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Hola amigos y amigas:

El ano 2014 ha traido la renovacion de la Junta Directiva de la FNAy he tenido el honor de ser elegido
nuevo presidente de la Federacion.

He comenzado esta etapa con mucha fuerza y mucha ilusion por encabezar un equipo NUEVO con un
objetivo muy claro: liderar una Federacion que escuche y que centre su actividad en las entidades asi
como en las personas y familias con enfermedad renal cronica.

Para ello la nueva Junta Directiva de la FNA esté formada por un gran equipo de personas con gran
experiencia en el mundo asociativo y en la defensa de los derechos de los pacientes. Esta Junta
quiere escuchar vuestra voz, desea vuestra participacion y busca el consenso entre todos. Nuestras
ideas y nuestras propuestas van dirigidas, en todo momento, a resolver los problemas que tienen las
personas con enfermedad renal cronica.

Necesitamos una organizacion muy fuerte y consolidada que pueda arropar a las asociaciones y apo-
yarlas frente a la coyuntura econémica actual. Necesitamos una organizacion solvente, estable y con
vision de futuro, que sea el “bugue insignia” de las asociaciones y pueda garantizar la supervivencia
del movimiento asociativo ALCER.

Y es que la FNA es sus asociaciones y sus familias, y sin ellas no es posible seguir caminando hacia
un futuro mejor. Ahora mismo las familias y las asociaciones estan pasando muchas dificultades debi-
do a la crisis. No podemos ser gjenos a estos problemas. Para ello tenemos que ser parte activa del
cambio que mejore nuestras vidas, y ser protagonistas de las decisiones que afecten a nuestro futuro.
Este protagonismo implica plantear propuestas claras y concretas que ayuden a resolver los grandes
problemas que tenemos en el hospital, en el trabajo y en nuestra vida diaria.

En el ano 2014 hemos trabajado con intensidad en esta linea. Hemos fortalecido las alianzas y poten-
ciado los acuerdos de colaboracion con otras entidades importantes en el ambito de la salud y de la
discapacidad. El objetivo siempre ha estado claro: seguir luchando por la igualdad de oportunidades y
por la defensa de nuestros derechos.

Para que conozcais en profundidad el trabajo de la Federacion, os presentamos la Memoria de
actividades del 2014, en donde os trasladamos los logros y los resultados del afio. A través de este
documento, ademas podréis hacer un recorrido por la Cartera de Proyectos y Servicios, conociendo
mas sobre nuestro trabajo con los enfermos renales y asociaciones.

Queremos finalizar agradeciendo vuestro apoyo y vuestra ayuda en la consecucion de estos resulta-
dos. Los logros, no cabe ninguna duda, son el esfuerzo de todos y cada uno de vosotros, que habéis
estado trabajando y luchando diariamente por hacer que seamos protagonistas de nuestros dere-
chos.

Jesuis Angel Molinuevo
Presidente de Federacion Nacional ALCER




INFORME DIALISIS Y TRASPLANTE DEL ANO 2013

Los datos que a continuacion se presentan corresponden al informe de Didlisis y Trasplantes del afio 2013.
Se basa en la informacion recogida por Registro Espariol de Enfermos Renales de la siguientes fuentes:
Centros de didlisis y hospitales, Registros de las CC.AA 'y la Organizacion Nacional de Trasplantes.

Poblacion espafiola: 47.129.783 habitantes

Poblacion cubierta: 44.916.824 (95,3%), Los datos de Catalufia son provisionales por falta de algunos
centros. En Baleares no se aportan datos de la Isla de Menorca. Tampoco se incluyen las CCAA de
Canarias y Navarra,

INCIDENCIA

Espafia presenta una incidencia de 124 pacientes por millon de poblacion, ligero aumento en las cifras.
Un 78,67 % de los pacientes que han iniciado tratamiento sustitutivo en 2013 lo hicieron en hemodialisis.
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La ERC afecta sobre todo a la poblacion mas avanzada, con un incremento en el riesgo a medida que
aumenta la edad, siendo admitidos a tratamiento cada vez con mayor edad, superando los 400 pmp
en el grupo de edad de 75 anos.

MODALIDAD DE TRATAMIENTO

La modalidad inicial mas habitual de tratamiento sustitutivo sigue siendo la hemodidlisis, la Didlisis Pe-
ritoneal como opcion terapéutica inicial aumenta, con un atendencia ya establecida, hasta 21.2 pmp
(17.07%), y el trasplante anticipado igualmente continua su tendencia, subiendo a 5.5 pmp (4.27%)..

Destacar también que en 2013 aumento el nimero de trasplantes en uno mas, hasta 2552 . Funda-
mentalmente debido al aumento consistente del trasplante de donante vivo (156%) y el mantenimiento
del fallecido en parada circulatoria (7.8%).
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Destacar también que en 2013 aumento el nimero de trasplantes en uno mas, hasta 2552 . Funda-
mentalmente debido al aumento consistente del trasplante de donante vivo (156%) y el mantenimiento

del fallecido en parada circulatoria (7.8%).
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MORTALIDAD

L.a mortalidad en las distintas modalidades de tratamiento se encuentra en cifras similares a las de los
ultimos anos, igualando HD y DP en el grupo de mayor edad.
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Contintian siendo las causas cardiovasculares, en conjunto, vy las infecciones las mas frecuentes en
todas las modalidades de tratamiento y grupos de edad. Se debe tener en cuenta para analizar los da-
tos, que se considera la modalidad de tratamiento en el momento de fallecimiento, independientemente
del tempo que haya permanecido en ella. Hay que destacar en los pacientes trasplantados un elevado
porcentaje de cancer (20,6%) vy de no filiadas (16%).
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COMPARACIONES INTERNACIONALES

Las cifras de incidencia y de prevalencia de Esparia en 2012 la situan en la zona media de los paises
de nuestro entorno en Europa en cuanto a riesgo de iniciar tratamiento de la ERC y de prevalencia de

la enfermedad.
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2.1 FINES
Constituyen los fines de la FEDERACION NACIONAL ALCER:

1. La integracion social, psicologica, escolar y laboral de nifios, jOvenes, mujeres y hombres, asi como
las personas mayores de 65 anos con enfermedad renal, y sus familias.

2. lLla defensa de la dignidad y los derechos de las personas con enfermedades del rindn y sus familiares.
3. La prevencion y deteccion precoz de las enfermedades del rindn.,

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

5. La divulgacion de aguellas necesidades sociales que precise el colectivo de pacientes con enferme-
dades del rindn y sus familiares.

6. La colaboracion con todas aquellas entidades publicas vy 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-tecnoldgicos en el tratamiento de las enfermedades del rifdn, su integracion
social y el derecho al disfrute del ocio y el tiempo libre.

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

9. La Formacion Ocupacional y continua de las personas con Discapacidad, haciendo especial hinca-
pié en las mujeres, los jovenes y en las personas mayores de cuarenta y cinco anos.

10. La creacion de puestos de trabajo para personas discapacitadas y el arbitrio de medidas que per-
mitan su insercion en el mercado laboral.




2.1.1 MISION, VISION, VALORES

Mision

Mejorar la calidad de vida del enfermo renal cronico en todos sus aspectos, fomentando la prevencion e
investigacion de la enfermedad renal cronica, asf como la sensibilizacion sobre la donacion de drganos
para trasplante.

Vision

Ser el referente nacional en la defensa de los intereses del enfermo renal, la investigacion y prevencion
de la enfermedad v la promocion 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 participa-
cion, aportacion y compromiso personal con la misma.

e Favorecer la colaboracion vy fidelizacion de todos nuestros grupos de interés, ademas de buscar el
establecimiento de nuevos contactos que mejoren el desempeno de nuestra actividad.

Valores

° La calidad de los servicios prestados al pacientes y sus familiares
o La transparencia en la gestion

° La mejora continua

]

El trabajo con los grupos de interés

2.2 ORGANIGRAMA
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2.3 ESTRUCTURA
2.3.1 ASAMBLEA

El sdbado 29 de marzo, tuvo lugar la Asamblea Ordinaria y Extraordinaria, donde un total de 32 asocia-
ciones ALCER estuvieron representadas en dichas asambleas.

Durante la primera parte de la mafiana se celebrd la Asamblea Ordinaria, en la cual se presento la apro-
bacion la memoria de actividades y econdmica, presentacion y aprobacion del presupuesto y activida-
des para el ano 2014, presentacion del estudio econdmico de la Federacion Nacional Alcer.

Después de la pausa comenzo la celebracion de la Asamblea Extracrdinaria, en la cual se ratificod los
cargos vacantes de la Federacion Nacional Alcer y la modificacion de los estatutos para la inclusion del
Consejo Autonémico.

2.3.2. JUNTA DIRECTIVA
La Junta Directiva de la Federacion Nacional ALCER esta formada por los siguientes miembros:

D. JesuUs A. Molinuevo Tobalina — Presidente
Dna. Josefa Gomez Ruiz — Vicepresidenta 12
D. Pablo Ledn Giménez — Vicepresidente 2°

D. Rafael Rodriguez Martinez — Seretario

D. Alejandro Diaz Gongalvez — Tesorero

Dna. Belén Herrera Furones — Vocal

D. Severiano Gimeno — Vocal

D. Juan Domenech Galarza — Vocal

D. Daniel Gallego Zurro — Vocal




2.3.3. COMISIONES Y GRUPOS DE TRABAJO

LAS COMISIONES

Mediante la accion de las comisiones de trabajo, la Federacion Nacional ALCER lleva a cabo un con-
junto de actuaciones encaminadas a canalizar las opiniones de su colectivo y promover el debate y el
didlogo social desde distintas perspectivas.

Las comisiones estan formadas por equipos de trabajo compuestos por miembros de la Junta Direc-
tiva de Federacion Nacional ALCER, representantes de las Alceres Provinciales y personal técnico de
la Federacion que desean contribuir con su experiencia y conocimientos al desarrollo de las materias
elegidas por cada comision, para ello elaboran propuestas de diversa indole, andlisis, opiniones y posi-
cionamientos con relacion a la mision y los objetivos que especificamente se les asignen.

En el ano 2014 estan trabajando:
Comision DIALISIS

Las personas integrantes de dicha comision son: Alejandro Diaz (Tesorero de la Federacion Nacional
ALCER vy Presidente ALCER Las Palmas), Daniel Gallego (Vocal de la Federacion Nacional ALCER vy
Delegado ALCER Ibiza), Manuel Arellano (Presidente ALCER Navarra) y Ana Belén Martin (Técnico Fe-
deracion Nacional ALCER).

Los objetivos de dicha comision son:

e Elaborar informes y recomendaciones sobre los problemas existentes en los pacientes en tratamiento
de didlisis,

e Por delegacion de la Junta directiva de la Federacion Nacional ALCER, actuar como asesores en
aguellos casos en los que se solicite colaboracion.

Actuaciones realizadas

e Fvaluacion vy valoracion folleto sobre HD Domiciliaria del grupo de promocion de Hemodidlisis Domici-
liara de la Sociedad Espanola de Nefrologia. (SEN)

e Elaboracion de informe para proponer que se establezca como practica habitual la conexion y desco-
nexion estéril de los accesos vasculares.

e Flaboracion de informe para proponer la presencia de nefrdlogos en la sala de dialisis en todos los
turnos.

e Elaboracion de informe para proponer la Inclusion de la medicacion de los pacientes desplazados en
el SIFCO.

e Flaboracion de informe para proponer la participacion de los ALCER provinciales en la elaboracion de
los pliegos para los concursos de gestion externa de centros de hemodidlisis.




Comision MUJER

Las personas integrantes de dicha comision son: Josefa Gomez (Vicepresidente 1° Federacion Na-
cional ALCER y Presidenta ALCER Mélaga), Belén Herrera (Vocal de la Federacion Nacional ALCER y
Presidenta ALCER Bizkaia), Isabel Garcia (Presidenta ALCER Huesca) Sara Mufoz y Ana Belén Martin
(Técnicos Federacion Nacional ALCER).

El objetivo fundamental desde su creacion es que las propias mujeres con enfermedad renal cronica asf
como también las cuidadoras tomen la palabra para:

e Apovyar su visibilidad y hacer oir sus necesidades y propuestas.

e Sensibilizar a otras mujeres con enfermedad renal cronica y a la sociedad en general sobre sus difi-
cultades y necesidades, promoviendo actuaciones preventivas dirigidas a las nifas con discapacidad,
sus familias, y sociedad en general.

Actuaciones realizadas

e Participacion en mesa Jornadas Nacionales De Pacientes Renales 2014 : Mujer y Enfermedad Renal
e Participacion en Xl Joradas Formativas Mujer y Discapacidad COCEMFE.

e Creacion Ter grupo de Discusion Mujer y ERC (Madrid)

e Flaboracion, disefio vy distribucion Encuesta Mujer y Enfermedad Renal Cronica

LOS GRUPOS DE TRABAJO

Es una herramienta que sirve para agrupar personas, de forma que todas las personas que forman el
grupo puedan realizar el mismo trabajo, o acceder a su foro de debate particular,

Su principal propodsito es asociar a varios integrantes para poder asignarles actividades comunes. Los
grupos de trabajo recogen y canalizan las preocupaciones, demandas y aspiraciones de 1os pacientes
renales y familiares, la comunidad cientifica, los servicios sanitarios vy la sociedad en general.

En el afo 2014 estan en marcha:

Grupo de Trabajo Programas Nacionales

Las personas integrantes de dicho grupo son: JesUs Molinuevo (Presidente Federacion Nacional AL-
CER), Rafael Rodriguez (Secretario Federacion Nacional ALCER, y Presidente Alcer Corufia), Alejandro
Diez (Tesorero Federacion Nacional ALCER y Presidente ALCER Las Palmas) Juan Carlos Julian, Anto-
nio Vagquero y Carmen Porras (Coordinador y Técnicos Federacion Nacional ALCER).

Actuaciones realizadas

e Definicion del Programa de Atencion Integral- Convocatoria del IRPF del 2016

Grupo de Trabajo Programa de Empleo

Las personas integrantes de dicho grupo son: Rafael Rodriguez (Secretario Federacion Nacional AL-

CER, y Presidente Alcer Coruna), Eva de Francisco (Técnico Alcer Barcelona) Antonio Vaquero, Sara
Mufioz y Carmen Porras (Técnicos Federacion Nacional ALCER).



Actuaciones realizadas

e Presentacion y puesta en marcha del Proyecto: Servicio Integral de Empleo de Federacion Nacional
ALCER
e Presentacion vy puesta en marcha del Proyecto: Servicio de Asesoramiento a PYMES

Grupo de Trabajo Comunicacion

Las personas integrantes de dicho grupo son: Severiano Gimeno (ALCER Ebro), Jose Vina (Coordinador
ERTE Tenerife) Roberto Ortiz y Ana Belén Martin (Técnicos Federacion Nacional ALCER).

Actuaciones realizadas:

e Redaccion y envio de la normativa para la comunicacion de actividades de los Alceres  al boletin
electronico

e Inclusion del apartado de prensa en la pagina WEB: www.alcer.org

2.3.4. EQUIPO TECNICO

Anonio Vaguers
Proyeclos

Robemd Omiz
Tl

Sara Mufioz
Camen Fomas
Emplac

Ana Mafin
M. Jose Gonzalez
Administracidn

Julic Bogeal
Actividades




3. ACTIVIDADES
3.1 SENSIBILIZACION
3.1.1 DIA MUNDIAL DEL RINON

e O El pasado dia trece de marzo se celebro el Dia Mundial del Rifon, con

‘ el objetivo de informar y concienciar a la poblacion sobre la importancia
de la prevencion vy el diagndstico precoz de la enfermedad renal cronica
(ERC). “La enfermedad renal cronica se ha convertido en una epide-
mia. Los nuevos casos de ERC van aumentando con el tiempo y no
lo conseguimos frenar, por lo que se ha convertido en un problema de
salud publica” afirma la nefrdloga Paloma Sanz, del Servicio de Nefrolo-
gia del Hospital Quiron San Camilo de Madrid. En la actualidad, un 10%
de la poblacion espafiola adulta tiene ERC y en determinados grupos
de pacientes con hipertension arterial (HTA) o diabetes mellitus (DM) la
prevalencia puede alcanzar el 35- 40%. La ERC mantiene en didlisis a
unos 25.000 pacientes en Espana y aproximadamente al mismo nu-
mero de pacientes con un trasplante renal funcionante. En Espana el
coste anual asociado al tratamiento de las fases mas avanzadas de la
ERC (tratamiento renal sustitutivo) se estima en mas de 800 millones de
euros ademas de los ingresos hospitalarios por alto riesgo cardiovascular. “Este coste sanitario es alto
porgue la ERC no tiene tratamiento definitivo, si no que al ser una enfermedad cronica, que no se cura,
el tratamiento es continlio y de por vida. Ademas, el tratamiento renal sustitutivo tiene un coste muy
elevado. Por ejemplo, la hemodidlisis supone que tres veces por semana un paciente necesita utilizar
una maquina de dialisis y un dializador, ambos material de alto coste, o en el caso del trasplante, que se
considera la mejor opcion de tratamiento, tanto la cirugia como los inmunodepresores posteriores que
tiene que tomar el paciente, suponen un coste muy elevado’, detalla la nefréloga Paloma Sanz. ‘De aqui
la importancia de un diagndstico precoz y evitar llegar a estas opciones de tratamiento”.

3.1.2 DIA NACIONAL DEL DONANTE

“Tenemos el mejor reparto” Dani Rovira, Elia Galera, Malena Alterio, Nuria Gonzalez, Adolfo Fernandez v
Elena Rivero, son actores y actrices que se han sumado a
la campafia del Dia Nacional del Donante de Organos vy Teji-
dos, gue se celebro el 4 de junio, para difundir y concienciar
la importancia de la donacion de drganos v tejidos en la po-
blacion en general. Ademas “Tenemos la mejor banda so-
nora” para este dia gracias a José Carlos Gomez (composi-
tor, cantante y persona trasplantada), que con motivo de la
celebracion de este dia ha compuesto la cancion “Sonrfe”.
La totalidad de los beneficios que reporte sera donados al
proyecto CRECE (vacaciones socio-educativas para ninos
y nifias con enfermedad renal cronica).

Ahora te toca a ti ser el protagonista, pon un final feliz. HAZTE DONANTE

En mas de 50 ciudades ALCER colocd mesas en la calle para concienciar a la gente y transmitirles
toda la positividad posible. Quienes se acercaron a estas mesas recibieron un distintivo y un folleto
informativo. Desde ALCER se quiso gue todos luzcan con orgullo ese dia por la calle el distintivo con el




lema “Tenemos miles de historias. Hazte donante”, distintivo que ademas lleva una imagen en forma de
lazo que representa a dos personas, donante y receptor, gue son protagonistas de una donacion tras el
fallecimiento o una donacion en vida. Para el Presidente de la Federacion Nacional ALCER, Jesus Mo-
linuevo “Todos tenemos que aportar nuestro esfuerzo para contarles miles de historias, por ese motivo
tenemos el mejor reparto y la mejor banda sonora. Hazte donante”.

3.1.3 ESCUCHA A TUS RINONES

Con motivo del Dia Mundial del Rinon, la Asociacion para la Lucha contra las Enfermedades del Rinon
(ALCER), con la colaboracion de AbbVie, desarrollaron la campana “Escucha a tus rinones” a través de
la colaboracion de 51 entidades federadas de ALCER y que activaron 102 puntos informativos a lo largo
de la geografia espariola gracias a la participacion desinteresada de mas 400 voluntarios, repartiendo
mas de 10.000 folletos entre los ciudadanos.

Actores como Alberto Amarilla'y Pepe Viyuela, presentadores como Emma Garcla, Joaguin Prat o Marild
Montero, ademas de deportistas como David Meca y cantantes, como Aurora Beltran autora

de la cancion Invicta sobre la enfermedad renal y con la colaboracion de David de Maria, son algunas
de las mas de 50 caras conocidas que han querido unirse a la campana, para hacer llegar mensajes
como la necesidad del diagndstico precoz (con un sencillo andlisis de sangre y orina) que retrasa el
avance de la enfermedad, previene la pérdida de funcion renal y las complicaciones cardiovasculares
asociadas a la patologia.




3.1.4. PARTICIPACION EN ACTOS Y EVENTOS

Como ponente:




Como asistentes:




3.2 COMUNICACION

3.2.1 REVISTA

Cuatro han sido los numeros de la revista trimestral que han visto la luz el afio 2014,

Dia Mundial del Rifon

Vida Saludable: Ejercicio fisico para pacientes con ERC
En portada: Alberto Chicote

Reportaje: SBR Open Team

Concurso de cocina

Divulgativo: Transporte sanitario

Deporte: Trasplant Run

SEDEN: Nifios con ERC. El reto de la comunicacion
Hablamos con: Federic Oppenheimer

Asamblea Federacion Nacional ALCER P

Empleo: No encuentro trabajos,Qué puedo hacer?

Dia Nacional del Donante de Organos
Cuidando hasta el final
En portada: Carmen Machi

Programa CERCA: Me dijeron que tenia que hacerme una fistula. . .

y yo fui y me la hice
Odontologia: Manifestaciones orales en la ERC
Encuentro de Jovenes 2014

Los pacientes cronicos espanoles suspenden la atencion que reci-

ben de SNS en el ultimo afo

Hablamos con: Alejandro Toledo

Proyecto CRECE

Empleo: Oportunidades de trabajo en verano
Ashua: Nueva entidad adherida a ALCER




Proyecto CRECE

Legislacion: El acceso al fratamiento de hemodialisis

En portada; Maria Pujalte

Programa CERCA: Necesitaba saber en que iba a derivar todo esto
Noticias

Divulgativo: Repercusion del cuidador en pacientes en hemodialisis
SEDEN: Con animo de entendernos

Didlisis: Inauguracion en Terrassa de un nuevo centro de dialisis
Preprograma de las XXVII Jornadas Nacionales de Enfermos Re-
nales

Divulgativo: El papel del paciente experto en la enfermedad renal
Empleo: Campanias de navidad y oportunidades de trabajo
Vacaciones en Didlisis: ALCER participa en la reunion europea de
Vacaciones en Didlisis

Nutricion: Estudio nutricional para pacientes renales y familiares
Ocio: Grupo de vacaciones para pacientes renales y acompanantes

XXVII Jornadas Nacionales de Enfermos Renales

Alimentacion y medicacion del paciente con ERC

25 Aniversario de la ONT

En Portada: Melendi

Programa CERCA

ALCER Coruna recibe a los peregrinos de la asociacion holandensa
de enfermos renales

Programa Ejercita

¢ Quiere ser usted un paciente experto?

Litiasis renal

BIEE

Curso de cocina “ALCER CHEF"para pacientes renales

Mujer, discapacidad y empleo Autocuidados de la fistula arteriovenosa
BIEE




3.2.2 PAGINA WEB

Respecto a la pagina web de Federacion Nacional ALCER seguimos en la misma linea que el afio ante-
rior utilizando wordpress que es un gestor de contenidos de software libre abierto. El ano 2014 desde
la pagina web se ha puesto en marcha como seccion novedosa e importante la clinica juridica, donde
los usuarios podran realizar las consultas referentes a esta materia.

CLINICA JURIDICA

| | I

QUIER DUDA D CONSULTA LEGAL SOBRE LA ENFER
5




3.2.3 BOLETIN ELECTRONICO

El boletin electronico es una herramienta digital similar cuyo disefio es similar al de la revista ALCER. Esta
herramienta esta destinada a las actividades de nuestras entidades miembro.

Cuatro han sido los boletines que se han editado en 2014

FiNCRLS ¥
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3.2.4. ACTIVIDADES EN REDES SOCIALES

Durante el ano 2014 la Federacion Nacional ALCER, ha seguido aumentando su presencia en las re-
des sociales, Facebook, Twiter y Linkedin, difundiendo sus actividades tanto de la propia Federacion
como de las asociaciones 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
Linkedin

facebook AT Lﬂﬂdﬂ




3.2.5 COMUNICACION EXTERNA

Numerosos medios de comunicacion tanto a nivel nacional como a nivel provincial se han hecho eco de
la actualidad del colectivo de pacientes renales. Cabe destacar que se han producido un mayor nimero
de impactos en prensa con la realizacion de las actividades tanto de prevencion como el Dia Mundial
del Rifién como de la promocion de la Donacion de Organos como la celebracion del Dia Nacional del
Donante. Los medios de comunicacion han mostrado interés durante este afo durante la celebracion
de las Jornadas Nacionales de Enfermos Renales y el nombramiento en la asamblea del nuevo presi-
dente de Federacion Nacional ALCER.

Television, radio, prensa escrita y medios digitales han sido los medios que publicado informacion sobre
la actualidad de la enfermedad renal cronica.

3.3 INFORMACION
3.3.1 JORNADAS NACIONALES DE ENFERMOS RENALES

Los dias 25 vy 26 de octubre de 2014, Federacion Nacional ALCER convoco las vigésimo séptimas
Jomadas Nacionales de pacientes con enfermedad renal.

Tanto personas con la enfermedad, asi como sus familiares e interesados, acudieron al Ministerio de
Sanidad, Poalitica Social e Igualdad, lugar emblematico donde todos los afios celebramos este evento
a nivel nacional.

Como siempre, provincias de toda Espafia se reunieron en la capital para disfrutar de los Ultimos avan-
cesy de los temas que mas preocupan a aquellas personas que de manera directa o indirecta padecen
la enfermedad.

En esta ocasion si se ha notado una bajada en la asistencia respecto a otros anos.

Trescientas treinta y siete personas fueron registradas el sabado y doscientas noventa y siete el domin-
go.

Comenzamos la primera mesa a las 9:30 de la manana inaugurandola con la presencia de nuestro
recién nombrado Presidente D. Jests Angel Molinuevo junto con Maria Jesus Rollén, Presidenta de la
SEDEN, Dfa. Maria Dolores del Pino, Presidenta de la SEN y D. Rafael Matesanz, Director de la Orga-
nizacion Nacional de Trasplantes (ONT), asi como D. Jose Ignacio Tremifio, Director General de Apoyo
a la Discapacidad.




3.3.2. APOYO A JORNADAS REGIONALES DE ENFERMOS RENALES

Durante el ano 2014, la Federacion Nacional ALCER ha realizado aportaciones econdmicas para ayudar
a las Jornadas informativas de las siguientes entidades federadas:

A través del programa de Empleo y con cargo a la Medidas Alternativas a la Contratacion de personas
con discapacidad la Federacion Nacional ALCER ha realizado aportaciones economicas durante el afio
2014, a las siguientes entidades federadas:




3.4 FORMACION
3.4.1 FORMACION DE DIRECTIVOS ALCER

El viernes 28 de marzo como viene siendo habitual se llevd a cabo el Programa de Formacion a dirigen-
tes, en el cual se trataron los siguientes temas:

Resultados del Estudio: efectos de la coccion en el contenido de potasio en alimentos de origen vegetal.
Profesor Antonio Vercet

Dna Montserrat Martinez Pineda

Tecnologia de los Alimentos

Facultad de las Ciencias de la Salud vy del Deporte (Universidad de Zaragoza)

Pacientes, Comunicacion y colaboracion con ALGER
Belén Lopez Alonso
Directora de Comunicacion Estratégica y Pacientes (AbbVie)

Presentacion de Renal Help
Tais Pérez (Psicologa Hospital Gran Canarias)

3.4.2. PROYECTO CRECE

El Proyecto Crece siempre supone reto tanto para la Federacion Nacional ALCER como para el ALCER
provincial que nos acoge. Pero este ano ha supuesto todavia un reto mayor porque comienza a tener
repercusion internacional. En este sentido debemos decir y estamos orgullosos de hacerlo, de que
nuestro “Proyecto Estrella” ha traspasado fronteras y hemos tendido la mano en esta ocasion a Portugal,
quien ha querido sumarse este ano para aprender como gestionamos la organizacion del tan deseado
campamento de nifos con enfermedad renal cronica. Para ello, acudieron a nuestras instalaciones di-
ferentes profesionales de alli. Concretamente dos monitores, tres enfermeras por turmo y dos personas
de organizacion nos acompanaron junto a 6 de sus ninos. Se hace de esta manera evidente la salud de
la que goza este proyecto que llevamos realizando desde hace ya unos anos siempre en colaboracion
de ALCER provinciales.
-
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3.4.3 ENCUENTRO DE JOVENES CON ERC

Los dias 24 y 25 de mayo de 2014 fueron testigos un
ano mas del Encuentro de Jovenes con enfermedad renal
que aglutind a personas de todo el territorio nacional en
la ciudad de Cuenca. Antiguos amigos se reencontraban
después de un afo para compartir sus vidas, y otros nue-
VoS eran integrados por aguellos que mas se conocian.
Pacientes con enfermedad renal con edades comprendi-
das entre los 18 y los 40 afios y de todas las provincias:
Madrid, Castellon, Valencia, Sevilla, Baleares, Coruna, Ma-
laga, Avila y un largo etcétera se hospedaron en el Hotel
Alfonso VIII situado en pleno centro de la ciudad.




4.1. SERVICIOS DE ATENCION A ENTIDADES MIEMBRO
4.1.1. SERVICIO DE BIBLIOTECA Y DOCUMENTACION

La Federacion Nacional ALCER vy su Fundacion se preocupa de la difusion, formacion e informacion
sobre la Enfermedad Renal Cronica, ya que son estos los mecanismos optimos para capacitar y equipar
a los pacientes vy 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 cronica.

Dentro de la Federacion se ha creado un servicio de Biblioteca y Documentacion que cuenta con
mas 1020 ejemplares donde se pueden encontrar: materiales didacticos, guias y manuales, soportes
digitalizados, estudios sociologicos y cientificos sobre la Enfermedad Renal Cronica, accesible a todas
aguellas entidades federadas 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.

4.1.2. SERVICIO DE BASES DE DAT0S

Microsoft Access es un gestor de base de datos relacionales (SGBD) para Windows. Proporciona un
entorno gréfico de facil manejo que permite el disefio y la gestion de bases de datos sin necesidad de
aprender complicados lenguajes de programacion.

Un gestor de base de datos es un programa que permite introducir, almacenar, ordenar y manipular
datos, asi como organizarlos de manera significativa para que se pueda obtener informacion no visible
como totales, tendencias o relaciones de otro tipo.

Un gestor de base de datos permite en principio:

o Introducir datos.
o Almacenar datos.
o Recuperar datos y trabajar con ellos

En el Congreso de Profesionales ALCER del aflo 2013 el grupo de trabajadores sociales se puso
como uno de los objetivos la creacion de una base de datos para la gestion de socios y pacientes de
la Entidad.

Durante los siguientes anos se ha disenado la estructura, valorando y seleccionando los campos que
se incluiran en los formularios de recogida de datos, los Alceres Provinciales que han colaborado o bien
han querido asesoramiento para la gestion de bases de datos han sido:




e Adaer Murcia

e Alcer Barcelona
e Alcer Alicante

e Alcer Bizkaia

e Alcer Ciudad Real
e Alcer Cuenca

e Alcer Giralda

e Alcer Jaén

e Alcer Lugo

e Alcer Mélaga

e Alcer Navarra

e Alcer Rioja

e Alcer Toledo

e ERTE

e Alcer Madrid

e Alcer Castalia

A parte de esta base, desde federacion se han disefado otras para gestion de biblioteca de la entidad
y de contactos profesionales, las entidades ALCER interesadas pueden solicitarlas a través de este
senvicio.

4.1.3 SERVICIO CENTRALIZADO DE ENVIO DE REVISTAS

Desde el ano 2013, las entidades miembro de la Federacion han podido unirse al envio de la revista
ALCER, pudiendo beneficiarse tanto del convenio que tiene la Federacion con Correos Esparfia como el
de una distribuidora gue nos facilita el trabajo del manipulado y envio.

Cada vez son mas las entidades gue se suman a estos servicios, siendo 26 el total de entidades que
lo han utilizado en el ano 2014.

4.1.4 ACTUALIZACION BASES DE DATOS CENTROS DE HEMODIALISIS

Nuestra base se actualiza anualmente anadiendo aquellos datos que sean relativos para el paciente
renal. En nuestra pagina web (www.alcer.org) se pueden encontrar los Hospitales y Centros de Dialisis
a los que acudir en funcion de las necesidades de cada paciente asi como la direccion v el teléfono de
los mismos.

Cabe destacar que este aflo hemos hecho un estudio de los Hospitales y Centros de Didlisis que cuen-
tan como hemodialisis on line.

4.1.5 BECAS Y AYUDAS
VI Edicion de las Becas Fresenius Medical Care, para proyectos que mejoren la calidad de vida de los pa-

cientes en tratamiento de didlisis. En la edicion de 2014 se produjo un triple empate vy se decidid otorgar
2.000 a cada entidad para distribuir los 6.000 asignados a esta categoria, a los siguientes proyectos:



Proyecto “Formacion y capacitacion del paciente renal y sus familiares sobre su patologia” de ALCER
Badajoz.

Proyecto “Deteccion de necesidades del colectivo renal para su posterior cobertura” de ALCER Ebro
Proyecto “Atencion psicoldgica para pacientes renales en dialisis y sus familias” de ALCER Rioja

V Edicion Becas Novartis, para proyectos gue mejoren la calidad de vida de los pacientes en tratamiento
de trasplante renal. El montante total fue de 3.000 , para los 2 proyectos ganadores:

Primer premio, dotado con 2.000 , al proyecto: “Programa de atencion y apoyo social a personas con IRC
trasplantadas y sus familiares”, de ALCER Ourense.

Segundo premio, dotado con 1.000 , al proyecto: “Adherencia al tratamiento farmacoldgico del paciente
trasplantado” de ALCER Alicante.




4.1.6. ASESORIA DE PROYECTOS Y SUBVENCIONES

La federacion presta a las entidades federadas orientacion y asesoramiento para la gestion de la entidad
y para el disefo, desarrollo y justificacion de proyectos y consecucion de subvenciones que le ayuden
a lograr sus fines,

Siendo Federacion Nacional ALCER miembro de COCEMFE, cualquier entidad federada de pleno dere-
cho, puede presentar proyectos a través de la Federacion a las convocatorias que gestiona COCEMFE
La federacion supervisa y avala la presentacion de los proyectos v justificacion de las siguientes sub-
Venciones.

- Plan de prioridades de Fundacion ONCE
- Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad con cargo a la convocatoria del 0,7 del IRPF.

En ambos casos, siempre y cuando la entidad federada no haya presentado los proyectos a través de
otra entidad miembro de COCEMFE.

Por otro lado, se orienta a las entidades miembro sobre el cumplimiento de la Ley de Proteccion de
Datos de Caracter Personal.

4.1.7 SERVICIO DE AGENDA Y COMUNICACION DE ACTOS Y EVENTOS

Desde Septiembre de 2013, incorporamos a los servicios una Agenda en nuestra pagina web (Wwww.
alcer.org) donde figuran las Actividades que nuestras entidades miembro hacen a lo largo de cada mes
asi como los Eventos. Dichas Actividades se publican diariamente y van desde de un Taller de Manua-
lidades hasta una Charla sobre Didlisis y Trasplante en un Instituto.

Este afio, el nimero de actividades mensuales, se reflejan en el siguiente grafico:
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4.1.8 ENVIOS, PETICIONES ETC

Desde Federacion, atendemos las peticiones de nuestras entidades miembro, de todo el material que
necesitan para realizar las distintas actividades comunes que realizan a lo largo del afio (Campana Es-
cucha a tus rinones, Dia Mundial del Rindn y Dia Nacional del Donante) asi como sus propias Jornadas
Regionales o el libro “La alimentacion en la enfermedad renal). También se les hace llegar el material
de las actividades de la propia Federacion, tales como Encuentro de Jovenes, Proyecto Crece o las
Jomadas Nacionales mediante el envio de folletos, carteles, ...

A nivel de particulares, lo més solicitado es el libro de “La alimentacion en la enfermedad renal” pero
cabe destacar que “Modalidades de tratamiento” vy “Alimentacion en la ERC” también tienen un alto
indice de peticiones por parte de los usuarios.

Las peticiones se suelen hacer por correo electronico o de forma telefonica y los envios por mensajeria,
correo ordinario o correo electronico dependiendo de lo que se solicite.

ot

4.2. INFORMACION Y GESTION DE PLAZAS DE DIALISIS AL EXTRANJERO

El servicio de gestion de plaza de didlisis al extranjero que la Federacion Nacional ALCER, lleva gestio-
nando desde hace mas de 10 anos, y mas de 1000 pacientes han podido vigjar v disfrutar, ya sea por
motivos de vacaciones, laborales o familiares,

Desde Federacion Nacional ALCER, se facilita a la asociacion, hospital o al mismo paciente toda la
gestion e informacion necesaria para tramitar sus dialisis durante su desplazamiento.

Lugares de desfing paclentes extranfercs
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4.3. INFORMACION Y GESTION DE CARNE DE DONANTE

Durante el afo 2014 se han resuelto 95 consultas referentes a la donacion de érganos, abarcando
temas como la gestion propia de la tarjeta de donante, requisitos para poder donar, tipos de donacion,
dudas sobre la intervencion quirdrgica, donacion de medula ¢sea, donacion de cuerpo a la ciencia,
etc...Las vias utilizadas para esta actuacion han sido por teléfono vy la gran mayoria por email.

Se han recogido 320 peticiones de carnet de donante. Los datos aportados son enviados al Alcer Pro-
vincial que se encargara del envio de la tarjeta.

El nimero de donantes por Comunidad Autdbnoma 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 comunicacion, han influido notablemente en la
peticion del carme de donante.

4.4. SERVICIO INTEGRAL DE EMPLEOQ

Durante el ano 2014, 95 personas de alta nueva han sido atendidas desde el Servicio Integral de Em-
pleo de la Federacion Nacional ALCER. De este total el 31.57 % contactaron con el Servicio cumpli-
mentando el formulario de la web www.alcer.org, mientras que el 68.42 % lo hicieron presencialmente.
Desde que el servicio se puso en funcionamiento en el ano 2006 se ha ido incrementado el nimero
de personas interesadas en él y dispuestas a iniciar un proceso de busgueda de empleo apoyando
y respaldado por los técnicos de la entidad, con un total de casi 1033 registros en la base de datos.

Si analizamos el perfil de las personas atendidas en el Servicio, obtenemos los siguientes resultados:
En cuanto a la distribucion por genero, aproximadamente el 62.10% son varones y el 37.90% mujeres.
Segun nos muestra la figura 1, en relacion a la presencia de personas que padecen insuficiencia renal
y que se encuentran en blsqueda activa de empleo, la mayor proporcion se concentra en personas
trasplantadas, seguidas de aguellas que eligen hemodidlisis como tratamiento sustitutivo, también im-
portante destacar el dato de personas que sin iniciar aln tratamiento (predidlisis), se lanzan al mercado
de trabajo.

Grafics L
Tratamiento ERC

» Cidiisis Pemioneal
= Trasplante

La intermediacion laboral, se presenta el envio de candidatos a las ofertas registradas, como fase nece-
saria en toda gestion de ofertas de empleo y seleccion de candidatos. Los candidatos se buscan entre
los demandantes que permanecen activos en la base de datos curricular de demandantes de empleo
del SIE, y que el técnico de empleo ha obtenido tras realizar una prospeccion objetiva en funcion de los
requisitos establecidos en las ofertas. Se envia al proceso de seleccion de la empresa a los candidatos
que mas se ajustan a los perfiles de la oferta.

Durante el ano 2014, se han tramitado 93 puestos de trabajo correspondientes a 28 empresas. Para
estas ofertas de empleo, se han enviado 130 curriculos para ser incluidos en los diferentes procesos
de seleccion.




4.5. ATENCION INTEGRAL SOCIO-SANITARIA EN EL DOMICILIO Y ACOMPANAMIENTO HOSPITALARIO

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER ha venido detectando un gran nimero de pacientes con
enfermedad renal cronica de edad avanzada o con movilidad reducida, que se encuentren en didlisis, ya sea
peritoneal o hemodidlisis, que necesitan de un servicio de atencion socio sanitaria integral en el domicilio y
acompanamiento, y que no son cubiertos por parte de otras entidades publicas o privadas.

Este senvicio pretende la integracion, normalizacion y vida auténoma del afectado, dentro del entorno fami-
liar, y social. El servicio no sustituira en ninglin caso la atencion sanitaria u hospitalaria por necesidad de la
enfermedad.

Dependiendo de las caracteristicas personales de cada paciente, se presta un servicio u otro para adaptarse
a sus necesidades, los servicios propuestos son:

-Apoyo personal.

-Actividades domésticas.

-Acompanamiento.

-Soporte al paciente.

-Informacion.

Los usuarios destinatarios de este senvicio se determinan mediante la valoracion de factores como la situa-
cion particular de los mismos, como carecer de recursos econdmicos, nivel bajo de autonomia y ausencia
de apoyo familiar, entre otros.

- Apoyo personal.

- Actividades domésticas.
- Acompanamiento.

- Soporte al paciente.

- Informacion.

LLos usuarios destinatarios de este senvicio se determinan mediante la valoracion de factores como la situa-
cion particular de los mismos, como carecer de recursos econdmicos, nivel bajo de autonomia y ausencia
de apoyo familiar, entre otros.

La ayuda a domicilio se ha continuando en las siguientes localidades:

A Corufia. En colaboracion con ALCER CORUNA,
Avila. En colaboracién con ALCER AVILA

Céadiz. En colaboracion con ALCER BAHIA GADITANA.
Madrid.
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4.6. SERVICIO DE VOLUNTARIADO

Durante el ano 2014 los voluntarios que han colaborado en la Federacion nacional Alcer

Jose Ramon Vallespin, lleva colaborando desde el afio 2006, acudiendo a nuestra sede una vez a la
semana para ensenar y disenar todas las bases de datos necesarias para las diferentes actividades que
realizamos durante el afo.

Ademas asesora a la entidad ALCER provincial que 1o requiere para el disefio de la base de datos que
necesite y se adapte a su asociacion.

Victor Diez, ha comenzado en el aflo 2013 ha colaborar en la Federacion con el disefio de una nueve
pagina web.

Jorge Almendros, voluntario durante la celebracion en la jornadas nacionales, que celebramos anual-
mente en el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, con reparto de agua a los asistentes
que lo requiere y colocacion de documentacion.

Ricardo Rodriguez, voluntario desde el afo 2014, responsable en mantenimiento de la red interna de la
Federacion y telecomunicaciones.

4.7. CLUB DE 0CIO: GRUPO DE VACACIONES A PORTUGAL

La Federacion Nacional ALCER, organizo del 1 al 8 de septiembre, el primer grupo de vacaciones para
pacientes renales y acompanantes en cualquier etapa de su enfermedad (pre-didlisis, hemodialisis,
dialisis peritoneal y trasplante), con destino a Estoril (Portugal).

Un total de 30 participantes pudieron disfrutar de este viaje, desplazandose desde diferentes puntos de
la geografia espanola, compartiendo experiencias entre comparieros, suponiendo para muchos de ellos
una manera de poder vigjar y desconectar de los cotidiano, asi como un respiro familiar, la organizacion
se realizé desde la Federacion, como coordinadora les acompand Belén Herrera (vocal de la junta di-
rectiva de la Federacion y Presidenta de ALCER Bizkaia).

Un total de 17 pacientes necesitaron acudir a tratamiento de didlisis, se dializaron en el centro Diaverum
Estoril.




5.1. FINES, ORGANIGRAMA Y ESTRUCTURA
5.1.1. FINES

- Promover un estado de opinidn favorable hacia la problematica del paciente renal, con el propodsito de
conseguir 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,
psicoldgico v juridico, con el fin de lograr su plena integracion en la sociedad.

- Fomentar la Investigacion en aguellos campos en que pudieran desarrollarse nuevas técnicas y solu-
clones terapéuticas que favorezcan y mejoren la calidad de vida de éstos pacientes, por si, 0 en cola-
boracion con otras entidades nacionales o internacionales.

- Informacion y divulgacion de todas aquellas modalidades de tratamiento por las que puedan optar las
personas afectadas por insuficiencia renal cronica, los distintos farmacos disponibles en el mercado y
todas aquellas cuestiones relativas a la evitacion y paliacion de los efectos adversos de la enfermedad.
- Promocionar, difundir y concienciar sobre la donacion de drganos para el trasplante, a través de cam-
pafas divulgativas, jornadas, actos publicos, conferencias, cursos formativos, premios vy cualquier otro
tipo de actividad encaminada a conseguir un clima de opinion positivo hacia el tema.

- Realizar actividades sociales para el colectivo de pacientes renales tales como vacaciones, promo-
cion del ejercicio fisico, edicion de revistas, boletines, celebracion de seminarios, encuentros, etc.. ., al
objeto de potenciar la formacion vy la informacion de éstos ciudadanos y de sus familiares, en todo lo
relativo a la enfermedad renal.

5.1.2. ORGANIGRAMA

Patronato

Asesores

B ) I ETL e
Publicaciones




5.2. ACTIVIDADES
5.2.1. CENTRO DE INFORMACION
En el ano 2013, las dudas generales vuelven a ser las preguntas mas recurrentes.

Toma especial relevancia el interés que suscita el gjercicio fisico en el paciente renal como
medio de aumentar la calidad de vida.




5.2.2. CLINICA LEGAL

Servicio de Asesoramiento Juridico proporcionado por la Facultad de Derecho de la Universidad de
Alcala de Henares. Los alumnos de la especialidad de Derecho, tutorizados y supervisados por sus
profesores, reciben las consultas, analizan y ofrecen un asesoramiento tanto a pacientes como entida-
des asociativas de pacientes.

El servicio se puso en marcha en el mes de abril y se han revisado consultas generando informes.
Entre los casos mas destacados estan el derecho a dializarse en cualquier comunidad autbnoma en
desplazamientos vacacionales o de otro tipo, el derecho al acceso a tratamiento farmacoldgicos inno-
vadores de alto coste

5.2.3. ESTUDIOS: BAROMETRO EScronicos

Estudio sobre la percepcion de los pacientes cronicos acerca de la atencion recibida por el sistema
nacional de salud y sus profesionales, en los Ultimos 12 meses. LA recogida de datos se realizd desde
el 15 de enero al 15 de febrero vy los datos se presentaron en la Asociacion de la Prensa de Madrid el
21 de mayo de 2014, El estudio ha sido coordinado por la Federacion Nacional ALCER v la Federacion
Espafiola de Parkinson y han colaborado 20 Federaciones nacionales de pacientes cronicos o con
sintomas cronificados. Los principales resultados fueron:

_ informacidn sobre tratamisnios disponibies
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5.2.4. PUBLICACIONES

La Alimentacion en la Enfermedad Renal: recetario practico de cocina para el enfermo renal y su familia.

o
e AT Ll At LS e L

5.2.5. CAMISETAS SOLIDARIAS: DISENO AGATHA RUIZ DE LA PRADA

Durante el ano 2014 se realizaron ventas de 1371 camisetas a través de la web de la Federacion vy las
Asociaciones federadas.

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

Durante el afio 2014 la Fundacion siguio realizando las labores de coordinacion del grupo, contando
con los servicios de Burson&Marteller.
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