo

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

ALCER MADRID

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

28037 Madrid

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

ALCER MALAGA

Dna. Josefa Gémez Ruiz

Avda. Carlos Haya, 41-1° B

29010 Malaga

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

ALCER MELILLA

Dna. Pilar Pérez Bermudez

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

Tel. 95119 52 72

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

ALCER MENORCA

Dna. Loli Ametller Pons

C/ Pau Picasso, 38

07702 Mahén

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

ALCER NAVARRA

Dna. Gema de la Nava

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

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

E-mail: vicentepellicer59@gmail.com

ALCER ORENSE

D. Miguel Angel Quintas Barros
C/ Rua Recadero Paz, 1 CIS AIXINA
32005 Orense

Tel. 988 22 96 15
alcerourense@hotmail.com

ALCER PALENCIA
DiAa. Inmaculada Gutierrez de la Parte

alcerpalencia@alcer.org

ALCER LAS PALMAS

Dna. Paula Suarez Suarez

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

Fax 928 24 79 63

alcerlp@yahoo.es

ALCER PONTEVEDRA

Dna. Nuria Maria Cruz Ramos

Rua Benito Corbal, 45 (Portal Lateral,

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

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

ALCER LA RIOJA

D. César Ceniceros

Atencién a pacientes. Despacho en
Hospital San Pedro de Logrofio

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

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

ALCER SALAMANCA

D. Juan Carlos Sanchez Matas
Avda. de ltalia, 8 - 1° - of. 6

37006 Salamanca

Tel. 923 25 7140 / Fax 923 25 71 40
alcersalamanca@alcer.org

ALCER SEGOVIA

Dna. Elena Torrego Fuentes
Centro Civico “El Carmen”
C/ Pintor Herrera, 2

alcersegovia@gmail.com

ALCER SORIA

D. Francisco Javier Pérez Redondo
C/ Venerable Carabantes, 9-11 local
42003 Soria

Tel. 680 81 86 39
presidenciaalcersoria@gmail.com

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

ALCER

ALCER TERUEL

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

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

ALCER TOLEDO

D. Juan Carlos Garcia del Villar
Hospital Universitario de Toledo
Avd. del Rio Guadiana, s/n
45007 Toledo

Tel. 925 59 22 84 / 629 05 66 67
alcertoledo@hotmail.com

ALCER TURIA

D. José Navarro Mallech

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

ALCER VALLADOLID

DiAa. Carmen Martinez Castro

ALCER ZAMORA

D. José Manuel Pelaez Blanco

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

Tel. 659 60 04 42
alcerzamora@hotmail.com

info@airg-e.org

ACE (Entidad adherida
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43879 Els Muntells-St. Jaume (Tarragona)
Tel. 690 30 28 72
info@grupocistinosis.org
direccion@grupocistinosis.org

Lidia Albacar. Tel. 605 06 92 43

Lourdes Sanz. Tel. 626 68 46 16

ALCER SURESTE (Entidad adherida
D. Alfonso Rodriguez Marchante
C/ Ortega y Gasset, 9. Plta. 6°
Edifico Iberdrola.

alcersureste@alcersureste.org

Asociacion Balear Serendipia (Entidad adherida
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07014 Palma de Mallorca

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

ALCER Pitiusas - Ibiza y Formentera
(Entidad adherida)

D. José Miguel Likona
alcerpitiusas@gmail.com
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KREW CAMP: VIAJE INTERNACIONAL:
PORTUGAL 2025 BUDAPEST 2025

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

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

’- astellas

astellas.es



https://personasrenales.org/

=" FRESENIUS
Y MEDICAL CARE

Disfruta de tus vacaciones,
nosotros nos encargamos de tu dialisis

47 11

Centros de dialisis Comunidades autonomas

d

Contacta con nosotros:
(+34) 91 754 06 35
internationalpatient@freseniusmedicalcare.com 4 -w”;‘

NephroCare




