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CARTA DEL PRESIDENTE

Mis primeras palabras quiero que sean para
todas las personas que se ha visto afectadas
por la pandemia, tanto si han perdido un ser
querido o han tenido resultados adversos
tras la infeccion por COVID-19. Me gustaria
tener un recuerdo para todas esas personas
que ya no estan entre nosotr@s, y que to-
d@s conocemos pues pertenecian a nuestro
movimiento asociativo Alcer.

El aino 2020 ha supuesto una disrupcion en
la calidad asistencial debido a la pandemia
de la COVID-19, que nos ha obligado a todas
las entidades Alcer a reinventarnos para con-
tinuar con nuestros proyectos, actividades y
atencion directa de nuestros usuari@s y so-
ci@s, reivindicando la vacunacion prioritaria
de las personas con enfermedad renal por ser
un colectivo especialmente fragil y vulnerable.

Uno de nuestros grandes objetivos, ha sido
la consideracién como grupo de riesgo y es-
pecialmente vulnerable para la vacunacién
frente a la COVID-19. Finalmente, se consi-
guié tras numerosas comunicaciones con
Direccion General de Salud Publica, que co-
menzaron el pasado mes de Octubre.

Hemos tenido un afio muy complicado, al
que nos hemos enfrentado desarrollando
herramientas digitales y de comunicacién
para ofrecer informacioén fiable y contrasta-
da, de lo que estaba ocurriendo en el ambi-
to de la enfermedad renal. Las personas con
enfermedad renal necesitaban conocer de
primera mano la evidencia cientifica dispo-
nible para protegerse mejor frente al virus.
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Por todo ello, este ano desde la FNA Alcer,
hemos puesto en marcha herramientas de
comunicacion digitales, como Personas Re-
nales (Newsletter semanal para todos los con-
tactos de la FNA Alcer, con toda la actualidad e
informacion de la enfermedad renal).
Ademas, hemos tenido que cancelar todas
nuestras actividades presenciales, y hemos
debido desarrollarlas de manera virtual y tele-
matica.

Hemos vivido una crisis sanitaria sin prece-
dentes, que ha vislumbrado las costuras del
sistema sanitario espanol. Tenemos grandes
lecciones que aprender de la pandemia, para
promocionar las técnicas domiciliarias, la tele-
medicing, la asistencia en el hogar y la dispen-
sacion y renovacion de recetas de manera au-
tomatica en la farmacia comunitaria. Estamos
seguros, que de todo lo malo que ha aconte-
cido, con la pérdida de vidas humanas, debe
servir para extraer aprendizajes y abordajes di-
ferentes para el futuro de la enfermedad renal
y los tratamientos sustitutivos renales.

Quiero finalizar agradeciendo vuestro apoyo
y vuestro compromiso en la consecuciéon de
estos resultados. Los éxitos, son siempre el
resultado del esfuerzo de todos y cada uno
de tod@s nosotr@s, que hemos estado tra-
bajando y luchando diariamente en nuestras
entidades Alcer, para concienciar, sensibilizar
y orientar acerca de nuestra enfermedad renal.

Gracias a tod@s los que hacéis posible el
movimiento asociativo ALCER....

DANIEL GALLEGO
PRESIDENTE
FEDERACION
NACIONAL DE

ASOCIACIONES ALCER
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+ de 250 + de 7.500 FONDO SOLIDARIO

personas mascarillas COVID-19
asistieron de repartidas a las
forma virtual a las entidades ALCER

332 Jornadas
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ENFERMEDAD RENAL EN CIFRAS

INFORME DE DIALISIS Y TRASPLANTE 2019

SOCIEDAD ESPANOLA DE NEFROLOGIA

373

N° Personas en tratamientos de
Hemodialisis Domiciliaria

3.174

N° Personas en tratamientos
Didlisis Peritoneal

25.562

N° Personas en tratamientos de
Hemodialisis Hospitalaria

35.183

N° Personas
Trasplantadas

5472 %
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MISION
VISION
VALORES

MISION

Mejorar la calidad de vida del enfer-
Mo renal créonico en todos sus as-
pectos, fomentando la prevencion
e investigacion de la enfermedad
renal créonica, asi como la sensibili-
zacion sobre la donacion de 6rga-
Nnos para trasplante.

VISION

Ser entidad de referencia reconocida socialmente
por sus valores y liderazgo en la defensa de los inte-
reses de personas con enfermedades de rindn, la in-
vestigacion y prevencion de la enfermedad y la pro-
mocion de la donacién de dérganos, generando un
impacto positivo en la sociedad.

Conseguir la plena inclusion y participacion de las
personas con enfermedad renal en todos los ambitos
de la sociedad, a través de la promocién, defensa y
reivindicacion del ejercicio de sus derechos, asi como
de la coordinacién, representacion e impulso de su
Movimiento Asociativo, contribuyendo asi a la cons-
truccion de una sociedad inclusiva y plural.

Procurar cobertura de las necesidades psicosociales
y sanitarias, de integracion laboral y social de las per-
sonas con enfermedades del rindn.

Asegurar la implicacion del personal, voluntarios,
Juntas Directivas y colaboradores de ALCER con los
fines de la Entidad, favoreciendo la participacion,
aportacidon y compromiso personal con la misma.

Favorecer la colaboracién y fidelizacion de todos
nuestros grupos de interés. Ademas de buscar el es-
tablecimiento de nuevos contactos que mejoren el
desempeno de nuestra actividad.

VALORES

1. Defensa de los Derechos Humanos y

Sociales de las personas con enfermedad

renal, sus cuidadores y entorno social.

2. lgualdad, equidad y justicia social

3. Libertad. Autogobierno y Represen
tatividad

4. Participacion y Democracia

5. Compromiso y Responsabilidad

6. Calidad, Eficiencia y Eficacia

7. Financiacion, Transparencia y Exactitud

8. Integridad e Independencia

9. Solidaridad

10. Pluralidad




FINES, ORGANIGRAMA Y ESTRUCTURA

FINES

LCER

legeracion Macany

Constituyen los Fines de la Federacion Nacional ALCER:

INTEGRACION SOCIAL,
PSICOLOGICA, ESCOLAR Y LABORAL

DEFENSA DE LA DIGNIDAD DE LOS
DERECHOS DE ERC

PREVENIRY DETENER PRECOZMENTE
LA ENFERMEDAD RENAL

DIVULGACION DE LAS
ENFERMEDADES DEL RINON

NECESIDADES SOCIALES DE LAS
PERSONAS CON ERC

MEMORIA 2020

PROMOVER EL
VOLUNTARIADO

COLABORAR CON LAS ENTIDADES
RELACIONADAS CON LA ERC

COOPERACION Y DESARROLLO PARA
PERSONAS CON ERC

FORMACION PARA PERSONAS CON

DISCAPACIDAD

INSERTAR A LAS PERSONAS CON DIS-
CAPACIDAD EN EL MERCADO LABORAL



FINES, ORGANIGRAMA Y ESTRUCTURA

ORGANIGRAMA
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FINES, ORGANIGRAMA Y ESTRUCTURA

Daniel Gallego
Presidente

Clemente Gomez
Secretario

Pilar Pérez
Vocal
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Carlos M? Romeo

Presidente de Honor

‘
‘

Manuel Arellano
Vicepresidente |

AR CTURA

O

Josefa Gomez
Vicepresidente Il

Santiago Albaladejo José Manuel Martin

Tesorero

Inmaculada Gutiérrez
Vocal

Vocal de Juventud

Francisco Alcaraz
Vocal

fesd

ASAMBLEA

La ASAMBLEA GENERAL es el érgano supremo de gobierno de
la FEDERACION NACIONAL ALCER.

Entre los acuerdos aprobados cabe destacar en la Asamblea Ge-
neral Ordinaria presentacion de Cuentas y Auditoria de Cuentas
de 2019 y en la Asamblea General Extraordinaria cambios en la
Junta directa.

GRUPOS DE TRABAJO

Grupo de Trabajo de Dialisis

Grupo de Trabajo de Empleo

Grupo de Trabajo de Juventud

Grupo de Trabajo de Mujer

Grupo de Trabajo en Trasplante

Grupo de Trabajo de Investigaciéon y Ensayos Clinicos

EQUIPO TECNICO

Juan Carlos Julian — Director General
Antonio Vaquero — Director de Proyectos
Ana Martin — Cohesion Asociativa

Sara Munoz — Responsable de Empleo
Roberto Ortiz — Comunicacion

Maria José Gonzalez — Secretaria y Logistica
Carmen Porras — Trabajadora Social

Mar Calatayud - Técnico de Empleo

Noelia Moya — Administracion

ALCER
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AYUDAS A ENTIDADES ALCER

Ayudas Jornadas Provinciales
Entidades ALCER

DECLARADA DE LITILERAD PLIDLRS &

En las dos jornadas se trato la
glomerunefritis

ALCER Bizkaia celebré el
29 de noviembre las
jornadas, con la
participacion del la
Dra. Zarraga

(Hospital de Cruces)
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AREA DE COHESION ASOCIATIVA

332 Jornadas Nacionales de Personas Renales
(Valoracion)

Se realizaron en formato virtual con una asistencia de 228 personas

PUNTUACION DE LAS JORNADAS DE 1A 10 PUNTOS

Informacidén previa a
las jornadas

7,88

Organizacién General
de lasjornadas

. gratuito
332 Jornadas Nacionales —

de Personas Renales COLABORADORES
Programa e inscripciones en: ' |l""

7,51 Duracion de las jornadas

'3

o O 91561 08 37

informacion@alcer.org e | R LM ﬁ r
www.alcer.org i
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AREA DE COHESION ASOCIATIVA

VALORACION DE LAS PONENCIAS

PUNTUACION DE LAS PONENCIAS DE LAS JORNADAS DE 1 A 10 PUNTOS

o,

8,00. Yo también 7,70. Tratamientos 7,67. ;qué relaciéon hay 7,88. Hablan los da- 7,32. ;.como lo han
sobrevivi al libres entre nutricién tos. Como ha afec- vivido pacientesy
coronavirus de Covid: y COVID? tado a pacientes tto. profesionales

terapias Renal sustitutivo
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AREA DE COHESION ASOCIATIVA
mLEEE

COMUNICACIONES INTERNAS ENTIDADES ALCER

Durante el 2020, la FNA ha mantenido informada a las
Entidades ALCER, principalmente en todo lo relativo de
las novedades sobre la situacion de la COVID-19.

o

00

34 % 31 % 21% 9% 5%
Informacién Informacién Actividades Informacién Informacion
COVID-19 ERC Federacion Webinar trasplantey
Nacional donacioén
ALCER

MEMORIA 2020
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AREA DE COHESION ASOCIATIVA

ALCER

SERVICIOS TRANSITORIOS DE
ALOJAMIENTO (MADRID)

Desde el 1de febrero de 2016 la Federacion dispone de un
Piso de acogida para pacientes y familiares que se des-
placen temporalmente a Madrid por motivos de salud.

OCUPACION

Durante el ano 2020 el piso ha acogido a 12 familias, en
total 32 personas que han tenido una ocupacioén total en
el piso de 421 dias.

PROCEDENCIA DE LAS FAMILIAS DESPLAZADAS

Las familias que se han desplazado durante el 2020 a Ma-
drid proceden de provincias distintas: : Albacete, Bada-
joz, Murcia, Salamanca, Tenerife, Valladolid y Zaragoza.

MOTIVOS DEL DESPLAZAMIENTO

Los motivos principales de desplazamiento han sido el
trasplante de vivo y las revisiones médicas, también ha
habido familias desplazadas por pruebas médicas, he-
modialisis infantil, entrenamiento de dialisis peritoneal e
insuficiencia renal neonatal.

15



AREA DE COHESION ASOCIATIVA

ENVIO DE MATERIALES A
ENTIDADES

DIA MUNDIAL DEL RINON:
56704 folletos y carteles

DIA MUNDIAL DEL CANCER RENAL:
TI500 folletos y carteles y 500 camisetas

DIA NACIONAL DEL DONANTE DE ORGANOS:
28600 folletos y carteles

DIA MUNDIAL DEL SHUA:
1000 carteles

Nota: La impresion y distribucion de materiales y folletos se
ha visto reducida de forma considerable por la
situacion de pandemia

MEMORIA 2020
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AREA DE COHESION ASOCIATIVA
g

AYUDAS A ENTIDADES: FONDO SOLIDARIO COVID-19

14

Entidades han presentado

su solicitud para las ayudas
: \ Fondo Solidario COVID-19
5 °
Entidades han presentado
~
su proyecto para

financiacioén por déficit (
3

presupuestario
Entidades presentan el

proyecto para la compra de
material de proteccioén
9

6

Entidades se han
presentado para ambos

- proyectos

4

Entidades han sido benefi-
ciarias con ayudas que van
desde los 1250€ hasta los
5000€

‘7

FONDO SOLIDARIO
coviD-13
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COMPRAS Y

REPARTOS EPIS
ENTIDADES ALCER

379 LITROS DE HIDROGEL

Durante el 2020 se ha repartido equipos de
proteccion a las entidades ALCER

500 75 12.900 3.760 3.690
CALZAS BOTES GUANTES  MASCARILLAS MASCARILLAS
HIDROGEL 3 CAPAS FFP2

MEMORIA 2020 18



AREA DE COMUNICACION

LCER

legeracion Macany

REVISTA ALCER

La revista ALCER se edita en 4 ejemplares de forma trimestral. Actual-
mente se realiza una tirada de 12.000 ejemplares

#f ALCER %' ALCER

- 0202020 TRAESTRE - 183

FEDI

if ALCER # ALCER

OCTUBRE 2020 -3 TRMESTRE - W 194
FEDERACION NACIONAL DE ASOCIACIONES PARA LA LUCHA CONTRA LAS ENFERMEDADES DEL RINON

ENERD2021 4 TRAESTRE 19195
e ¢ e e

FEDERACION NACIONAL DE ASOCIACIONES PARA LA LUCHA CONTRA LAS ENFERMEDADES DEL RINON

EN ESTE NUMERQ
05

LIRS

"

Kl

On alSermi'donante 3
glelles mijHermanar)
osidijeroniqueientreitodas
esyéllajera la masadecuada’

¥ || EN ESTE NUMERO

O LT e A
- i 0

ﬁé

“La creacién de 6rganos para traspl. S

nos permitiria crear érganos a la carta,
personalizados para cada paciente”

i
]
il
i

PAG .
]6 HOMENAJE A ALEJANDRO DIAZ
SECRETARIO FEDERACION NACIONAL ALCER

DANIEL GALLEGO, NUEVO PRESIDENTE

LA NUEVA NORMALIDAD DE LA FEDERACION EUROPEA DE

a L [, T T DE LAS PERSONAS CON ERC

LS il ol N, R N

PACIENTES RENALES (EKPF)

REVISTA 192
(ENERO-MARZO)

REVISTA 193
(ABRIL-JUNIO)

REVISTA 194
(JULIO-SEPTIEMBRE)
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¥} ALCERAPP

ALCER

Herramienta para dar soporte electrénico a todas/as los/as interesados/as
en las enfermedades del rindn.

Se puede descargar en
PLAYSTORE y en APPLE
STORE de forma gratuita

Lleva tu historial médico
siempre contigo, busca la
entidad ALCER mas cerca
de ti, elige la ruta mas cor-

ta a tu centro de dialisis

vacacional

MEMORIA 2020

Universo ALCER

" e :'.‘- '-4"'.*.1':'
S nftand |
B

Descargas y Usuarios en
PLAYSTORE en 2020:

400

Descargas y Usuarios en
APPLESTORE en 2020:

218

DISPCNIBLE EM
i\ Google Play

& App Store

20



AREA DE COMUNICACION

ma’)t.:ﬂa_

WWW.ALCER.ORG

Las personas usuarias pueden encontrar toda la infor-
macioén corporativa de la entidad y los servicios que
la Federacion Nacional ALCER ofrece a sus entidades
federadas. Ademas los usuarios/as podran encontrar
informacion detallada y contrastada sobre los princi-
pales temas de actualidad de la enfermedad renal.

-
Ras

N° VISITAS A PAGINAS SESIONES USUARIOS USUARIOS NUEVOS

353.919 109.391 69.100 68.483

MEMORIA 2020 2]



AREA DE COMUNICACION
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12 de marzo 2020

Prevancian y
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lista para frenar cu. culgusr porsons
la enfermedad renal o cealowe bgar
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DIA MUNDIAL DEL RINON

El Dia Mundial del Rindn es una campana que se celebra a nivel mun-
dial con el objetivo de ensefnar a la poblacién a cuidar los rifones, y si se
da el caso ralentizar el proceso de enfermedad renal crénica.

En 2020 se celebrod el dia 12 de marzo bajo el lema “Espaia, lista para

frenar la enfermedad renal. Prevenciéon y detecciéon precoz para
cualquier persona en cualquier lugar”.

En redes sociales tuvo un alcance de

33.336 personas

LCER

Feieracitn Macional
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AREA DE COMUNICACION

WXLEEE

DIA NACIONAL DEL TRASPLANTE

(CAMPANA “DONAR ES AMAR” 1/2)

La Unién de Federaciones de Trasplantados de Organos Sélidos (UTxs) celebraron juntos el Dia Nacional del Trasplante en 2020.
La fecha elegida para la celebracion fue el 25 de marzo bajo el lema “Viviendo nuevas oportunidades. #TrasplantadosEnCasa

En redes sociales tuvo un alcance de
52.238 personas

VIVIENDO
_ NUEVAS

. OPORTUNIDADES

,#Tmmnu
P/ ISDEMARIO
“’.']El WACIONAL DEL TRASPLANTE

£ ALcER e
- ﬁ';

for= ssont V..

FAETH "

[l
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AREA DE COMUNICACION
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DiA NACIONAL DEL DONANTE DE ORCANOS
3 DE JUNIO DE 2020

uom DONAR
T

Umerte o relo ¥ refula o mocarilia con el lems
“rwur wa b g gk e B s el ¢ e ol
FelARH] BT LT

ke B FA Oy ARTA RN del (B8 ddb il W Tt

T, Al P T My
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m
E .
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DIA NACIONAL DEL DONANTE

(CAMPANA “DONAR ES AMAR?” 2/2)

El Dia Nacional del Donante es un dia en el que las entidades ALCER
dan las gracias a todos los donantes anénimos y sus familiares que
con su gesto solidario han salvado vidas. Ademas es un dia para pro-
mocionar la donacion de 6rganos. En 2020.

se celebrd el dia 3 de junio donde “lanzamos el reto solidario ‘Donar
es Amar’, rotulando la mascarilla que ahora todos usamos con el
lema conmemorativo de la campaha.

En redes sociales tuvo un alcance de

286.176 personas
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AREA DE COMUNICACION

Dia Internacional del SHUa
oindrome Hemolitico Uremico Atiplco

Este 24 de Septiembre

Con la mascarilla salvas vidas
¢piensaSHUa

BinfBFY e

- ,m Cberer ﬂ aucew FEDERG 1
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LCER

Feieracitn Macional

DIA NACIONAL DEL SHUA

Cada 24 de septiembre se conmemora el Dia Internacional del
SHUA (Sindrome Hemolitico Urémico Atipico) para dar visibilidad,
concienciar y ayudar a otros/as pacientes en el manejo de esta enfer-
medad ultra rara y de origen genético.

En redes sociales tuvo un alcance de

+ DE 3.000 personas

25



AREA DE COMUNICACION

MEMORIA 2020

i

LITIASIS RENAL

Campana para prevenir la aparicion de calculos renales, coloquial-
mente conocidas como piedras en el rinén.

PUBLICACION 4 ARTICULOS REVISTA ALCER

CONSULTORIO WEB

20.000 FOLLETOS INFORMATIVOS DISTRIBUIDOS

26



AREA DE COMUNICACION
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Feieracitn Macional

CAMPANA APPEAR

Awareness Patient Program on anti- InfEctive and Antimicrobial Resistance

Campana para sensibilizar a la poblacion sobre el uso responsable de
los medicamentos. Nace como complemento al Plan Nacional sobre
resistencia a los antibioticos. Es necesario tomar las medidas necesa-
rias ya que actualmente causa 700.000 muertes en el mundo al ano

En la situacion de pandemia que vivimos se hace aun mas importante
gue las personas con patologias crénicas, como la enfermedad renal
cronica, tomen conciencia de la importancia de un uso responsable de
antibidticos y de vacunarse contra la gripe.

En redes sociales tuvo un alcance de

23.947 personas
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SEGUIDORES EN REDES SOCIALES

@federacionnacionalalcer

@alcerfederacionnacional
[
a
V]

FACEBOOK
7.634

SEGUIDORES

TWITTER

4.199
SEGUIDORES YOUTUBE

2.510
@ SEGUIDORES

@FNALCER

ALCERTV

15.951 seguidores en
redes sociales




AREA DE COMUNICACION

MEMORIA 2020

REDES S o/ej /218 =5

201 Actividades difundidas a través de Ia
lista de distribucion de WhatsApp

'y
1.026 actividades difundidas a través

de la newsletter mensual
personiis Panorama ALCER

Rencles

56.814 Newstetter de caracter sema-
i- nal enviados a los usuarios registrados

con la actualidad en el ambito renal

137 noticias publicadas de nuestras en-
tidades provinciales ALCER HOY




PARTICIPACION EN ACTOS Y EVENTOS

ALCER

legeracion Macany

Presentacion Cupoén de la ONCE conme-
T morativo 40 aniversario de COCEMFE.
22 de Enero.

"7 Congreso Internacional sobre Dialisis
Vacacional. 24 de Febrero

Firmma de Convenio de colaboracién en-
2 tre llunion hoteles y Federacion Nacio-
nal de Asociaciones ALCER. 28 de Enero

Jornada de la Fundacién Tecnologia y
8 Salud sobre humanizacién en la aten-
cion sanitaria. 25 de Febrero

Firmma de Convenio de Colaboracion
& entre Betansa y Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER. 4 de Febrero

10 Acto conmemorativo Dia Mundial del
RiA6GN en el Congreso de los Diputados.
10 de Marzo

Forum de la European Kidney Health

Asistencia al acto conmemorativo de la
L1 Alliance (EKHA). 11 de Marzo

5 AECC en el Dia Mundial contra el
Cancer. 4 de Febrero

6 Visita a la Fundacién Vall dEbron
(Barcelona). 18 de Febrero

72 Dia Nacional del Trasplante. 25 de Marzo

MEMORIA 2020 30



AREA DE COMUNICACION

PARTICIPACION EN ACTOS Y EVENTOS

Webinar Sociedad Valenciana de Nefrolo-
13 gia sobre Covid-19 y personas con forma-
cion a Trabajadores Sociales de ALCER.
15y 16 de Mayo

Webinar de la IKCC sobre cancer renal y
14 Covid-19. 16 de Abril

16 VVebinar sobre Covid-19y cancer renal
de la SOGUG. 17 de Abril

Videoconferencia internacional sobre
17 vacunacion frente al Covid-19 organiza-
da por Pfizer. 23 de Abril

18 Asamblea General del Eurpean Patients
Forum (EPF). 25 de Abril

MEMORIA 2020

ALCER

legeracion Macany

Webinar de la Sociedad Europea de
19 Trasplante de Organos (ESOT). 27 de
Abril

20 Webinar ALCER sobre enfermedad re-
nal crénica y Covid-19. 29 de Abril

22 Videoconferencia con la Reina Leticia.
29 de Mayo

Dia Nacional del Donante de Organos.
23 3 de Junio

24 Participacion en la Vifor Patient
Academy. 4 de Junio
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AREA DE COMUNICACION

PARTICIPACION EN ACTOS Y EVENTOS

25 Participacion en Congreso ERA-EDTA.
8 de Junio

Asamblea General de Socios de COCEMFE.
26 11 de Junio

28 Jornada de Cuidados Paliativos del
Hospital de Manacor. 15 de Junio

Webinar trabajadores trasplantados
29 frente al Covid-19.16 de Junio

30 Webinar directivos sanitarios frente al
Covid-19.17 de Junio

MEMORIA 2020

ALCER

legeracion Macany

371 Asamblea de la Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER. 20 de Junio

32 Webinarde la EPF sobre Salud Digital.
26 de Junio

34Webina de Empresas por la Reconstruc-
cion Social. 1 de Julio

Presentacion del informe de la POP so-
35 bre Enfermedad Croénica y Covid-19.

3 de Julio

36 ActoHomenaje Dr. Lluis Pallardo.
23 de Julio
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AREA DE COMUNICACION

PARTICIPACION EN ACTOS Y EVENTOS

Webinar de KDIGO (Kidney Disease Impro-
37 ving Global Outcomes) sobre Enfermeda-
des Renales Genneticas. 30 de Julio

Asamblea de la Plataforma de Organizacio-
38 nes de Pacientes (POP).
10 de Septiembre

4@ Encuentro Europapress sobre Diabetes.
22 de Septiembre

Congreso POP sobre cogobernanza del
41 Sistema Nacional de Salud.
30 de Septiembre

L2 Cumbre internacional sobre resistencia
a los antimicrobianos. 30 de Septiembre

MEMORIA 2020

ALCER

legeracion Macany

43 Seminario Internacional sobre Dialisis
Domiciliaria. 1 de Octubre

&4 'V Congreso de la POP.1 y 2 de Octubre
Presentacion

Presentacion folleto de informacion de
£&6:afrontamiento a pandemia por Covid-19
con Fresenius Medical Care.
21 de Octubre

Cumbre Europea de Innovacion para
47 Pacientes de Novartis. Sesion 1.

22 de Octubre

48 Jornada Nacionales ALCER virtuales.
28y 29 de Octubre

33



PARTICIPACION EN ACTOS Y EVENTOS

49 Congreso de Is IKCC. Sesién 1.
29 de Octubre

Cumbre Europea de Innovacién para Pa-
50 cientes de Novartis. Sesion 2. 22 de Octubre

B2 Cumbre Europea de Innovacion para
Pacientes de Novartis. Sesion
4.5 de Noviembre

Congreso de la IKCC. Sesion 2.
53 7 de Noviembre

54 Congreso del Grupo Espanol Multidisci-
plinar de Accesos Vasculares (GEMAV).
10 de Noviembre

MEMORIA 2020

ALCER

legeracion Macany

BB Congreso de la Sociedad Espariola de
Nefrologia. 7-10 de Noviembre

B@ Congreso de la Sociedad Espanola de
Enfermeria Nefroldgica.
10-12 de Noviembre

B8 Cumbre de Pfizer sobre antimicrobianos.
18 de Noviembre

Congreso de la IKCC. Sesion 3.
59 19 de Noviembre.

60 VVebinar Mujery Enfermedad Renal Crénica.
19 de Noviembre
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AREA DE COMUNICACION

PARTICIPACION EN ACTOS Y EVENTOS

Formacion sobre capacitacion relaciones

Presentacion de la Guia de Alimenta-

61 curopeas de la EKPF. 23-24 de Noviembre. 67 cion en Cancer Renal de la FRAE-FM-

Sesion 1

Formacion AsociAccion de Abbvie. 26 de
62 Noviembre y 2 de Diciembre 68

64 Formacioén SEPIE (programas Erasmua+).
30 de Noviembre y 2 de Diciembre

Presentacion Campana Esenciales

65 (POP).
14 de Diciembre

66 Jornada Somos Pacientes de la
Fundacion Farmaindustria.
15 de Diciembre

MEMORIA 2020

QI-IPSEN. 15 de Diciembre

Acto 40 Aniversario de COCEMFE.
17 de Diciembre

LCER

Fegeracion Macanm
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AREA DE COMUNICACION

ALCER
MATERIALES DISENADOS E IMPRESOSM*:

.

Estar fisicamente
' e - [ | active ayuda
-@ﬁ prevenir y tratar el
e 17 cancer de rinén 1 |
12 de marzo 2020 2 -
IF5hE Bida PPamLs "':-'_-h o Lt
La gnfermedad renal == Dl MACIONAL DEL DOHANTE DE ORCAMOS i)W
Nk S DE IShE L
o £ A 4 33" Jornacas Hacionales
: o A 2 \ o ek b i i do Porsanat Renales
. i . o B = T e T Wriai. i
‘ L ] [ L] e e BT # rﬁ' - '—= R T

Federacion Macional

35.000 25.000 10.000 1.000
FOLLETOS DIPTICOS FLYERS CARTELES
3.535 1.000
CARTELES CARTELES
MEMORIA 2020
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AREA DE EMPLEO, K scee

FO R M AC | O N Y AGENCIA DE COLOCACION
E D U CAC | O N CONSULTAS AL SIE ALCER

AYUDAS AL ESTUDIO

ASESORAMIENTO A PYMES

INFORMACION A
PROFESIONALES SANITARIOS

AREA DE EMPLEO,
FORMACION Y
EDUCACION

+ 1850 personas apuntadas al Servicio
Integral de Empleo (SIE-ALCER)

través de la Agencia de Colocacion
SIE ALCER, se trata de un servicio centrado en
la atencion a las personas con ERC y/o perso-
nas con discapacidad, que van desde la infor-
macién sobre tratamientos y compatibilidad
con el trabajo, informacion sobre prestaciones
Yy recursos, orientaciony apoyo en la busqueda
activa de empleo, realizando ademas un segui-

miento del proceso de incorporacion y mante-
nimiento del mismo.

37
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AREA DE EMPLED, FORMACION Y EDUCACION

"

ALCER N2 1300000127

AGENCIA DE COLOCACION

En 2016 el Servicio Integral de Empleo de Federa-
cion Nacional ALCER fue registrado como Agencia
de Colocacioén por la Comunidad de Madrid N° de la
Agencia 1300000127

MEMORIA 2020

R

AREA DE EMPLEO,
FORMACION Y
EDUCACION

501 personas con ERC apuntadas al SIE
27 personas con ERC dadas de alta en SIE ALCER 2020

+ de 300 empresas contactas en 2020
27 personas con ERC dadas de alta en SIE ALCER 2020

+ de 100 ofertas gestionadas desde el SIE ALCER en 2020
275 derivaciones a empresas en 2020

+ de 55 contrataciones en 2020
1 de cada 3 dpersonas encuentran trabajo en 2020
+ de 100 consultas de empleo resueltas en 2020

13 Ayudas al estudio concedidas en 2020

Informacion socio-laboral a + de 35 profesionales
sanitarios de toda Espana.

38



AREA DE EMPLED, FORMACION Y EDUCACION

i ALCER
Orientacion, asesoramiento, intermediacion y consultas
al departamento de empleo.
Personas con discapacidad
atendidas en 2020 en el SIE AL-
CER. El 48% son hombres y el
52% mujeres
Empresas nos han ofertado
puestos de trabajo, se han ges-
tionado 115 ofertas y se han rea-
lizado 275 derivaciones
Contratos de trabajo se han conse-
guido en 2020, el 25% correspon-
den a hombresy el 75% a mujeres

MEMORIA 2020
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WﬁLEEE
Ayudas al estudio FRIAT-ALCER

La Fundacion Renal [Aigo Alvarez de Toledo (FRIAT) junto con la Federacion Nacional de Asociaciones AL-
CER han convocado en 2020: “La IV Convocatoria de Ayudas al Estudio para personas con Enfermedad Re-
nal ALCER-FRIAT para el curso académico 2020-2021"

13 ayudas concedidas en
2020

Con cuantias entre los 300 a
o 750€ destinadas a material
35 solicitudes escolar, transporte, matricula
Mientras que 5 de ellas son
ayudas de continuidad,
gue se concedieron el ano
anterior.

8 nuevas concesiones

46% en dialisis

MEMORIA 2020 40



AREA DE EMPLED, FORMACION Y EDUCACION

ASESORAMIENTO || | whi ‘2

A PYMES

313 Empresas
contactadas

MEMORIA 2020

43 Empresas

asesoradas

35 profesionales sanitarios
asesorados
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AREA DE EMPODERAMIENTO Y DERECHOS

La Clinica Legal es un servicio que un grupo de profesores
y alumnos de |la Facultad de Derecho de |la Universidad de
Alcala presta a la comunidad con el que se pretende cum-
plir una funcion docente (mejorando la formacion que re-
ciben los futuros profesionales del Derecho) y una funcién
social (involucrando a la Universidad en los problemas so-
ciales).Los ambitos de trabajo en los que se desempena la
Clinica Legal tienen un interés social ya que en la seleccion
de los asuntos se buscan aquellos que puedan beneficiar a
la comunidad en general.

MEMORIA 2020

ALCER

CLINICA LEGAL

Durante el 2020 LA CLINICA LEGAL HA
RESUELTO 11 coNsuLTAS

‘- El 55% de las consultas ha sido di-
rectamente de las usuarias y usuarios a
través del formulario de la pagina web,

y el 45% a través de las asociaciones AL-
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AREA DE EMPODERAMIENTO Y DERECHOS

:@ irgioMyis Covid. 191 T
|

|
b
| i

ENFERMEDAD RENAL , COVID-19Y EXPERIENCIA DEL PACIENTE RENAL COVID-19 Y TRASPLANTE DE RINON
29 de Abril de 2020 16 de Julio de 2020

& 4 a4

4 Jh#lﬂ -
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TRABAJADORES CON TRASPLANTE RENAL FRENTE AL COVID-19
21 de Julio de 2020 MUJER Y ENFERMEDAD RENAL

19 de Noviembre de 2020
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AREA DE EMPODERAMIENTO Y DERECHOS

PACIENTE EXPERTO
CANCER RENAL

MEMORIA 2020



ARER DE INVESTIGACION
mLEEE

Participacion en investigaciones (Grupos Focales)

N

~

Grupo Focal: Enferme- Grupo Focal: Anemiay Grupo Focal: Trasplante
dad renal y enferme- Enfermedad Renal en pacientes

dades glomerulares Anemia en la Enferme- hiperinmunizados

Campana Informativa dad Renal Cronica Tratamiento de rechazo

para Enfermedades por anticuerpos
Glomerulares

En los Focus group participaron 24 voluntari@s, en total han sido 13 mujeres y TI hombres
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AREA DE INVESTIGACION
WT&LEEE

Campana UNCOVER
UNmet COVERage detection campaign

Deteccion de necesidades informativas no cubiertas en Cancer Renal.

Analisis de las encuestas y
elaboracion del cuestionario
de recogida de informacion.

Entrevistas personalizadas
a pacientes y profesionales
sanitarios para el diseno del
estudio-encuesta.

Distribucion y aplicacion de
encuestas a Pacientes y fa-
miliares-cuidadora/es.

MEMORIA 2020
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AREA DE INVESTIGACION

ALCER

Programa IMPLANTA

Campana InforMativa Para Enfermedad GLomerulAres e INvesTigacion RenAl

ANALIZAR 0 1

ELABORAR 03 DIFUNDIR 04

Analizar las necesida- | Promover la participa- | Elaborar materiales in- Difundir a la pobla-
des informativas de los | cidon en la investigacion | formativos adaptados cion los materiales
pacientes con enfer- | clinica a las necesidades de los realizados

medades glomerulares pacientes y familiares
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AREA DE INVESTIGACION

IMPLANTA

0"0

c’u
v [
YR

Campana InforMativa Para

Enfermedad GLomerulAres

_ o Analizar las ne- Promover la Elaborar materia-
e INvesTigacion RenAl cesidades infor- participacion en les informativos
mativas de los la investigacion adaptados a las
pacientes con clinica necesidades de
enfermedades los pacientesy
glomerulares familiares

MEMORIA 2020 48



AREA DE VOLUNTARIADO

PROMOVIENDO EL VOLUNTARIADO
En Federacion Nacional ALCER, se promueve el vo-
luntariado en la gran mayoria de sus proyectos com-

plementando esta ayuda desinteresada con la labor
gue realizan los profesionales de |la entidad.

VOLUNTARIADO

PROGRAMA DE ACOMPANAMIENTO ‘ PACIENTE EXPERTO ‘ GRUPOS

EN CANCER RENAL FOCALES

MEMORIA 2020 49



AREA DE VOLUNTARIADD

ALC

Feslasipi s Raonaal

ACOMPANAMIENTO

38 personas han 24 personas han so- \/ 5 entrevistas se han 5 entrevistas se han

solicitado informacion licitado informacioén a realizado en el servicio realizado en el servicio
sobre voluntariado través de Hacesfalta, 14 de voluntariado (video- de voluntariado (video-
a través del email llamadas) llamadas)

El programa de acompafamiento, consiste en el acompafnamiento de personas mayores que no tienen familiares y tienen En-
fermedad Renal Crénica a las citas médicas, generalmente estas citan se llevan a cabo en el hospital La Paz de Madrid.
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AREA DE VOLUNTARIADD

Paciente
experto en cancer

renal

MEMORIA 2020

12 voluntarios formados

para ser pacientes mentor

en cancer renal durante el
2020.

14 voluntarios han partici-
pado en varios focus-group
a lo largo del 2020, sobre di-
ferentes temas relacionados

! !

WﬂLEEE
Frale 3 Gl
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PROYECTOS INTERNACIONALES

@IHPF

UNFOLD

Unmet Needs, Facilitating Orga-
nization awareness & Lead kidney
patients aDvocacy

La Federacion Nacional de Asocia-
ciones ALCER ha ideado y comen-
z6 a desarrollar en 2020 este pro-
grama para Federacion Europea
de Pacientes Renales (EKPF). El
proyecto se presentd y aprobd en
2020 y se desarrollara en 2021.

Setratadeunaseriede accionesde
difusion y formacion para la detec-
cion de necesidades a nivel euro-
peo, la organizacién de campanas
de sensibilizacién y el liderazgo de
la EKPF en la representacion de los
pacientes renales en Europa.

MEMORIA 2020
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@DECARIS

ECARIS

Educating CARegivers of kldney pa-
tientS Financiado con fodos europeos
Eramus+ . En Enero de 2020 ha co-
menzado el proyecto que finalizara el
31 de Agosto de 2022. Programa des-
tigado al desarrollo de programas for-
mativos apra cuidadores de personas
con enfermededad renal crénica.

El Consorcio esta formado por el Cen-
tro de Nefrologia de Sardnica (SNC),
gue actua como coordinador, la Red
Griega de Cuidadores (EPIONI), la
Sociedad Cooperativa de atencion a
personas mayores (ANS), el Comité
danés para la Educacion para la salud
(DCHE) y la Federacidon Nacional de
Asociaciones ALCER

PROYECTOS

A
ProCKD
PROCKD

exchanging good practices for the PRO-
ffesional integration of audlts with Chro-
nic Kidney Disease.

Financiado con fonos europeos Eras-
mus+, dio comienzo en diciembre de
2020 y finalizara en diciembre de 2022.
Progama destinado al intercambio e
evaluacién de buenas practicas para la
integracion laboral de adultos con enfer-
medad renal cronica.

El Consorcio estd formado por la Uni-
versidad Auténoma de Madrid (UAM), la
Fundacion holandesa para la innovacion
y bienestar en el trabajo (DFW2W), el
Centro de Nefrologda de Sardénica (SNC),
la Universidad Gelisim de Estambul (IGU),
la red griega de cuidadores (EPIONI) y
coordinador por la Federacidon Nacional
de Asociaciones ALCER
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REUNIONES INTERNACIONALES

Reunion para Plan de Accidén de la Coa-
| licion Internacional de Cancer Renal
(IKCC). 27 ENE.

Reuniones para el Consorcio en su soli-
2 citud para programa Horizon 2020.13 y

19 ENE y 27 FEB.

Congreso Internacional sobre Dialisis
& Vacacional en Estambul. 20-22 FEB.

Reuniones del Consorcio europeo
5 Transplantchild.
25 FEB, 6 MAR, 2 JUL, 1 DIC.

6 Foro europeo de la Alianza Europea por
la Salud Renal (EKHA). 2-3 MAR.

MEMORIA 2020

Reuniones Consorcio ECARIS. 10y 27
¥ de MAR, 22 ABR, 5 MAY, 7 JUL, 8 OCT, 6,
16,17,18 NQOV, 21 DIC.

EKHA webinar “A Shared vision of Orga
8 Donation and Transplantation in the EU

beyond 2020". 11 MAR.

10 Reuniones consorcio LIREM (Linked Re-
cognition Epitope Matching).1y 15 ABR

Reuniones Consorcio PANACEA (imProving
L1 clinical mANagement of pAtients with CKD
using rEal world dAta) 2,9,16 ABR

Reuniones Consorcio CORDIAL (Clinical
validation Of a continuous flow peRi-
toneal Dlalysis system with diALysate

regeneration ) 7Y 23 ABR.

ALCER

legeracion Macany
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REUNIONES INTERNACIONALES

Webinar sobre Registro Europeo Covid-19dela
13 European Renal Association- European Dialysis
and Transplant Association (ERA-EDTA).
16 ABR.

Presentacion del Dia Mundial del
14 Cancer Renal de la IKCC. 16 ABR.

Webinar de la Sociedad Europea de

16 Trasplante de Organos (ESOT). 2 ABR

Panel de Expertos de Asociaciones Eu-
17 ropeas de Pacientes Renales en Anemia
Renal. 20 MAY, 15 OCT

18 Academia de Pacientes de Vifor. 4 JUN

MEMORIA 2020

ALCER

legeracion Macany

19 Ponencia en Congreso ERA-EDTA.
8 JUN.

Panel de Expertos de Asociaciones Eu-
20 ropeas de Pacientes en Hiperkalemia.
11-12 JUN

22 Reuniones del Panel de Expertos en Re-
sistencia Antomicrobiana (AMR):
22 JUL, 15y 30 SEP, 21 OCT, 17 DIC

23 Comité de Expertos en Dialisis Domiciliaria.
3y 24 Sep,1y 22 OCTy 17 NOV.

Reuniones de la Junta Directiva de |la
Alianza Europea de por la Salud Renal
(EKHA).18 y 29 JUN, 28 JUL, 6, 21,22y 26
OCT, 27 NOV, 4y 14 DIC.
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REUNIONES INTERNACIONALES

ALCER

legeracion Macany

25 Cumbre Europea por la Innovacion para
Pacientes (EPIS). 22, 29 OCT 4 -5 NOV

31 Reunidén con la Asociacidon americana
de pacientes renales (AAKP).17 NOV.

Cumbre anual sobre resistencia a los

Webinar EKHA. 27 OCT
Ly antimicrobianos: 17 y 18 NOV.

26

Reuniones de la Feb, deracién Europea

34 Reuniones de la Junta Directiva de la
Alianza Europea de por la Salud Renal
(EKHA): .27 Nov,4, 14 Dic

28 de Pacientes Renales (EKPF). 5 FEB, 26
MAR, 6 MAY, 10 JUN, 8 y 28 JUL, 10 SEP, 2
Y 50CT, 12 NOV y 17 DIC.

Curso de formacioén sobre habilidades
29 de negociaciéon en la Unién Europea
(EKPF). 30 OCT, 23, 24 NOV

35 Reunioén del Consorcio ProCKD. 11 Dic

Webinar de la Sociedad Europea de
3 Trasplante de Organos (ESOT) sobre la
incertidumbre al ofrecer y aceptar un
6rgano. 5 NOV.
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TRASPARENCIA

DATOS ECONOMICOS

INGRESOS

=

45% 37% 17%

Donaciones Subvenciones Promociones de
Publicas captacion de
= recursos
1% -
0%

~ Cuotase

inscripciones de Ingresos
SOCI0S Extraordinrios
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TRASPARENCIA

DATOS ECONOMICOS

GASTOS

e a

31% 19% 3%
Actividades Ayudas Monetarias Amortizaciones

45% 2%

Personal Reembolso Organos

de Gobierno
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TRASPARENCIA

ETICA Y TRASPARENCIA

Codigo ético

La Federacion Nacional ALCER tiene a disposicion en
su web su cédigo ético que desarrolla un conjunto de
normas deontoldgicas, que sirvan como guia apor-
tando valores, principios, pautas éticas y de conducta
para las personas y entidades que formamos la FNA
ALCER, su movimiento asociativo, sus colaboradores,
sus empleados y voluntarios.

La auditoria de las cuentas generales

Para la Federacion, la transparencia es un valor pri-
mordial para garantizar la aplicacién de donaciones
y subvenciones segun lo pactado con los donantes .
y financiadores, ya que esos fondos que se manejan MlSK?N
no son fondos propios. Una garantia fundamental de VISION
que la entidad utiliza correctamente el dinero que re- VALORES
cibe, es la realizacion, desde el afno 2015, de auditorias
externas de los estados financieros de la Federacion
por profesionales ajenos a la misma.

Trasparencia

En una ONG es un garante compartir con la socie-
dad informacién sobre su origen, su funcionamiento
profesional, gobierno corporativo, gasto en proyectos,
fuentes de financiacion, cuentas de ingresos y gastos,
y la multiple informacién que se publica en la web
como via de trasparencia.
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TRASPARENCIA

BUENAS
PRACTICAS

La Federacion desarrolla distintas normas inter-
nas de buenas practicas que desarrollan y am-
plian los contenidos expresados en los Estatutos
para garantizar el funcionamiento democratico,
ético y legal de la entidad. Dichas normas con- Iplar;dded Funcionamiento
forma.rén el Reglamento de‘Régmr'\en Interno dg guaida fo) rganos de

la gntldad y abarcan el funcionamiento de los si- Gobierno
guientes temas:

La Federacion
y su
funcionamiento

Normativa de
Avales



TRASPARENCIA

MEMORIA 2020

COCEMFE

Confederacion Espaiola de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica
La Federaciéon Nacional de Asociaciones ALCER es miembro de ple-
no derecho de esta Federacion y ostenta la secretaria de impacto so-
cial y agenda 2030 en su Comisiéon Ejecutiva. Nuestro representante
en dicha secretaria es el presidente de la Federacion, Daniel Gallego
Zurro.

POP

Plataforma de Organizaciones de Pacientes

Entidad de representacion de las personas con enfermedades cro-
nicas o sintomas cronificados en Espafia. La Federacién Nacional de
Asociaciones ALCER es miembro fundador de ésta entidad de la que
ostenta su Vicepresidencia 2° Nuestro representante es el Vicepresi-

dente 1° de la Federacion, Manuel Arellano Armisen.

UTxS

Unidn de Trasplantados de Organos Sélidos

Entidad de representacidon de las personas con trasplante de érga-
nos sdlidos. Durante el aflo 2020 desarrollaron conjuntamente la
campafa “donar es Amar” que recibid el premio “Somos Pacientes”
en la categoria de mejor campana de sensibilizacion, premisos orga-
nizados por la Fundacion Farmaindustria. Nutros representante en le

Unidn es el presidente, Daniel Gallego Zurro.

GADDPE

Grupo de Apoyo a la Didlisis Peritoneal en Espaina

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER es miembro funda-
dor de este grupo, encargandose de su gestion a través de la Funda-
cién Renal ALCER Espafa . Los representantes de neustra Federa-
cion en el Grupo son el director general de la Federacién, Juan Carlos

Julian Mauro y el presidente, Daniel Gallego Zurro.

Durante el afno 2020 se han seguido realizando colaboraciones estratégicas
necesarias por objetivos comunes con la Sociedad Espanola de Enfermeria
Nefrolégica (SEDEN), la Sociedad Espafola de Nefrologia (S.E.N.), la Funda-
cion Renal [fhigo Alvarez de Toledo (FRITAT) y la Organizaciéonn Nacional de
trasplantes (ONT)

ALCER
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MEMORIA 2020

EKPF
European Kidney Patients " Federation
La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER es miembro funda-
dor y de pleno derecho de la maxima entidad de representacién de
las personas con enfermedad renal crénica en Europa, ostentando
en la actualidad su presidencia en manos del presidente, Daniel Ga-
llego Zurro.

EKHA
European Kidey Health Alliance
La secretaria y presidencia de la EKPF forman parte de la Junta Di-
rectiva de esta Alianza europea, junto con los prepresentantes de la
Asociacion Europea de Nefrologia (ERA-EDTA), la Sociedad Europea
de Enfermeria Nefrolégica (ERNA-ENDTA) y la Fundacién Holande-
sa del RiAdN. El representante es nuestro presidente, Daniel Gallego

Zurro.

FEDERG
Federation of European Patient Groups afeccted by
Rare/Genetic Kidney Diseases

Entidad de representacién de las personas con enfermedades de
origen genético o poco frecuentes. La Federacion Nacional de Aso-
ciaciones ALCER es miembro de pleno derecho de ésta Federacidon
y también las 3 entidades adheridas a nuestra Federacién: ASHUA,
HIPOFAM y AIRG-E. La Federacion ostenta una vocalia en manos
del director general, Juan Carlos Julidn. Son miembros también de
la Junta Directiva, Francisco Monfort en representacion de ASHUA,
como secretario y Antonio Cabrera, en representacion de HIPOFAM
como vocal.

IKCC
International Kidney Cancer Coalition
Entidad Internacional de representante de asociaciones de atencién
a personas con cancer de rifdn. La Federacién Nacional de Asocia-
ciones ALCER es miembro de esta entidad desde el ano 2017 y en
2020 ha formado parte del Comité Organizador del Dia Mundial del
RiA6N 2020 y de la Encuesta Global sobre Cancer Renal, en ambos
casos representado por el director general, Juan Carlos Julian.

ALCER
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ALCER

Constituyen los Fines de la Fundacion Renal ALCER:

PROMOVER UN ESTADO DE OPINION
FAVORABLE HACIA LA PROBLEMATICA
DEL PACIENTE RENAL

INFORMACION Y DIVULGACION SOBRE
LAS MODALIDADES DE TRATAMIENTO

ASISTENCIA E INCLUSION SOCIAL DEL
COLECTIVO DE ENFERMOS RENALES

PROMOCIONAR, DIFUNDIRY CONCIEN-

CIAR SOBRE LA DONACION DE ORGANOS

REALIZAR ACTIVIDADES SOCIALES
PARA EL COLECTIVO DE PACIENTE
RENALES

INFORMACION Y DIVULGACION SOBRE
LAS MODALIDADES DE TRATAMIENTO
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FINES, ORGANIGRAMA Y ESTRUCTURA
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Patronato

ORGANIGRAMA

Centro de Informacion
sabre Enfermedades Renale

Consejeros
Asesores

Secretaria

Publicaciones

<>

Fundacion Renal

ALCER
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ALCER

Los patronos de la FRAE son:

« Presidente: D. Alejandro Toledo
« Vicepresidente: D. Rafael Matesanz
+ Vocales:

D. Carlos M. Romeo

D. Daniel Gallego

D. Manuel Arellano

DAa. Josefa Gomez

D. Roberto Oliver

D. Alejandro Diaz

D. Rafael Selgas

Dna. Beatriz Dominguez-Gil

D. Antonio Ochando

D. Clemente Gomez

Secretario (NO PATRONO):

D. Juan Carlos Julian
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Fundacién Renal

ALCER

Categoria Trasplante

Al Dr. D. Eduardo Mihambres
(Coordinador Autonémico de tras-
plante de Cantabria) por su labor
profesional en la Coordinacion de
Trasplantes de Cantabria, al haber
preservado la actividad del tras-
plante renal durante la pandemia
COVID-19 con garantias y seguridad

MEMORIA 2020

PREMIOS

Categoria Prevencion de la
enfermedad renal crénica y diali-
sis

Al Registro Covid-19delaS.E.N., por
el valor que tiene reportar los datos
y el enorme esfuerzo de mantener
actualizado el registro en tiempos
dificiles

Categoria Reconocimiento Social

Al Programa HUCI (Humanizan-
do los cuidados intensivos), por
la importancia que tiene para los
pacientes un trato humano y dig-
no en las Unidades de Cuidados
Intensivos
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ACTIVIDADES

CENTRO DE INFORMACION

El Centro de Informacién ha visto incrementado de for-
ma Mmuy importante sus consultas durante el ano 2020,
especialmente a través de las redes sociales y clara-
mente a consecuencia de la pandemia por Covid-19. Se
han recogido total de 1621 consultas con la siguiente
distribucion:

ng\zgﬂl:‘ NUTRICION EMPLEO E OPCIONES OTROS
IINCAPACI- DE TEMAS
DAD TRATAMIENTO
LABORAL
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CENTRO DE INFORMACION
Personasrenales.org
Centro de Informacién sobre las enfermedades

del rindn. Todo lo que necesitas saber y de fuentes
acreditadas

N° VISITAS A PAGINAS SESIONES USUARIOS USUARIOS NUEVOS
26.167 14.019 11.103 11.081
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ACTIVIDADES

E#H’E-EF! DE l ‘

RINON, GUIA DE ALIMENTACION
“" ' EN CANCER RENAL

PRESENTACION _
15 DE DICIEMBRE DE 2020 T ——
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ACTIVIDADES

La alimentacion en la
enfermedad renal cronica

La alimentacion en

la enfermedad
renal cronica

Recetario practico de cocing
para e anfermo renal
v su familia

<D

Fundacion Renal

ALCER

Sofges Farndrcer  Boivedod Conde  Slbedn Coresra Anlanka Ochando

Alo largo del 2020, hemos seguido
ofreciendo tanto a las asociaciones
ALCER como a particulares, nues-
tro RECETARIO DE COCINA PARA
ENFERMOS RENALES, donde en-
contraras consejos y recetas para
cualquier etapa de la enfermedad
renal (ERCA, dialisis y trasplante).

Durante el 2020 se han
vendido 108 libros
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ACTIVIDADES

MEMORIA 2020

GADDPE

Fundacién Renal

ALCER

Grupo de Apoyo al Desarrollo De la Dialisis Peritoneal en Espana

Reuniones de Coordinacién del
grupo gestor para la informacion y
difusion de las acciones del GADD-
PE y las relaciones con las Adminis-
traciones Sanitarias

Disefo de encuestas y analisis
de datos para su presentacion e
Foros técnicos de profesionales
y dirigentes sanitarios

Area de comunicacion dirigida a medios:

- Congreso Anual de Dialisis Peritoneal 2020 (Zamora)
- Encuesta ALCER sobre integracion laboral en ERC

- Nota sobre datos Registro paciente renales SEN-ONT
- Comunicacion con motivo del Dia Mundial del Rifndn
- Comunicacion sobre DP en el contexto Covid-19

Contacto y seguimiento con Administraciones sa-
nitarias para el incremento del uso de DP, especial-
mente por sus ventajas en situacion de pandemia
por Covid-19
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ESTUDIOS

Los hombres
con ERC
representan
el 59.27% de

la muestra

Solo 1.8% de
las personas
con ERC, no

tiene
estudios

MEMORIA 2020

La tasa de
empleo es de

26.24%

El
trasplante
es la
modalidadde
TRS con un

45,70%
de la
muestra

PUBLICACION ANO 2020

Segun el estudio Aproximacion a la situacion so-
ciolaboral de las personas con ERC en TRS (FNA
2019), la tasa de actividad es del 45,76%, cifra que
dista significativamente de la de |la poblacién ge-
neral, gue se sitla en el 77,6%.

La razén de mayor peso para la inactividad del
colectivo es la incapacidad laboral, en varones el
62,59% y en mujeres 48,88%.




FUNDACION RENAL ALCER

Situacion laboral tras la eleccion del TRS

En un principio, las personas que iniciaron en Tx anticipado fue-
ron los que mas conservaron su empleo, mientras que los que se
iniciaron en opciones de didlisis seguian con tasas menores de

empleo

MEMORIA 2020

Si, las personas
que eligen la
opcion de DP

automatizada son
las que muestran
mas decision por
seguir trabajando




FUNDACION RENAL ALCER ﬂD

GRAFICO SITUACION LABORAL DE LAS Fundacion Renal
ALCER

DE LAS PERSONAS TRAS LA ELECCION DEL TRATAMIENTO RENAL SUSTITUTIVO

Continué trabajando ¥ sigo
asi en la actualidad

31,6%

Estuve trabajando un
ticmipe ¥ tuve gue dejarlo
por mi enfermoedad

e concedieron una
incapacidad laboral

25,0%
20,8%
19,4%

19/4%

23 0%
38,4%

™ 0,0%

15,4%

Mo pude continuar con mi
actividad laboral

O 23 O 03 3

Mo trabajoba o cstaba
estudiando

MEMORIA 2020 76



FUNDACION RENAL ALCER ﬂb

FORMACION PARA PROFESIONALES DE ..
LA PSICOLOGIA ENTIDADES ALCER  ALEER

Inicio en Octubre 2020
33 Profesionales
26 Entidades ALCER

’ Salud Mental en la atencion y cuidado
de a personas con ERC

La vida con ERC en tiempo de
pandemia

: \ Cultivo emocional en cronicidad

p Intervencion Psicoldgica en situaciones
de emergencia con personas con ERC

Soledad y ERC: claves comunicativas
y fomento de la participacion y del
asociacionismo
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Formacién
para trabajadores
sociales
Entidades Alcer

La formacion se llevé a cabo
los dias 26 y 27 de Mayo, la
Federacion Nacional
ALCER ha implementado el
modelo de formacién

telematica, adaptandose a la
situacion del COVID19

MEMORIA 2020

MACIONCGDD

Fundacion Renal

NTINUA awe=s

Conocer buenas Ofrecer recursos Disponer de
practicas de para el segui- datos que
nuestras Entida- miento faciliten la
des Miembro economico de priorizacion de
los proyectos los servicios a
ofertar a
pacientes
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ENTIDADES MIEMBRO

ALAVA
ALBACETE
ALICANTE
ALMERIA
ASTURIAS
AVILA
BADAJOZ
BARCELONA
BIZKAIA
BURGOS
CACERES
CADIZ
CANTABRIA
CASTALIA
CEUTA
CIUDAD REAL
CORDOBA
CORUNA
CUENCA
EBRO
GIRALDA
GUIPUZCOA
GRANADA
GUADALAJARA
HUESCA
ILLES BALEARS

JAEN
LEON
LUGO
MADRID
MALAGA
MELILLA
MENORCA
NAVARRA
ONUBA
OURENSE
PALENCIA
LAS PALMAS
PONTEVEDRA
LA RIOJA
SALAMANCA
SEGOVIA
SORIA
TENERIFE
TERUEL
TOLEDO
TURIA
VALLADOLID
ZAMORA
ASHUA
HIPOFAM
AIRG-E



ORGANISMOS Y SOCIEDADES
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ALCER

Federacion Nacional

Calle Constancia 35. Local 2
Teléfono: 915 610 837
Correo Electronico: informacion@alcer.org
www.alcer.org




