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» 1. Enfermedad Renal en Cifras

Los datos que a continuacion se presentan corresponden al informe
de Didlisis y Trasplantes del ano 2016. Se basa en la informacién
recogida por Registro Espanol de Enfermos Renales de la siguientes
fuentes: Centros de didlisis y hospitales, Registros de las CC.AA y la
organizacién Nacional de Trasplantes.

Poblacion espanola: 46.557.008 habitantes

Poblacion cubierta: 46.557.008 (100%), Los datos de Cataluna son
provisionales por falta de incidentes de algunos centros de didlisis.
En Baleares falta informacion, especialmente de prevalentes
trasplantados, y algunos datos han sido estimados

INCIDENCIA

Espana presenta una incidencia de 141 pacientes por millén de poblacién, ligero aumento en las cifras. Un 78,6
% de los pacientes que han iniciado tratamiento sustitutivo en 2016 lo hicieron en hemodidlisis.
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INCIDENCIA Y EDAD

Espana presenta una incidencia de 141 pacientes por millén de poblacién, ligero aumento en las cifras. Un 78,6
% de los pacientes que han iniciado tratamiento sustitutivo en 2016 lo hicieron en hemodidlisis.

La ERC afecta sobre todo a la poblacién mas avanzada, con un incremento en el riesgo a medida que aumen-
ta la edad, siendo admitidos a tratamiento cada vez con mayor edad, llegando a los 455 pmp en el grupo de
edad de 75 afios.
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MODALIDAD DE TRATAMIENTO

Se mantiene el aumento progresivo de DP como opcién terapéutica inicial a 23,7 pmp (16,7%), y del trasplan-
te anticipado, que continda su tendencia de crecimiento, a 6,8 pmp (4.8%).




1. ERC EN CIFRAS
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Aumenté significativo del nUmero de trasplantes en 2016, 92 mas (3,1%) hasta 2.997, manteniendo un porcen-
taje de trasplantados superior al 67% de la LE. Los trasplantes de vivo han disminuido cerca de 2 puntos por-
centuales, hasta 11,4%, continda el crecimiento exponencial de los trasplantes con donante fallecido en parada
circulatoria (22,6%).
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CAUSAS DE ENFERMEDAD RENAL PRIMARIA

Continda aumentando la incidencia, tras el minimo de 2012. La Diabetes Mellitus como ERP es responsable de
la cuarta parte (24%) de los incidentes. El 15,7 % de los pacientes con ERT son diabéticos.
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MORTALIDAD

La mortalidad de la ERT en TSR se mantiene en torno a un 8% anual. En HD 15,2% mantenida alrededor del
15%, en DP 9,5 % y enTx 2,3%, estable en los Ultimos afos.

Contindan siendo las causas cardiovasculares, en conjunto, y las infecciones, las mas frecuentes en todas las
modalidades. Los pacientes trasplantados presentan el mayor porcentaje de cancer como causa de muerte
(19,9%).
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CAUSAS DE ENFERMEDAD RENAL PRIMARIA
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El analisis de supervivencia se ha consolida, gracias a la colaboracion de los registros de las CCAA, consi-
guiendo la cobertura del 97% de la poblacién de Espana.

Los resultados del analisis de supervivencia son consistentes con la experiencia internacional y se comparan
favorablemente




» 2. Fines, organigrama y estructura

2.1 FINES
Constituyen los fines de la FEDERACION NACIONAL ALCER:

1. La integracion social, psicolégica, escolar y laboral de nifos, jévenes, mujeres y hombres, asi como las per-
sonas mayores de 65 aflos con enfermedad renal, y sus familias.

2. La defensa de la dignidad y los derechos de las personas con enfermedades del rifidn y sus familiares.

3. La prevencién y deteccién precoz de las enfermedades del rifion.

4. La divulgacioén de todos los aspectos relativos a las enfermedades del rifidn y sus posibles soluciones terapéuticas.

5. La divulgacion de aquellas necesidades sociales que precise el colectivo de pacientes con enfermedades
del rindn y sus familiares.

6. La colaboracién con todas aquellas entidades publicas y privadas, cuya actividad esté relacionada directa o
indirectamente con los fines y objetivos de la Federacion Nacional ALCER.

7. El mantener relaciones y contactos con centros e instituciones nacionales o extranjeras en todo lo relativo a
avances médico-tecnolégicos en el tratamiento de las enfermedades del rindn, su integracion social y el derecho
al disfrute del ocio y el tiempo libre.

8. La Cooperacién y Desarrollo en el exterior, dirigidos a las personas con enfermedades renales, los pacientes
crénicos o las personas en riesgo de exclusion social por estas patologias.

9. La Formacion Ocupacional y continua de las personas con Discapacidad, haciendo especial hincapié en las
mujeres, los jovenes y en las personas mayores de cuarenta y cinco afos.

10. La creacién de puestos de trabajo para personas discapacitadas y el arbitrio de medidas que permitan su
insercion en el mercado laboral.

#
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2.1.1 MISION, VISION, VALORES

Mision

Mejorar la calidad de vida del enfermo renal crénico en todos sus aspectos, fomentando la prevencién e investi-
gacion de la enfermedad renal cronica, asi como la sensibilizacién sobre la donacién de 6rganos para trasplante.

Visién

Ser el referente nacional en la defensa de los intereses del enfermo renal, la investigacién y prevenciéon de la
enfermedad y la promocién de la donacion de érganos.

e Procurar la cobertura de las necesidades sociales y sanitarias y de integracion laboral.

e Asegurar la implicacion del personal de ALCER con los fines la organizacion, favoreciendo la participacion,
aportacién y compromiso personal con la misma.

e Favorecer la colaboracion y fidelizacion de todos nuestros grupos de interés, ademas de buscar el estableci-
miento de nuevos contactos que mejoren el desempeno de nuestra actividad.

Valores

¢ | a calidad de los servicios prestados al paciente y sus familiares

e La transparencia en la gestion

¢ |a mejora continua



2. FINES, ORGANIGRAMA Y ESTRUCTURA

2.2 ORGANIGRAMA
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2.3 ESTRUCTURA

A continuacién figuran los 6rganos de gestion de la Estructura de la Federacion:
e Asamblea

e COAFA
e Junta Directiva

e Comisiones y Grupos de Trabajo
e EquipoTécnico

2.3.1. ASAMBLEA GENERAL ALCER

El sabado 25 de marzo se celebrd la Asamblea Ordinaria y Extraordinaria, donde un total de 29 asociaciones
ALCER mas dos adheridas, estuvieron representadas en dichas asambleas.

Los temas que se trataron y durante la primera parte de la mafana se celebré la Asamblea Ordinaria, los temas a
tratar fueron: lectura y aprobacion del Acta anterior, Subvenciones IRPF 2017-2018, aprobacion de la memoria de
Actividades 2016, aprobacion del Balance econémico 2016, aprobacion del informe de Auditoria de Cuentas,
aplicacion resultados 2016, aprobacién de programas, proyectos y Actividades 2017, aprobacion del presupuesto

2017, informacién de la memoria de actividades y econémica de la Fundacion Renal ALCER Espafa e informacion
sobre la actividad de las entidades a las que pertenecemos.

13



2. FINES, ORGANIGRAMA Y ESTRUCTURA
MEMORIA 2017

2.3.2. CONFEDERACION DE ORGANIZACIONES DE FEDERACIONES AUTONOMI- 2.3.4 EQUIPO TECNICO
CAS ALCER -(COAFA)

El viernes 24 de marzo, tuvo lugar la reunion de Consejo Autonémico de la Federacion Nacional ALCER, las

entidades que asistieron fueron:

Los temas que se trataron fueron:

1. Lectura y aprobacion del acta anterior.
2. Aprobacién memoria de actividades 2016.
3. Aprobacién proyectos y actividades 2017.

2.3.3 JUNTA DIRECTIVA

La Junta Directiva de la Federacién Nacional ALCER esta formada por los siguientes miembros:
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2. FINES, ORGANIGRAMA Y ESTRUCTURA

2.3.5 AUDITORIA, REGLAMENTO, REGIMEN INTERNO, NORMATIVA DE AVALES ETC

La transparencia en las ONG es fundamental para abrirse a la sociedad y compartir informacioén sobre su ori-
gen, gobierno corporativo, sistemas de seguimiento de proyectos, fuentes de financiacién, mecanismos de con-
trol de fondos, etc. Todo ello exige un funcionamiento profesional.

En el caso de la Federacion, la transparencia es un valor primordial ya que los fondos que se manejan no son
fondos propios, son fondos recibido de subvenciones o donaciones. Por lo tanto, para garantizar la aplicacién de
esas donaciones y subvenciones segun lo pactado con los donantes y financiadores, debemos ser transparentes,.

La transparencia implica ser leales con esas subvenciones y donaciones que recibimos, utilizarlas con pruden-
cia, asegurando el cumplimiento de nuestros fines, lo que refuerza la confianza de los donantes en las entidades
ALCER y ayuda a nuestras organizaciones a diferenciarse para lograr nuevos colaboradores.

Una garantia fundamental de que las ONG utilizamos bien el dinero que recibimos, es la realizacion de audito-
rias externas de nuestros estados financieros. Desde el afio 2015, es una condicién aprobada por la asamblea,
la de poner a examen las cuentas de la Federacién por profesionales ajenos a la misma y a la entidad que elabo-
ra la contabilidad anual, atendiendo a normas de auditoria con el objetivo de emitir un informe en el que se ex-
presa la opinién profesional acerca de si las citadas estas cuentas han sido presentadas de acuerdo con princi-
pios de contabilidad. Ademas, la auditoria debe ser también un instrumento de control de gestion de la fundacion
de especial importancia, dado que se convierte en una fuente de informacion- y, en consecuencia, de control-
para la toma de decisiones.

MEMORIA 2017

2.4 ALIANZAS ESTRATEGICAS
2.4 .1 Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP): la Federacion Nacional

ALCER es miembro fundador de esta organizacién que tiene como mision la defensa de los derechos colecti-
vos de los pacientes crénicos o con sintomas cronificados. Desde su creacion ALCER ostenta laVicepresidencia
primera, en la figura de Alejandro Toledo Noguera, por mandato de la Junta Directiva. En el aho 2017 la POP firmé
un convenio de colaboracion con el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI) para la partici-
pacioén efectiva de las organizaciones de pacientes en el Sistema Nacional de Salud.

2.4.2 Confederacion de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE)
Es la entidad de referencia en materia de discapacidad fisica y organica. En la actualidad la Federacion Nacio-

nal de Asociaciones ALCER ostenta la Vicepresidencia en la figura del presidente de la Federacién Jesus A.
Molinuevo Tobalina. Fue elegido en la candidatura presidida por Anxo Queiroga en junio de 2016

y
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2. FINES, ORGANIGRAMA Y ESTRUCTURA

2.4.3 International Kidney Cancer Coalition (IKCC)

La Federacion Nacional ALCER participa en esta organizacion desde el afio 2015 y es miembro asociado des-
de el afio 2016. En el afio 2017 particip6 en la Reunién anual (“Expanding Circles in Supporting Kidney Cancer”),
que se celebrd en Varsonia del 6 al 8 de abril de 2017. Durante la reunion de éste afo se aprobd la celebracion
anualmente del Dia Mundial del Cancer Renal (World Kidney Cancer Day)

2.4.4 Grupo de trabajo de Polyciystic Kidney Disease International (PKDI):

La Federacion Nacional ALCER participa en este grupo de pacientes, aportando sus conocimientos y expe-
riencias y compartiendo iniciativas con el resto de asociaciones internacionales. Durante el afio 2017 se ha se-
guido trabajando, realizandose una reunion presencial del grupo en Bruselas.

2.4.5 European Kidney Health Alliance
(EKHA):

Por segundo afo consecutivo la Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER ha participado en el Foro anual de esta
organizacion, que engloba a todas las entidades europeas
relacionadas con la nefrologia. El Foro anual se reunié en
Bruselas el dia 11 de abril de 2017.

d Kidney Cancer Day




»> 3. Area de Cohesidon Asociativa

3.1. JORNADAS PROVINCIALES

Durante el afo 2017, la Federacién Nacional ALCER ha realizado aportaciones econémicas para ayudar a las
Jornadas informativas provinciales de las entidades ALCER, con los siguientes temas:

Jornadas Informativas sobre Poliquistosis Renal Autosémica Dominante (PQRAD):

Jornadas Informativas sobre Hemodidlisis Domiciliaria Portable:

Jornadas Informativas sobre Nefralia:

3.2. FORMACION DE DIRECTIVOS ALCER

El viernes 24 de marzo como viene siendo habitual se llevo a cabo el Programa de Formacién a dirigentes, en
el cual se trataron los siguientes temas:

1. ¢, Como realizar reuniones productivas? PARTE |
2. ¢, Coémo realizar reuniones productivas? PARTE Il
3. Reunién del Consejo Autonémico

#
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3.3 CONGRESO DE TRABAJADORES SOCIALES DE ENTIDADES ALCER

Los dias 13 y 14 de enero, se celebré el X congreso de profesionales ALCER, en esta edicién iba dirigido a los
trabajadores/as sociales de las entidades ALCER.

El lugar elegido fue “la ciudad invisible”, ya que contaba con un espacio abierto y moderno ademas de céntrico;
ofreciendo en el mismo lugar comida y café.

Un total de 25 participantes, trabajadores y trabajadoras sociales de las entidades provinciales ALCER, asistieron
al congreso procedente de: Alicante, Asturias, Avila, Badajoz, Barcelona, Bizkaia, Burgos, Cadiz, Cantabria, Casta-
lia, Ciudad Real, Cérdoba, Cuenca, Giralda, Granda, Palma de Mallorca, Jaén, Madrid, Murcia, Navarra, Orense,
Las Palmas, Rija, Toledo y Valencia.

El viernes 13, se explico la forma de justificar el proyecto de IRPF16: Programa de atencion a personas con en-
fermedad renal crénica en el ambito psicoldgico, social y juridico, y se expusieron y resolvieron todas las dudas al
respecto, al final de la jornada se presentd la zona privada para trabajadores de la web de ALCER vy la base de
datos ALCER Social Work.

El sabado los temas que se trataron fueron; el riesgo de pobreza y exclusion social de las personas con enferme-
dades renales y el tratamiento individualizado y multidisciplinar de las personas con enfermedades renales;

Para finalizar se realizd un debate entre los técnicos los temas que se trataron fueron: Las necesidades de los
pacientes renales relacionados con el trasporte, las necesidades causadas por la retirada o modificacién de las
Incapacidades y la retirada grado de discapacidad después del Trasplante.



3. AREA DE COHESION ASOCIATIVA

3.4 JORNADAS NACIONALES 2017

Las 30 edicion de las Jornadas Nacionales de personas con enfermedades renales se dieron en esta ocasion
en el Auditorio de Caixa Forum de Madrid los dias 4 y 5 de noviembre de 2017.

Como todos los afnos, personas con la enfermedad, asi como familiares procedentes de todo el territorio na-
cional acudieron. Alrededor de 300 personas concurrieron para informarse acerca de todo lo referente a enfer-
medad renal.

La ténica general de estas jornadas fue la individualizaciéon de la medicina abordando la relacién entre la en-
fermedad renal y diversas enfermedades como la diabetes y la hipertensién, los nuevos avances en investigacion
y las nuevas propuestas en nutricién, asi como la puesta en marcha del Programa Paciente Mentor.
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3.5 CLUB DE OCIO (IMSERSO, SALIDA INTERNACIONAL A ATENAS Y GESTION PLAZAS HD)

PLAZAS DE DIALISIS INTERNACIONALES

El servicio de gestidén de plaza de didlisis al extranjero que la Federacién Nacional ALCER, durante el 2017, un
total de 202 pacientes ha contactado con nuestro servicio para la gestion de su tratamiento de didlisis durante

sus desplazamiento.

DESTINO PAISES
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3. AREA DE COHESION ASOCIATIVA

Destinos por provincias

OCIO - TERMALISMO

Se han tramitado 29 solicitudes
del programa de Termalismo de la
Federaciéon Nacional ALCER, para
pacientes en tratamiento de ERCA,
didlisis y trasplante, asi como sus
acompanantes. Los participantes
han podido disfrutar de sus trata-
mientos termales, en los balnearios
de Lanjarén (Granada), Titus Arenys
(Barcelona), Alange (Badajoz), Acu-
fa (Pontevedra) y Termes de Mont-
bri6 (Tarragona).

VIAJE INTERNACIONAL
PARA PACIENTES RENA-
LES Y ACOMPANANTES A
ATENAS

Del 02 al 08 de octubre, la ciudad
de Atenas albergd al grupo de pa-
cientes renales y acompanantes.

Esta iniciativa en su tercera edicion
conto con la participacién de 59 par-
ticipantes, 16 de ellos en tratamiento
de hemodialisis, y el resto de partici-
pantes en tratamiento de ERCA y
trasplante.

Los participantes partieron de dos
puntos diferentes un total de 34 par-
ticipantes salieron desde el aero-
puerto de Madrid, 18 restante desde
el aeropuerto de Barcelona y los 7
restantes participantes viajaron di-
rectamente desde diferentes puntos.

MEMORIA 2017

3.6 PACIENTE MENTOR

El programa paciente mentor es un proceso de habilitacion de personas con enfermedad renal que viven con
su enfermedad y que pueden ser referentes positivos para otras personas que son recién diagnosticadas y que
comienzan a transitar la enfermedad.

Cuando la enfermedad renal aparece, el individuo que la padece comienza a tener que gestionar el impacto
que ésta produce en su vida. Ademas, todo su sistema familiar y social se ve afectado y por tanto tiene que vol-
ver a recuperar el equilibrio para generar una adaptaciéon éptima.

Hace unos cuantos anos, incluso hoy en dia, se siguen utilizando esos pacientes mentores o pacientes “exper-
tos” por su experiencia para explicar a los que llegaban nuevos, su experiencia vital respecto a esta enfermedad.
Les hablaban entonces acerca de su experiencia en dialisis, lo que sentian, sus miedos al comienzo del trata-
miento y cémo enfocaban su vida desde este lugar.

Desde Federacion y a través de proyectos como el campamento Crece o el Encuentro de Jévenes con enferme-
dad renal se han dado estas dinamicas de forma natural entre los asistentes, de tal modo que los que mas expe-
riencia tenian, se convertian en referentes para los que llegaban nuevos. El efecto era contundente, pues los pa-
cientes nuevos se llenaban de esperanza tan sélo al ver a los pacientes mas veteranos naturalizar su enfermedad.

25



3. AREA DE COHESION ASOCIATIVA

3.7 SERVICIO TRANSITORIO DE ALOJAMIENTO

Presentacion

El trasplante de donante vivo se realiza en 14 de las 17 comunidades del territorios Nacional, por lo cual es
frecuente que algunos pacientes renales tengan que trasladarse de ciudad para ser sometidos al trasplante.

Ademas del trasplante renal existen otros motivos por los que una persona con enfermedad renal puede des-
plazarse a una ciudad diferente: Instalar un catéter peritoneal o hacer una fistula intravenosa para poder dializar-

se, pueden ser razones mas que suficientes para dar uso a este piso asistido.

Objetivo Aliviar las cargas emocionales y econémicas a los familiares y personas con enfermedad renal para
que se sientan protegidos y puedan enfocarse en esta dificil situacion de la mejor manera posible.

Beneficiarios

Tener diagnosticada una enfermedad renal crénica en alguno de los miembros del sistema familiar.
Estar empadronado fuera de la Comunidad de Madrid.
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3.8 INFORMACION Y GESTION DE CARNE DE DONANTE

Durante el afo 2017 se han resuelto 65 consultas referentes a la donacién de 6rganos, abarcando temas como
la gestién propia de la tarjeta de donante, requisitos para poder donar, tipos de donacién, dudas sobre la inter-
vencidn quirurgica, donacién de medula ésea, donacidén de cuerpo a la ciencia, etc...Las vias utilizadas para esta
actuacion han sido por teléfono y la gran mayoria por email.

Se han recogido 506 peticiones de carnet de donante. Los datos aportados son enviados al Alcer Provincial
que se encargara del envio de la tarjeta.
El nimero de donantes por Comunidad Auténoma se muestran en el siguiente grafico:
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Las diversas campanas celebradas por las asociaciones ALCER, asi como el Dia Nacional del Donante y la
presencia de dichas campanas en los medios de comunicacién, han influido notablemente en la peticién de la
carne de donante.



3. AREA DE COHESION ASOCIATIVA

3.9 SERVICIO DE BIBLIOTECA Y DOCUMENTACION

La Federacion Nacional ALCER y su Fundacion se preocupa de la difusién, formaciéon e informacion sobre la
Enfermedad Renal Cronica, ya que son estos los mecanismos 6ptimos para capacitar y equipar a los pacientes
y a los familiares de conocimientos, recursos y alternativas necesarias para un mejor cuidado, garantizando un
desarrollo en la mejora de la calidad de vida del enfermo con insuficiencia renal crénica.

Dentro de la Federacion se ha creado un servicio de Biblioteca y Documentacion que cuenta con mas 907
ejemplares donde se pueden encontrar: materiales didacticos, guias y manuales, soportes digitalizados, estu-
dios sociolégicos y cientificos sobre la Enfermedad Renal Crénica, accesible a todas aquellas entidades federa-
das y a particulares que lo demanden, bien sea a titulo de consulta puntual o de préstamo de libros que ayuden
a la familia y a la persona afectada en un mejor conocimiento de esta enfermedad.

et et s, D b 5
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3.10 SERVICIO GESTION DE BASE DE DATOS

ALCER SOCIAL WORK: Es una base de datos en formato ACCESS, disefada por Federacién Nacional ALCER,
cuyos objetivos son:

e Dar soporte informatico a las Entidades facilitando la recogida y el envié de informacién

e Generar los informes pertinentes que se requieran para la justificacién de proyectos

¢ Realizar andlisis estadisticos que nos ayuden a identificar las caracteristicas sociodemograficas de los/as
pacientes renales que son atendidos.

Actualmente las entidades que estan dando uso a la aplicaciéon son:

° Alcer Alicante

° Alcer Asturias

. Alcer Avila

° Alcer Badajoz

° Alcer Barcelona
° Alcer Burgos

° Alcer Céadiz

o Alcer Cantabria
o Alcer Cordoba
o Alcer Coruna

o Alcer Cuenca

o Alcer Giralda

o Alcer Granada
o Alcer Jaén

° Alcer Madrid

° Alcer Navarra

o Alcer Onuba

° Alcer La Rioja

° Alcer Toledo

° Alcer Turia

A parte de esta base, desde Federacion se han disefiado otras para gestion de biblioteca de la entidad, base
de contactos profesionales, de intermediacion laboral y gestiéon de plazas de didlisis, las entidades ALCER inte-
resadas pueden solicitarlas a través de este servicio, asi como solicitar una disefio mas personalizado que res-
ponda a sus demandas.
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4.1 REVISTA

Revista 180

Campanas: Dia Mundial del Riién

Actividades: Congreso de Profesional

Programas: Programa Nefralia

Entrevista: Carolina Marin

Calculos renales: Litiasis y obesidad

Reportajes: Cancer renal, hacia una terapia personalizada
Sexualidad: Disfuncion sexual

ConVida: Deyan Lyunchev

Asamblea General 2017

Nutricidn: Desnutricion en la enfermedad renal
Empleo: Mujer, enfermedad renal y mundo laboral

Revista 181

Reportaje: Hidratacion en hemodidlisis
Actividades: Encuentro de Jovenes
Campamento CRECE: Alicante 2017

Entrevista: Carlos Hipdlito

Campanas: Dia Nacional del Donante 2017
Calculos renales: Riesgo de litiasis renal y periodo estival
Ocio: Vacaciones sin obstaculos

ConVida: Juan Carlos Alcaraz

Cancer renal: Dia Mundial del Cancer renal 2017
Jornadas: Poliquistosis Renal

Empleo: Entrevista a Luis Miguel Ortiz

Revista 182

Trasplante renal: Impacto del plan 40 en la donacién de érganos
Reportaje: Campamento CRECE 2017

PQARD: Plan de Abordaje de la Poliquistosis Renal

Entrevista: Vanesa Romero

Ocio: Campamento Krew 2017

Didlisis: Ejercicio fisico para personas en didlisis

Calculos Renales: Objetivo rifiones limpios

Nutricién: La sal y los sazonadores

La revista ALCER es el motor principal de comunicacion de la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER.
Una publicacién trimestral en formato papel que recoge toda la informacién referente a la enfermedad renal. En
ella escriben profesionales del mundo de la nefrologia sobre temas de interés general para los pacientes y sus
familiares. En 2017 cuatro han sido los nimeros que se han publicado:

DIA NACIONAL

OELDONANTE &
NAGANNS Q‘"'

ConVida: David Plou

SEDEN: Importancia del control de la presion arterial en pacientes con ERC

ERC: Autocuidados cardiovasculares del paciente con ERC

Revista 183

ERC: El dolor en la enfermedad renal

Reportaje: 30 Jornadas Nacionales de Personas con Enfermedades Renales

Empleo: Carrera hacia el inicio de la vida laboral

Entrevista: Ricky Rubio

Litiasis Renal: Calculo renal, la urgencia urologica mas frecuente
SEDEN: Evaluacion, tecnologia y continuidad en el cuidado renal
Divulgativo: Tiroides y rifién

ConVida: Elena Roman da el golpe a la Behoia

Viaje Internacional: Atenas 2017

Programas: Programa Paciente Mentor

MEMORIA 2017

El Lado Humano: Relacion entre los pacientes en hemodidlisis y el personal sanitario

4.2 PAGINA WEB

La web de ALCER es la imagen corporativa de la Federacién Nacional de Asociaciones ALCER en lared, es la
herramienta on line complementaria a la revista ALCER. Desde la web podra conocer de primera mano todos los
servicios que ofrece la entidad, informacién sobre la enfermedad renal, publicaciones, campanas, ofertas de
empleo de nuestro SIE, etc.
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Campamento CRECE
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4.4 ACTIVIDADES EN REDES SOCIALES: FACEBOOK, TWITTER, LINKEDIN

Durante el afio 2017 la Federacion Nacional ALCER, ha seguido aumentando su presencia en las redes socia-
les, Facebook, Twiter y Linkedin, difundiendo sus actividades tanto de la propia Federacién como de las asocia-
ciones Alcer federadas, informando dia a dia de las noticias mas actuales sobre la enfermedad renal.

Facebook:
www.facebook.com/federacionnacionalalcer
Twitter:

www.twiter.com/fnalcer

et a - & L] < = o
i | v | S TN .
S T T ‘ I m I | FEdEfElEI on
- | B e
et e - Fomi. Wz ALCER
. . = - s B A 0 sates e partcpar e i
4.3 BOLETIN ELECTRONICO g 2 i - I sl ko
Esté publicacion que se ofrece en formato PDF da cobertura a las actividades que realizan las entidades pro- = - iﬂi?"? P'-;I'dﬂ
e e participar?®

vinciales ALCER. La periodicidad del boletin electronico es trimestral.

4.5 CAMPANAS DE SENSIBILIZACION
4.5.1 DIA MUNDIAL DEL RINON

El Dia Mundial del Rinén es una campana que se celebra a nivel mundial con el objetivo principal de informar
sobre la prevencion y la deteccion precoz de la enfermedad renal cronica. En Espafia el Dia Mundial del Rifidon es
una iniciativa de ALCER, SEN, SEDEN y ONT. En 2017 ALCR record6 a las Comunidades Auténomas que deben
implantar las medidas necesarias para ayudar a prevenir la enfermedad renal crénica, tal y como se indica en el

congreso de | o %
Frofeslensles [ " | documento elaborado por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad bajo el titulo: La estrategia del

abordaje de la enfermedad renal crénica.
Obesidad y Enfermedad Renal: El lema del Dia Mundial del Rifién estuvo centrado en evitar la obesidad ya que
es uno de los factores de riesgo de padecer enfermedad renal crénica.

4.5.2 DIA NACIONAL DEL DONANTE

El Dia Mundial del Rifidn es una campafa que se celebra a nivel mundial con el objetivo principal de informar
sobre la prevencién y la deteccion precoz de la enfermedad renal crénica. En Espana el Dia Mundial del Rifién es
una iniciativa de ALCER, SEN, SEDEN y ONT. En 2017 ALCR record6 a las Comunidades Auténomas que deben
implantar las medidas necesarias para ayudar a prevenir la enfermedad renal cronica, tal y como se indica en el
documento elaborado por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad bajo el titulo: La estrategia del
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4. AREA DE COMUNICACION

abordaje de la enfermedad renal crénica. Obesidad y Enfermedad Renal: El lema del Dia Mundial del Rifdn estu-
vo centrado en evitar la obesidad ya que es uno de los factores de riesgo de padecer enfermedad renal crénica.

4.5.3 DIA NACIONAL DEL DONANTE 2017

GRACIAS

Uy ano mas la major noticia

Ry

Cada dia somos mas
HAZTE DOMNMANTE

¥ Junio: Din Macional del Donants de Organos

o e * = AN =0 Bt rivg

ALCER conmemoré el pasado 7 de Junio el Dia Nacional
del Donante de Organos, un dia instaurado por la entidad
hace casi cuarenta afios con el objetivo principal de home-
najear a todos los donantes anénimos que con su gesto al-
truista han permitido mejorar la calidad de vida de muchas
personas a través de un trasplante.
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4.5.4 DA EL GOLPE A LA POLIQUISTOSIS RENAL

Emma Garcia ya
ha dado el golpe a la
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4.5.5 LITIASIS RENAL

; Padeces
Calculos Renales?

Resuvalva tus dudss
oo &l dooior

'“ IDETERs
ALCEN - ﬂrﬂ

Un rindn sano tiene el tamafno de un puno. Pero en el
caso de las personas con poliquistosis renal, el tamafo
de los rinones puede aumentar hasta cuadriplicar el de
un rifidn sano y pesar hasta cien veces mas. Por eso
hemos creado el «choque de punos», una forma facil,
divertida y llamativa de compartir tu compromiso con el
apoyo a la poliquistosis renal.

Tanto si tienes poliquistosis renal como si es alguien
cercano a ti quien la sufre, o si sientes interés por la
causa y quieres ayudar, esta campana es para ti.

¢ Padeces calculos renales?, resuelve tus dudas con el doctor.

Los calculos se pueden definir como depdsitos de sustancias quimicas,
normalmente sales minerales que habitualmente estan disueltas en la orina
alrededor de un nucleo de material organico o nucleo litbgeno.

Dicho nucleo esta formado por cuerpos extranos (gérmenes, coagulos),
presentes en la orina, sobre cuya superficie precipitan otras sustancias orga-
nicas también presentes en ella.

Con el paso del tiempo, los depdsitos tienden a hacerse cada vez mas
grandes, o se forman otros. Con el aumento progresivo de volumen, el calcu-
lo puede acabar por llenar el céliz o la pelvis renal. Si el calculo es muy pe-
queno puede ser expulsado a la vejiga, y desde aqui, en un segundo tiempo,
al exterior con la orina.

Hablamos de arenilla cuando los calculos son de pequefo tamafo pero
muy numerosos, Y que sedimentan en la orina apenas emitida.

En 2017 la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER ha continuado con

la campafia de prevencion sobre la litiasis renal. A través de un formulario las personas afectadas de esta pato-
logia podran realizar consultas al doctor. Ademas para dar difusion a la prevencion de la litiasis renal se han pu-
blicado cuatro articulos en la revista ALCER. Ademas en 2017 ALCER informd de la prevencion de los calculos
renales en el Dia Mundial del Rifén.
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4. AREA DE COMUNICACION

4.6 PARTICIPACION EN ACTOS Y EVENTOS

Como ponentes:

Como asistentes:
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»> 5. AREA DE EMPLEO, FORMACION Y EDUCACION

5.1 ORIENTACION Y ASESORAMIENTO A USUARIOS

Durante el ano 2017, se han atendido 224 nuevas altas de personas con certificado de discapacidad en bus-
queda de empleo o mejora del mismo, si atendemos al género; el 58,93% eran varones y el 41,07% mujeres.

En cuanto al reparto por tipo de discapacidad, nos hemos encontrado

Si atendemos a la formacion reglada nos encontramos el siguiente grafico:

m Estudios Primarios
m Estudios Secundarios

m Estudios Superiores

Los perfiles atendidos son bastante semejantes al de anos anteriores, trabajando con todo tipo de discapaci-
dad, con cualquier nivel formativo.

Sobretodo percibimos que las personas con mayor nivel de insercion, son aquellas que buscan trabajo de lim-
pieza, conserje, auxiliar de informacién, mozo de almacén, administrativo...que son los perfiles que mas se de-
mandan por parte de las empresas. En aquellas personas que presentan mayores niveles de formacién, encon-
tramos dificultades para localizar ofertas que se ajusten a sus necesidades.

MEMORIA 2017

5.2 INTERMEDIACION LABORAL

Durante el ano 2017, nos hemos puesto en contacto con 108 empresas de las cuales 67 de ellas han gestiona-
do ofertas de trabajo en este periodo de tiempo.

Desde el Servicio Integral de Empleo se han gestionado 177 ofertas de trabajo ofertando en su totalidad 326
puestos.

De las 108 empresas con las que mantenemos contacto, 33 de ellas han contratado a usuarios/as de nuestra
bolsa de empleo.

Las estrategias de trabajo para la captacién de nuevas empresas son mediante contacto via email presentando
nuestro servicio, por teléfono o fisicamente, una vez al mes, salimos a contactar con empresas y les dejamos
informacion sobre los servicios que realizamos.

Trabajamos regularmente con 67 de las 108 empresas ya que son las que han creado ofertas y hemos firmado
un convenio de colaboracion con BETANSA.

Gracias al servicio de intermediacion laboral de Federacion Nacional ALCER se han conseguido 82 contratos,
40 varones y 42 mujeres.

En cuanto a las personas contratadas existe una paridad entre hombres y mujeres (40 hombres insertados
frente a 42 mujeres). Tanto en hombres como en mujeres el rango de edad mas representativo en cuanto a las
inserciones comprende entre los 30-45 anos. Lo que si observamos es que existe una precariedad en el trabajo,
ya que la mayoria de las personas insertadas tiene un contrato temporal o por obra y servicio.

5.3 SERVICIO DE EMPLEO DE BARCELONA

El Servicio Integral de Empleo de ALCER en Barcelona, lleva desde el 2014 dando cobertura a todas aquellas
personas con discapacidad en busqueda activa de Empleo.

Durante el ano 2017, se han atendido 146 nuevas altas de personas con certificado de discapacidad en bus-
queda de empleo o mejora del mismo, si atendemos al género; el 59,59% eran varones y el 40,41% mujeres.

En cuanto a la intermediacién laboral, durante el afio 2017, nos hemos puesto en contacto con 100 empresas.
De las que se han gestionado 100 ofertas de trabajo, ofertando en su totalidad 105 puestos de trabajo.
Por ultimo desde la Delegacion de Barcelona, se han conseguido 56 contratos, 23 mujeres y 33 hombres.

5.4 ASESORAMIENTO A PYMES

Se ha creado una base de datos con pequefias y medianas empresas de la Comunidad de Madrid y Barcelona
con los datos de contacto para presentarle el Servicio Integral de Empleo de la Federacion, también se ha hecho
visitas a 183 PYMES para proporcionarles informacion detallada sobre las bonificaciones y subvenciones corres-
pondientes a la contratacion de personas con discapacidad, haciéndoles entrega del dossier informativo. Mu-
chas de estas empresas concretamente 20 han abierto ofertas dirigidas a personas con discapacidad donde
muchos de nuestros candidatos han participado en el proceso de seleccion.
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5. AREA DE EMPLEO, FORMACION Y EDUCACION

5.5 AYUDAS AL ESTUDIO

Durante el afio 2017, La Fundacion Renal ifiigo Alvarez de Toledo conjuntamente con la Federacion Nacional
de Asociaciones ALCER han convocado la | Convocatoria de Ayudas al Estudio para personas con Enfermedad
Renal ALCER-FRIAT para el curso escolar 2017-2018. Estas ayudas han ido destinadas a pacientes renales que
estan cursando ensefianzas regladas (bachillerato, formacién profesional y universitaria) en el curso acadé-
mico 2017-2018. Para poder ser beneficiario/a de estas ayudas ha sido preciso acreditar la situaciéon de
Enfermedad Renal Crénica, el tipo de tratamiento, dando prioridad a las personas que se encuentran en dialisis
y no superar ciertos umbrales de renta y patrimonio familiar.

A estas ayudas al estudio se han presentado 20 personas de todo el territorio espafiol y con edades compren-
didas entre los 13 y 40 anos.

Tipo de tratamiento:

Si atendemos a la formacion reglada nos encontramos el siguiente grafico:

B ESO

m BACHILLERATC

mFpP

m ESTUDIOS UNMERSITARIOS

Estas becas se otorgaron a 5 de las 20 personas presentadas, que recibieron una ayuda de 500 o 1.000 para
los gastos derivados del estudio (matricula, transporte, material...).




»> 6. AREA DE EMPODERAMIENTO Y DERECHOS

6.1. OBSERVATORIO DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES
RENALES (ODER)

El Observatorio de los derechos de personas con enfermedad renal es un instrumento que se crea para detec-
tar las necesidades de las personas con enfermedad renal.

El ODER tiene como cometido:

-La defensa de los derechos en favor de las personas con Enfermedad Renal.

-La integracién social de los enfermos renales y sus familias.

-Ser el instrumento técnico para el estudio de datos sobre la enfermedad renal con caracter global, abordando
de modo transversal todas las facetas de la vida de las personas con enfermedad renal.

-Detectar las necesidades y demandas de los enfermos renales y sus familias.

Con este fin se llevan a cabo distintas acciones, protocolos y documentos que se presentan a continuacion:

6.1.1 RECLAMACION DE PLAZAS DE HEMODIALISIS DENEGADAS

Federacion Alcer, con el objetivo de defender y revindicar los derechos de los pacientes con enfermedad renal
crénica que estan sometidos al tratamiento de HD y quieren desplazarse desde su lugar de origen a cualquier otro
punto de Espafa para poder disfrutar de su ocio o por temas laborales, de salud etc. en febrero del 2016 pone en
marcha un protocolo de reclamacion de plazas de hemodialisis denegadas. Este afo se han recibido 20 casos, 17
relacionados directamente con la denegacién de plaza y 3 de ellos relacionados con problemas o denegaciones de
trasporte en el sitio de destino.

Antes de comenzar con el protocolo se valora el caso, y si no cumple los requisitos necesarios para poder realizar
la denegacidén no se iniciara la reclamacion, por el contrario, si cumplen los requisitos, se decide comenzar el pro-
tocolo y acto seguido se habla con el paciente para explicarle el procedimiento y pedir su consentimiento para
iniciar la reclamacion, este ano de los 20 casos que hemos tenido se han resuelto 14 favorablemente:

RESULTADOS DE LAS RECLAMACIONES
EN 2017

Resoluciones favorables

B Mo == comierza el protocolo

m Canceldo por el peciente

N Denegado

#
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6.1.2 PLAN DE AFRONTAMIENTO A LA PQRAD

Con el fin de dar a conocer la Poliquistosis Renal, concienciar sobre esta patologia y poder prevenirla se ha
creado el “Plan de Abordaje de la Poliquistosis Autosémica Dominante en el Sistema Nacional de Salud”

Este documento se presenté en el Ministerio de Sanidad de Servicios Sociales e Igualdad el 04 de julio, el ob-
jetivo es irlo presentando en todas las Comunidades, de momento nos hemos reunido con las Consejerias de
Servicios sociales de Extremadura y Castilla y Ledn con este fin.

6.1.3 APORTACIONES A LAS ESTRATEGIAS REGIONALES DE AFRONTAMIENTO A LA ER.

Respecto a las estrategias de afrontamiento de la enfermedad renal, este afno, en el mes de agosto se mantuvo
una reunién con la Consejeria de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn para realizar el seguimiento de los acuer-
dos de la reunion realizada en diciembre 2016 sobre este tema.

6.1.4. INFORME SOBRE LA VALORACION DEL GRADO DE DISCAPACIDAD A LOS
PACIENTES RENALES TRASPLANTADOS.

Con el Objetivo de revindicar Reconocimiento del grado de discapacidad por encima del 33% a las personas
trasplantadas, se ha creado un documento denominado “Justificacién para modificar Real Decreto 1971/1999,
de 23 de diciembre (Boletin Oficial del Estado de 26 de enero de 2000, correccion de errores publicada el 13 de
marzo de 2000), de procedimiento para el Reconocimiento, Declaracion y Calificacion del Grado de Discapaci-
dad” que se presenta en un primera reunion, el 8 de septiembre en el IMSERSO, posteriormente se han mante-
nido dos reuniones mas en el mes de septiembre, una de ellas en la subdireccién general de la discapacidad de
la CM, en la que se trataron los diferentes criterios de valoracién del grado en la Comunidad de Madrid, la otra
se dio lugar en el IMSERSO fue una reunion meramente informativa, con el objetivo de explicarnos la modifica-
cioén del baremo y su adaptacién a la CIF 2001.

En el 2018 se seguira trabajando en este tema, con la creacion de un informe médico tipo para pacientes tras-
plantados y un formulario tipo para reclamaciones administrativos.

6.1.5 CLINICA LEGAL

Servicio de asesoramiento ofrecido por los alumnos y profesores de la universidad de Alcala de Henares en
Madrid.

El servicio se presta tanto a casos particulares cémo de las entidades juridicas.

En el ano 2017 se han resuelto 9 casos enviadas por personas con enfermedades del rindn o por asociaciones
que representan sus derechos e intereses.

Se adjunta grafica con el nUmero de personas que se han atendido y el tipo de consulta realizada.

42

43



6. AREA DE EMPODERAMIENTO Y DERECHOS

6.2 RED DE APOYO A NINOS Y JOVENES CON ERC (REDERC)

6.2.1 CAMPAMENTO CRECE

Este ano celebramos el campamento Crece en Alicante los dias 24 de junio al 1 de julio, concretamente en la
Granja Escuela La Loma.

38 niflos de todo el territorio nacional participaron de nuevo en la “actividad estrella” que organiza Federacién
Nacional ALCER, junto con el ALCER provincial de la zona, en este caso fue ALCER Alicante quien organizé un plan
de actividades disenado para las necesidades de los mas pequenos.

Los objetivos de este campamento de niflos son basicamente tres:

e Ofrecer la oportunidad de que estos niflos puedan relacionarse entre iguales y pasar unos dias inolvidables
de ocio.

e  Utilizar este espacio de ocio para educar también en enfermedad renal y poder adquirir pautas de autocuidado.

Ofrecer el espacio a los cuidadores (padres o tutores) de “oxigenarse” para poder revincularse entre ellos o rom-

per simplemente con sus rutinas.
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6.2.2 PROYECTO KREW TOCHA (PORTUGAL)

La version internacional de nuestro queridisimo campamento Crece tuvo su segunda edicién en el municipio de
Tocha, en Portugal, concretamente en Quinta da Fonte Quente, desde el 15 al 22 de julio de 2017.

5 nin@s de cada uno de los paises participantes (Holanda, Portugal y Espana) pudieron disfrutar de una semana
plagada de actividades dirigidas exclusivamente a personas con enfermedad renal y mas concretamente en tra-
tamiento sustitutivo renal con trasplante.

Estos nifos, de entre 13 y 17 afios de edad procedian de todo el territorio nacional: Madrid, Ciudad Real, Malaga
y Barcelona fueron las ciudades desde las que se desplazaron para disfrutar unos dias con companeros de otros
paises que comparten un tema absolutamente nuclear: La enfermedad renal crénica.

Al igual que en el campamento Crece, los objetivos basicos de este campamento son los siguientes:

e Disfrutar unos dias entre iguales para poder compartir experiencias similares con otros companeros que vi-
ven con la enfermedad.

e Educar en conceptos y acciones referidos a la enfermedad.

e Permitir a los familiares un espacio para que puedan pasar una semana despreocupados.
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6. AREA DE EMPODERAMIENTO Y DERECHOS

6.2.3 ENCUENTRO DE JOVENES CON ENFERMEDAD RENAL 2017 (VALDEPENAS)

Con el objetivo de ensefar a los jovenes y adultos a convivir con la enfermedad renal crénica y de ayudarles a
afrontar el tratamiento de forma positiva, se desarrollé en Valdepenas (Ciudad Real), el X Encuentro Nacional de
Joévenes con Enfermedad Renal del 5 al 7 de mayo donde un afio mas, la Federacién Nacional ALCER organizo
conjuntamente con la Asociaciéon provincial ALCER Ciudad Real, en colaboracién con una serie de entidades
institucionales y privadas y al que acudieron alrededor de 100 jévenes de diferentes Comunidades Autbnomas,
con edades comprendidas entre los 18 y 45 afios y en diferentes tratamientos sustitutivos renales:

ERCA (Enfermedad Renal Crénica Avanzada)
Dialisis en sus dos versiones: Hemodialisis y Didlisis Peritoneal.
Personas trasplantadas tanto de donante cadaver como de donante vivo.

PO SOLIDARIDAD
OTRGS FIMES E INTERES SQCLAL
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»> 7. AREA DE VOLUNTARIADO

7.1 PROGRAMA DE VOLUNTARIADO

Desde la Federacién Nacional ALCER apostamos por un voluntariado que cubra las necesidades de las enfer-
medades renales cronica que actualmente quedan descubiertas por los recursos publicos y privados en el que
tanto beneficiarios como voluntarios alcancen un alto grado de satisfaccion después de realizar la actividad.

En el 2017 el proyecto de voluntariado que se ha llevado a cabo es el de: Acompanamiento hospitalario y en
domicilio a pacientes renales, con la colaboracién del Hospital la Paz, quienes nos han ido derivando a los pa-
cientes y ha dado la sesién formativa para los voluntarios. Durante este afio se han inscrito un total de quince
voluntarios de los cuales, seis han estado con pacientes. 5 realizando funciones de acompanamiento en domici-
lio y uno realizando acompafamiento hospitalario a citas y pruebas médicas.

En febrero se hizo una sesion formativa en el Hospital de La Paz, impartida por psicélogas y enfermeras de
dicho hospital, a la acudieron seis voluntarios y tres técnicos de la Federacion.

7.2 ACOMPANAMIENTO DOMICILIARIO (MADRID, CORUNA Y AVILA)

El programa de Atencion socio-sanitaria a personas

PACIENTES ATENDIDQOS con discapacidad en el domicilio, es un programa diri-
gido a personas con enfermedad renal crénica someti-

W Avila ®Corufia ® Madrid do a tratamiento de didlisis, con problemas de movili-
dad o edad avanzada, gestionado por Federacion
Nacional ALCER, que durante el ano 2017 se ha lleva-
do a cabo en Madrid, Avila y Coruia.
A través de este programa se presta una atencion so-
cio-sanitaria en el domicilio y en el hospital para pa-
cientes renales,
Dependiendo de las caracteristicas personales de
cada paciente, se presta un servicio u otro para adap-
tarse a sus necesidades: Apoyo personal, Acompafia-
miento hospitalario, acompanamiento en domicilio y
soporte al paciente e Informacion.
Concretamente en Corufia se han realizado funcio-
nes puntuales de apoyo a 32 pacientes en hemodialisis
hospitalaria y domiciliaria, en Avila se han realizado fun-
ciones de acompafiamiento y asesoramiento puntuales
a 10 pacientes en didlisis peritoneal a 42 en HD, y Ma-
drid se han atendido a 10 pacientes en atencion conti-
nua durante todo el afno con quienes se han realizado funciones de acompafamiento en domicilio, acompana-
miento hospitalario y seguimiento




»> 8. FUNDACION RENAL ALCER ESPANA

8.1. FINES, ORGANIGRAMA Y ESTRUCTURA
8.1.1 FINES

e Promover un estado de opinién favorable hacia la problematica del paciente renal, con el propésito de con-
seguir la colaboracion necesaria en todos los aspectos sociales que le afectan.

¢ Asistencia e inclusion social del colectivo de enfermos renales en los aspectos sanitario, social, laboral, psi-
coloégico y juridico, con el fin de lograr su plena integracién en la sociedad.

e Fomentar la Investigacién en aquellos campos en que pudieran desarrollarse nuevas técnicas y soluciones
terapéuticas que favorezcan y mejoren la calidad de vida de éstos pacientes, por si, 0 en colaboracién con otras
entidades nacionales o internacionales.

e Informacioén y divulgacion de todas aquellas modalidades de tratamiento por las que puedan optar las perso-
nas afectadas por insuficiencia renal crénica, los distintos farmacos disponibles en el mercado y todas aquellas
cuestiones relativas a la evitacion y paliacion de los efectos adversos de la enfermedad.

e Promocionar, difundir y concienciar sobre la donacion de érganos para el trasplante, a través de campanas
divulgativas, jornadas, actos publicos, conferencias, cursos formativos, premios y cualquier otro tipo de actividad
encaminada a conseguir un clima de opinién positivo hacia el tema.

¢ Realizar actividades sociales para el colectivo de pacientes renales tales como vacaciones, promocién del
ejercicio fisico, edicidn de revistas, boletines, celebracién de seminarios, encuentros, etc..., al objeto de poten-
ciar la formacién y la informacion de éstos ciudadanos y de sus familiares, en todo lo relativo a la enfermedad
renal.

8.1.2 ORGANIGRAMA

Patronato

Centro de Informacion

sobre Enfermedades Sl Consejeros Asesores
Renales

Secretaria

Publicaciones

Formacion

#
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8.1.3 ESTRUCTURA

La Fundacién Renal ALCER es la entidad que complementa los fines fundacionales de la Federacion Nacional
ALCER. Las actividades que desarrolla son los estudios, publicaciones y foros técnicos y es el érgano de cola-
boracion con los profesionales sanitarios.

La Estructura esta formada por un Patronato, con 4 de sus miembros nombrados a titulo personal (profesiona-
les y personas de reconocido prestigio en el ambito de la Nefrologia), 4 integrantes en funcién de su cargo en la
Federacion Nacional ALCER (presidente, vicepresidente 1°, secretario y tesorero) y un Secretario (no patrono)
que es el Director General de la Federacion. Ademas de éste 6rgano de gestion existen varios comités asesores,
de profesionales que altruistamente ofrecen su conocimiento a la fundacion.

8.1.4 PATRONATO

Presidente

Alejandro Toledo

Presidente Fundacién Renal ALCER Espafa
Vicepresidente

Rafael Matesanz Acedos

Director ONT

Vocales

- Rafael Selgas Gutiérrez

Hospital Universitario La Paz, Madrid

- Carlos Maria Romeo Casabona
Director de la Catedra Interuniversitaria de Derecho y Genoma
Humano Fundacién BBVA

- Jesus Angel Molinuevo Tobalina
Presidente Federacion Nacional ALCER

- Josefa Gémez Ruiz

Vicepresidenta 12 Federaciéon Nacional ALCER
- Francisco Carmelo Rodriguez
Tesorero Federaciéon Nacional ALCER

- Rafael Rodriguez Martinez

Secretario Federacion Nacional ALCER
Secretario (No Patrono)

- Juan Carlos Julian Mauro

Director General Federacion Nacional ALCER

50

51



8. FUNDACION RENAL ALCER

8.2 ACTIVIDADES

8.2.1 CENTRO DE INFORMACION

En el ano 2017, han disminuido aiin mas las dudas generales. Han disminuido las preguntas
en todos los apartados que incluimos. Este resultado puede deberse a que las entidades ALCER y
las redes sociales cada vez tienen mas informacién para solventar diferentes cuestiones.

B Alimentacion
B Dudas

M E. Fisico

M Empleo

M Pensiones

M Psicologia

W Vacaciones

= Warios

8.2.2 PUBLICACIONES

Durante el afo 2017, hemos seguido ofreciendo tanto a las asociaciones ALCER,
asi como a particulares nuestro libro sobre la alimentacién en la enfermedad renal
crénica, en el cual se ofrece consejos y recetas para cualquier etapa de la enferme-
dad renal (ERCA, dialisis y trasplante). Durante el afio han realiz6 un total de 21 pe-
dido de particulares.

8.2.3 GRUPO DE APOYO AL DESARROLLO DE LA DIALISIS PERITONEAL
EN ESPANA (GADDPE)

Durante el afio 2017 el Grupo de Apoyo al Desarrollo de la Dialisis Peritoneal (GADDPE) ha estado trabajando
en 4 areas principales:

En éste area se ha desarrollado una campana para dar a conocer los aspectos socio-laborales y supervivencia
de las personas con enfermedad renal cronica (ERC), disenandose un folleto informativo y planteando el tema en
una de las reuniones anuales del GADDPE.

MEMORIA 2017

La Escuela Andaluza de Salud Publica (EASP) ha realizado un interesante trabajo de costes y calidad de vida
en la ERC, entre las actividades del GADDPE en éste area ha estado dar a conocer a las Administraciones Sani-
taria y Profesionales Sanitarios éste estudio.

Se han creado unos reconocimientos del GADDPE con apoyo de la la Sociedad Espanola de Nefrologia (SEN),
la Sociedad Esapanola de Enfermeria Nefrolégica (SEDEN) y la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER. Se
difundié la iniciativa en el ambito sanitario y medios especializados de profesionales sanitarios.

El trabajo en 2017 se ha basado en establecer y aprovechar las oportunidades de contacto con autoridades de
forma estratégica. Se han gestionado reuniones entre autoridades sanitarias y portavoces GADDPE.

Retos 2017

i 0 i

MIEMDIRAR LA INFORMACION AURENTAR EL COMDCINMENTD KCRERENTAR EL PNTERES MANTENER LA RELACION
O LGS PACIENTES CON ERC SOERE LA DF Y 5US BENEFICHS [ 1% MEFROUOGOS EN D CONSTANTE CON AUTORIDADES
ENTRE MEFROLOMG DS SANITARIAS

8.3 ESTUDIOS
8.3.1 BAROMETRO ESCRONICOS

Desde su creacion, ALCER ha participado en el Barometro EsCrénicos. Lo coordina la Plataforma de Organiza-
ciones de Pacientes (POP), de la que ALCER es miembro activo. En el afio 2017 se ha elaborado su IV Edicion.

El Barébmetro EsCrénicos es la Unica encuesta en Espafia que recoge la opinion de los pacientes crénicos. En
2017 arroja un 6,4 como la nota a la atencién sanitaria recibida en los ultimos doce meses segun entrevistas reali-
zadas entre enero y marzo de 2017. Dentro de la tendencia de mejora de esta calificacion desde 2014; la nota se

mantiene estable desde 2016 cuando la calificacion ascendié a 6,1.
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8. FUNDACION RENAL ALCER

8.3.2 ESTUDIO ENFERMEDAD RENAL CRONICA Y EMPLEO

La Federacién Nacional ALCER esta llevando a cabo un estudio sobre la situacién sociolaboral del paciente con
insuficiencia renal crénica en Espafia, el objetivo del mismo es crear o actualizar servicios que nos ayuden a desa-
rrollar programas de atencion sociolaboral dedicando especial atencion a la insercidn o reinsercion al mercado de
trabajo del paciente en blsqueda de empleo.

Para conseguir esto es necesario analizar la situacion laboral de las personas con ERC en funcién del TSR: hemo-
didlisis (HD), didlisis peritoneal manual (DPCA), didlisis peritoneal automatica (DPA) o trasplante (Tx), Dentro de la
gran cantidad de personas que estan afectadas por una insuficiencia renal habra pacientes que pretenderan conti-
nuar en el trabajo activo, pero otros se veran seriamente incapacitados, por lo que pretenderan solicitar una invali-
dez nada mas conocer que deben someterse a los programas de dialisis o reestructurar su vida laboral ya que
tendran que buscar otros tipos de empleos, las Entidades deberan valorar este aspecto e intentar dar respuesta.

Las entidades participantes son:

8.3.3 ANALISIS DE LA ENFERMEDAD DE FABRY EN PACIENTES EN DP

Durante el afio 2017 se ha comenzado un estudio clinico que trata de diagnosticar enfermedad de Fabry en pa-
cientes en tratamiento de didlisis peritoneal. Este diagndstico puede tener importante repercusiones para los
pacientes al existir hoy en dia tratamiento especifico que mejora su progresion a éstos pacientes. Se prevé que el
estudio finalice en el afio 2018 y podamos ofrecer sus resultados.
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»> ENTIDADES MIEMBRO

ALCER Alava

D. Gregorio Martinez Garcia

c/ Arquillos, 9

01001 - Vitoria (Alava)

945.231.898 / 945.133.991

info@alceralava.org

ALCER Albacete

D. Antonio Escribano Rozalén

c/ Mayor, 49 - 1° srcha.

02001 - Albacete

669.019.273

alceralbacete@gmail.com

ALCER Alicante

D. Roberto Antonio Oliver Jorda

¢/ Martin Luther King, 4 - pta. 4 - 2 - bajo

03010 - Alicante

965.251.451/ 679.008.734 - 965.255.350

asociacion@alceralicante.org

ALCER Almeria

D.fna. Marta Moreno

Plaza del Carmen, 8 -5°-2

04003 - Almeria

950.857.000 / 950.257.043

info@alceralmeria.org

ALCER Asturias

D. Rogelio Garcia Suarez

Avda. Roma, 4, ofc. 5-6

33011 - Oviedo

985.256.250

alcerasturias@gmail.com
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ALCER Avila

Dna. Emilia Velasco Garcia de la Losa

Ctra. Valladolid, 74

05004 - Avila

920.221.434

alceravila@alcer.org

ALCER Badajoz

D. Melchor Trejo Balsera

c/ Padre Tomas, 2

06011 - Badajoz

924.233.465 / 924.260.449

alcerbad@alcerbadajoz.org

ALCER Barcelona

Dnfa. Beartriz silva Franco

c/ Jocs Florals, 159

08014 - Barcelona

933 310 331/ 933 313 262

asociacion@alcerbarcelona.org

ALCER Bizkaia

Dna. Belén Herrera Furones

Plaza Aro, 1- bajo

48006 - Bilbao

944 598 750 / 944 598 850

alcerbizkaia.bio@gmail.com

ALCER Burgos

Dna. Alfonsa lllera Sanchez

¢/ Juan de Padilla, 18 - bajo

09006 - Burgos

947 229 701/ 947 229 701

administracion@alcerburgos.org

5
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ENTIDADES MIEMBRO

ALCER Caceres

D. José Antonio Sanchez Lancho

c/ Roche Sur Yone, 9 - bajo 4

10005 - Caceres

927 210 384

administracion@alcer-caceres.org

ALCER Cadiz

D. Gregorio Martin Dominguez

¢/ Tanguillo, 19 - Bajo B

11404 Jérez de la Frontera - Cadiz

956 355 658 / 638 779 015

alcercadiz@gmail.com

ALCER Cantabria

D. Jesus Gomez Gandarillas

Plaza de Rubén Dario, s/n - Edif. Feygon

39005 Santander

942 276 061/ 942 272 348

info@alcercantabria.com

ALCER Castalia

D. Juan Domenech Galarza

c/ enmedio, 22-2°E

12001 - Castellon

964 228 363

alcer@alcercastalia.org

ALCER Ceuta

Dia. Mercedes Medina Rodriguez

c/ Antioco, 12 - local 1°©

51001 - Ceuta

956 515183 / 630 713 930

alcerceuta@hotmail.com

MEMORIA 2017

ALCER Ciudad Real

D. Pablo Le6n Giménez

Avda. Pio XII, Edif. Especialidades (SESCAm) - 32 planta

13002 - Ciudad Real

926.215.300 / 638.241.238

alcerciudadreal@hotmail.com

ALCER Cordoba

D. José Maria Reifs Trocoli

Plaza del Santuario de la Fuensanta, 2

14010 - Cordoba

957 434 385

alcer@alcercordoba.org

ALCER Corunfa

D. Rafael Rodriguez Martinez

Compj. Hosp. Univ. A Corufia - As Xubias, 84 - 43 planta

15006 - A Coruna

881298 759

info@alcercoruna.org

ALCER Cuenca

D. Clemente Gomez Gomez

¢/ Hermanos Becerril, 3 - Bajo

16004 - Cuenca

969 236 695

alcercuen@gmail.com

ALCER Ebro

D. Santiago Albaladejo Lopez

c/ Santa Teresa, 29 - 35

50006 - Zaragoza

976 359 001/ 976 111 218

alcerebro@alcerebro.org
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ENTIDADES MIEMBRO

ALCER Giralda

D. Pablo Beca Soto

c/ Luis Montoto, Pje. Nebli-local 3- Mod. Ay B

41018 - Sevilla

954 423 885 / 649 434 437 / 954 411 216

info@alcergiralda.org

ALCER Gipuzkoa

Dna. Koro Aldaz Iraola

¢/ Real Compaiiia Gipuzcuana de Caracas, 12 - bajo

20011 - Donostia

943 469 047/ 943 473 636 / 943 444 473

alcer@alcergipuzkoa.org

ALCER Granada

Dna. Leonor Garcia Murfoz

¢/ San Julian, 18 - Bajos - urb. Los Carmenes

18013 Granada

958 152 213 / 958 171 006

alcergranadasede@gmail.com

ALCER Guadalajara

D. Alfredo Barrado

Centro Social Municipal - ¢/ Cifuentes, 26

19003 - Guadalajara

606 457 226

alcerguada@hotmail.com

ALCER Huesca

c/ Alcalde J. A. Llanas Almudevar, 25 - bajo 1

22004 - Huesca

974 240 993 / 675 666 611

info@alcerhuesca.com
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ALCER llles Balears

DAa. Manuela de la Vega Llompart

Edif. Palmazenter - ¢/ Ter, 27 -1° - pta 14

07009 - Palma de Mallorca

971723 243 /971498 778

alcerib@telefonica.net

ALCER Jaén

D. Francisco Alcaraz Martinez

c/ Ubeda, 6 - s6tano drcha.

23008 - Jaén

953 252 244 / 699.476.714 | 625.838.741

alcerjaen@alcerjaen.org

ALCER Le6n

D. Angel Carbajo Lozano

¢/ Desclazos, 10 - bajo

24003 - Ledn

987 236 640

alcerleon@gmail.com

ALCER Lugo

Dna. Maria José Otero Diaz

c/ Infanta Elena, 11 - Casa Clara Campoamor - local5y 7

27003 - Lugo

982 243 231

alcerlugo@gmail.com

ALCER Madrid

DiAa. lluminada Martin-Crespo Garcia

C/ Virgen de la Oliva, 67 - 69

28037 - Madrid

917 543 604 / 917 540 298

alcermadrid@alcermadrid.org
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ENTIDADES MIEMBRO

ALCER Malaga

Dna. Josefa GoOmez Ruiz

Avda. Carlos Haya, 41-1°B

29010 - Malaga

952 640 036 / 952 641238

info@alcermalaga.org

ALCER Melilla

Dnfa. Pilar Pérez Bermudez

c/ Carlos de Arellano, 15 - bajo drcha.

52003 - Melilla

951195 272 / 952 682 688

pilarperez.bermudez@gmail.com

ALCER Menorca

Dna. Loli Ametller Pons

c/ Pau Picasso, 38

07702 - Mahon

626.682.261/ 652.224.339

hola@alcermenorca.com

ADAER Murcia

Dna. Dolores Guzman Aroca

c/ Carril de la Condomina, 3 - Edif. Atalayas - planta 11- Mod. A

30006 - Murcia

968 200 153 /968 230 780

adaer@adaer.org

ALCER Navarra

D. Manuel Arellano

c/ Monasterio de la Oliva, 29 - entresuelo

31011 - Pamplona

948 278 005

info@alcernavarra.org
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ALCER Onuba

DfAa. Amalia O "kelly

Avda. Diego de Moron, 5

21005 - Huelva

959 157 205 / 959 805 441

asociacionalcer@outlook.es

ALCER Orense

Dna. M@ Teresa Pereira Gonzalez

Rua Recadero Paz, 1- CIS AIXINA

32005 - Orense

988 229 615

alcerouresne@hotmail.com

ALCER Palencia

D.na. Rosa de Lima Arnadiz Pérez

¢/ Salvino Sierra, 4 - bajo

34004 - Palencia

979752715

alcerpalencia@terra.com

ALCER Las Palmas

D. Alejandro Diaz Goncalvez

¢/ Domingo Rivero, 7

35004 - Las Palmas de Gran Canarias

928 230 898 / 928 247 963

alcerlp@yahoo.es

ALCER Pontevedra

D. eugenio Sanchez Lucas

Avda. Lépez Ballesteros, 7 - local 3

36600 Villagarcia de Arosa (Pontevedra)

693.714.005610 076 233

infoalcerpontevedra@gamil.com
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ALCER Rioja

ERTE Tenerife

D. Javier Cordén Martinez

D. Corviano Clavijo Rodriguez

Hospital San Pedro - ¢/ Monasterio de Yuso, 3 - bajo

¢/ San Juan Bautista, 4 - 22 planta

26003 - Logrofio

38002 - Santa Cruz de Tenerife

941257 766 / 941257 755

922 229 896

info@alcerrioja.org

info@erte.es

ALCER Salamanca

ALCER Teruel

D. Francisco Carmelo Martin Rodriguez

D. Eduardo Miguel Repollés

Avda. de Italia,8-1°-of. 6

37006 - Salamanca

Centro Social de la Ciudad de Teruel - ¢/ Yaglie de Salas, 16 - 52 plan-
ta

923 257140

44002 - Teruel

alcersalamanca@alcer.org

978 618 388 / 605 818 130

alcerteruel@yahoo.es

ALCER Segovia

DAa. Elena Torrego Fuentes

ALCER Toledo

CAAV Avda. Fernandez Ladreda, 28 - entreplanta

D. Juan Carlos Garcia del Villar

40002 - Segovia

Residencia Virgen de la Salud - Avda. Barber, 30

921462 016 / 628 183 984

45005 - Toledo

alcersegovia@gmail.com

925 252 858

alcerrtoledo@hotmail.com

ALCER Soria

D. Francisco Javier Pérez Redondo

ALCER Turia

c/ Venerable Carabanrtes, 9-11 - local

Dna. Pilar Soriano Martinez

42003 - Soria

c/ Chelva,7-9

975232 810

46018 - Valencia

presidencia@alcer-soria.es

963 850 402 / 961155 831

asociacion@alcerturia.org

ALCER Tarragona

D. Jon Unzueta Saez

ALCER Valladolid

¢/ Augusto, 20 - despacho 3

D. Alfonso San José Pérez

43003 - Tarragona

¢/ Urraca,13-bajo E

977 241600

47012 - Valladolid

alcer@infonegocio.com

983398 683

alcervalladolid@gmail.com
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ALCER Zamora

D. José Manuel Pelaez Blanco

Ed. La Alhondiga - Plaza Santa Ana, 7

49006 - Zamora

659 600 442

alcerzamora@hotmail.com

ASHUA (entidad adherida)

D. Francisco Monfort

c/ Rey Juan Carlos |, 18

12530 - Burriana (Castellon)

667766 179

info@ashua.es

HIPOFAM (entidad adherida)

D. Antonio Cabrera Cantero

Avda. del Taié, 90

08769 - Castellui de Rosanes (Barcelona)

677752 626

consultas@hipofam.org

MEMORIA 2017

53



ALCER

Federacion Nacional




