Fundacio Renal

Jaume Arno
10 ANYS AL TEU COSTAT

MEMORIA 2018

C/ Enric Granados 3, 1r 25006 Lleida frenal@fjarno.org
T.973241041 www.fjarno.org







Index

e Carta del President

28 \ 2

e Patronat

e Equip

e Atencio al Pacient

e Projectes

e La Fundacio als mitjans
e Practicum

e Area Médica

e Col:laboradors




Enguany, la hostra Fundacio compleix la primera decada. Un bon moment per la
reflexio de la feina feta; per l'afiancament del nostre present | per les propostes
d'un futur encoratjador.

Tot aixo ha estat possible gracies a la dedicacio incansable i dia rere dia de la gent
que esta a primera linia. A tots ells, vull agrair molt especialment la seva gran
constancia, dedicacio il-lusionada com tambe il-lusionant, a mes de la seva gran
Iniciativa en la gestacio | desenvolupament de gran part dels projectes que hem
dut a terme durant aquests 10 anys de la nostra petita i modesta “historia”.

Hem aconseguit que els nostres projectes arribin a més beneficiaris, hem ampliat
els camps d’'actuacié i seguim en proces d'ampliacié del nostre equip.

Tot aixo, seguint estudiant les necessitats del collectiu per oferir un servei
especialitzat | de qualitat.

Aixi doncs, em complau convidar-vos a fullejar la memoria 2018, plena de

novetats | projectes de futur.

Jaume Arno Ferrer Lleida, Gener 2019
President Fundador
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L'Atencio al Pacient és la filosofia i l'eix vertebrador de la
Fundacio.

Any rere any, la Fundacio programa la incorporacio de nous
serveis | professionals aixi com la millora dels que ja disposa.
Enguany, s'ha iniciat la formacio a una nova membre de l'equip,
'/Annabel, nutricionista. Tanmateix, s'han iniciat els tramits per
potenciar la presencia de la ja col:laboradora, Dra. Sonsoles
Hernandez, especialista en activitat fisica en la malaltia renal
cronica I trasplantament.

Primant ['atencio personalitzada, el nostre objectiu es la millora de
la qualitat de vida a traves del:




Algunes de les dades meées destacades de l'activitat d’'aquest any han estat les seguents:

Persones ateses Serveis mes sol licitats Tipus de tractament
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Aquest any, s'han ates un total de 116 persones i s'han realitzat 217 visites de forma presencial, telefonica, per correu o
al domicili. Entre aquestes persones es compten pacients i familiars. Els motius han estat diversos tal com es mostra en
la grafica de l'esquerra, tot i que principalment hem respos molts dubtes | hem facilitat informacio i assessorament,
tambe s’han tramitat desplacaments en dialisi per motiu de vacances.

La majoria de persones ateses pel nostre servel d'Atencio Social han estat pacients en hemodialisi | trasplantats, tal |
com es pot apreciar en la grafica de la dreta.



Servei d'Atencio Psicologica

El Servei d'Atencio Psicologica ofereix des dels seus inicis, atencio personalitzada
tant a nivell individual com grupal.
Aquest servei s'ofereix tant a la persona amb malaltia renal cronica com als seus

familiars directes, ja sigui a la Fundacio, durant la sessio de dialisi o al domicili,
segons la idiosincrasia de cada cas.

Algunes de les dades mes destacades d'aquest 2018 son:

e S’han ates un total de 64 persones.

o S'han realitzat un total de 444 sessions d'atencio psicologica individual.

e S'han realitzat un total de 30 reunions amb ['equip medic dels centres
de dialisi de referencia

: : C o , N° persones ateses
Tal i com es pot apreciar en el grafic, s'ha 75

quatriplicat el nombre de persones ateses
des del Departament de Psicologia en els
ultims 4 anys, passant de 15 persones a 64.
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Tallers | Jornades

Apren a cuidar-te

Les Jornades de treball "Apréen a cuidar-te’ (22 i 23 de maig) foren
una gran ocasio per posar en contacte els futurs membres de
l'equip d'infermeria amb pacients reals afectats per la malaltia renal
cronica. Alumnes del Grau en Infermeria prepararen ponencies
sobre la dieta, el pes sec | l'activitat fisica.

La Fundacio hi participa com a membre del jurat en col:laboracio
amb pacients, la Universitat de Lleida, el Campus Universitari
Ilgualada-UdL i el Departament de Nefrologia de ['Hospital
Universitari Arnau de Vilanova.

Depressio i Ansietat

Enguany, la Fundacio col'labora amb la campanya de ['Associacio
Catalana d'Infermeria Nefrologica 12 mesos per aprendre a
cuidar-se amb ['ACIN -La Depressio i 'Ansietat’ (Novembre, 2018) a
la Unitat de Dialisi de 'Hospital Comarcal de Tremp, Aixi doncs, es
va realitzar un mini taller amb la col:laboracio de l'alumne de
practiques Victor Cabrerizo, qui s'encarrega de ['Ansietat | la hostra
psicologa Esther Jimenez, qui parla de la depressio.
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.
Taller "Depressio i Ansietat™ a l'Hospital Comarcal
de Tremp. Novembre 2018.
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Sessio de presentacio de
treballs a la UdL.
Membres del jurat de les
diferents institucions amb
els alumnes.

Membres del jurat al segon
dia de la Jornada de Treball
"Apren a cuidar-te”
celebrada a Igualada.




PROJECTES

ElL Bus de la Salut
Transplantbike

Lleida per la Donacio

] Salut Accessible

Psicotransplant

%)) Transplant B




El Bus de la Salut’ es el primer projecte de prevencio de malalties
cardiovasculars i renals a Lleida. Les malalties cardiovasculars son la
primera causa de mort i d'invalidesa, aixi com una de les principals causes
d'ingres hospitalari. Tot i que s’han millorat els tractaments en fase aguda
(codi ICTUS, codi infart..), la incidencia d'aquestes malalties esta lluny de
veure's reduida, | suposa un important consum de recursos sanitaris |
socials. Per aquest motiu, la recerca en aquests ambits | la prevencio son
imprescindibles.

Aquest any, el Bus de la Salut ha rebut el premi Ramoén Teserach a
'Actuacio Civica d'Entitats per a la Promocio de la Salut de | Academia de
Ciencies mediques i de la Salut de Catalunya | Balears, per la seva tasca en

diagnostic | prevencio de malalties vasculars | renals ocultes a la provincia
de Lleida.

Rep tambe el segon premi de la Fundacio Domus Vi en la categoria
Professionals del Sector, en reconeixement a la tasca de prevencio de
l'envelliment patologic.

es.elbusdelasalut.cat










transplantbike.com

El diumenge 16 de setembre va tenir lloc la tercera edicié de TransplantBike
Almenar, marxa cicloturista BT T no competitiva amb ['objectiu de fomentar la
Donacio d'organs i promoure l'activitat fisica entre malalts cronics i trasplantats.

Meés de 350 participants units per una causa que ens pertoca a tots. AqQuest
any, vam incorporar una novetat que tingue molt bona acollida, la caminada
familiar guiada, per visitar punts d'interes del municipi d' Almenar amb 87
inscrits, entre ells el Doctor Jaume Tort, director de la OCATT, que ens va
acompanyar durant la jornada i va participar en l'entrega de premis.

Gracies al suport de la Diputacio de Lleida, i a la generositat de collaboradors i
patrocinadors, vam poder oferir diversos reconeixements, premis i regals. Va
destacar l'avituallament al congost de Baldellou, on per iniciativa de l'equip de
voluntaris de Rocko, es va preparar una festa amb ball i musica per rebre els
ciclistes que arribaven, i també el fantastic dinar de cloenda, a carrec de El Cau
d'Almenar.

Sense la solidaritat dels inscrits | el bon treball dels més de 70 voluntaris seria
impossible l'exit de Transplant Bike.




Sota el paraigua d'aquest projecte, recolzat per la Diputacié
de Lleida, s'han realitzat una serie d'esdeveniments al llarg
de tot l'any 2018, tots ells amb l'objectiu de sensibilitzar la
poblacio envers a un gest tan generos com es la donacio
d'organs.

1. EL Dia Mundial del Ronyo

. La Fundacio a l'Escola

Il. Musica en directe
2. Fira d'Entitats de Voluntariat Social
3. Dia del Donant

4. La donacié d'Organs, una mirada
cultural i religiosa

5. Xerrades sobre la donacio

6. Mitja marato EKKE

7. Campanya a les xarxes socials




1. Dia Mundial del Ronyo

El Dia Mundial del Ronyo es una campanya mundial que es cellebra el segon dijous del mes de marc¢ (8 marg, 2018),
dedicada a sensibilitzar la poblacio sobre la importancia dels ronyons en el nostre organisme.
Enguany, l'equip tecnic de la Fundacio inicia un projecte amb mes contingut | vocacio de futur,

. La Fundacio a l'Escola

Aquest 2018, la Fundacio es proposa reforcar la presencia dels seus objectius de millora social en 'lambit educatiu. Es
crea un conveni de collaboracio amb l'Escola publica Joan Maragall de Lleida per treballar amb tots els cicles,
aspectes sobre la importancia dels ronyons al nostre cos, la seva funcio, la prevencio i la necessitat d'assolir habits
saludables.

Per tal de dur a terme aquest taller de salut renal, 'Equip de la Fundacio
prepara material adaptat a les diferents edats.

Per exemple, a cicle superior es va projectar el video L'Aigua ées vida per
mostrar la realitat de la malaltia renal i la importancia de la donacio d'organs.

A cicle inicial I mitja es va realitzar un experiment per visualitzar la funcio de
filtre que te el ronyo.

| a cicle infantil es va presentar el Senyor Ronyonet, un ronyo de peluix que Taller a Cicle Mitja. Experiment sobre la
els alumnes van acollir per tenir-ne cura amb els habits treballats amb el filtracio dels ronyons.
conte EL Roc i l'Ori van al metge.
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Alumnes de Cicle Infantil mostrant el peluix Alumne de Cicle Infantil realitzant la fitxa sobre Raquel | Esther mostrant el conte "En
Sr. Ronyonet. els habits saludables. Roc i 'Ori van al metge”.

Cal destacar la bona acollida dels docents i dels alumnes envers tot el projecte. Pero, sense dubte, l'activitat que
mes va agradar va ser el disseny | estampat de samarretes amb dibuixos | eslogans sobre la salut dels nostres
ronyons.

Alumnes de Cicle Mitja creant el Alumnes de Cicle Mitja creant el Alumnes de Cicle Superior mostrant les seves
disseny de les samarretes. disseny de les samarretes. samarretes.



Com a cloenda del projecte i per commemorar el Dia Mundial del Ronyo, els escolars van realitzar manualitats
relacionades amb els ronyons que foren exposades a una sala de ['Hospital Universitari Arnau de Vilanova durant la

setmana del 5 al 9 de marc. En l'actualitat, alguns d'aquests treballs, estan exposat al Servei de Nefrologia del
mateix hospital.



Una altra de les activitats, ja consolidada en el marc de la cel:lebracio del Dia Mundial del Ronyo, es la musica en

directe a les sales d'hemodialisi del nostre municipi. Enguany, l'actuacio va ser a carrec de dos joves saxofonistes de la
Banda Simfonica Unio Musical de Lleida.

Com de costum, els musics van gaudir d'una calida acollida. No
nomes de part dels pacients sino tambe de part de l'equip sanitari
de la Unitat de Dialisi de Sistemes Renals i de ['Hospital

Universitari Arnau de Vilanova, molt cooperatius amb aquest tipus
d'iniciatives.




Un any mes, aquest cop el 6 d'abril de 2018, la Fundacio Renal Jaume Arno va participar en la VIl Fira d’Entitats de
Voluntariat Social de Lleida, on aproximadament trenta entitats lleidatanes sortiren al carrer per apropar i sensibilitzar
a la ciutadania sobre la seva tasca i a la vegada, sobre el paper fonamental que té el voluntariat dins les entitats per tal

que puguin seguir desenvolupant la seva activitat, ajudant a millorar la societat.
Recordem: Ser voluntari dona fruit!




El Dia Nacional del Donant es dia de reflexions, de celebrar la generositat dels Donants i les seves families | de
conscienciar sobre aquesta necessitat social que depen de la solidaritat de tots.

Amb aquest objectiu en ment, la Fundacio Renal Jaume Arno, va organitzar la 22 Mostra de curtmetratges per la Donacio
d'organs a l'auditori de CaixaForum Lleida.

21 alumnes de 1r de Batxillerat Internacional de U'INS Josep LLadonosa van participar com a voluntaris en la creacio i
edicio de tres videos dirigits a sensibilitzar, informar i fomentar la Donacio d'organs.

El seu treball va ser supervisat per la professora de Creativitat, Aprenentatge i Servei, Dolors Jove, qui descriu
l'experiencia com molt enriquidora, jJa que ‘la implicacio dels estudiants en aquest projecte no nomes aconseguelx que
assoleixin competencies com el treball en equip I la comunicacio, sind tambe que s'apropin a una realitat que
desconeixien”.

Va ser un acte molt emotiu presentat per Josep
Maria Gutierrez Vilaplana, patro de la Fundacio |
professor del Grau d'Infermeria de la UdL.

Entre els assistents, professionals socio-sanitaris,
familiars de donants, pacients en llista de espera,
persones trasplantades, estudiants | docents que
ens recorden que dela l'eslogan d'un dels videos:
"La Donacio és cosa de tots’.




El darrer 20 de setembre vam assistir a la conferencia inaugural del projecte organitzat per la OCATT i recolzat per
'Obra Social La Caixa: “Donacio d’'organs, una mirada cultural i religiosa’ Aixi com tambe vam tenir l'oportunitat

d'estar presents a un dels tallers.
Amb aquesta activitat formativa es preten augmentar la Donacié d'érgans a traves de l'entesa i el respecte entre

els diferents grups poblacionals de la nostra societat, sense distincio de l'origen, la cultura o la religié, mitjancant el
coneixement i la informacio de qualitat.

El 23 de gener de 2019 tindra lloc al Palau Macaya de Barcelona, la conferéncia de cloenda, oberta al public, on
es presentaran els resultats obtinguts, les conclusions i les implicacions que tindra.




Conferencia inaugural "La Donacio d'organs, una mirada cultural i religiosa” des del public.



Enguany, la Fundacio ha decidit enfocar les xerrades
sobre la Donacio d'Organs als centres educatius de
secundaria IES Samuel Gili i Gaya, INS Josep Lladonosa |
L'IES Joan Or6. Tanmateix, "Com evitar una malaltia renal
cronica?’ va ser ben rebuda a l'entitat cultural Els Armats
de Lleida on es va promoure la Donacio com alternativa
potencial al tractament substitutiu renal.

“i; Ger_a1_na1 _

El 18 de novembre, sota el hashtag
#RunForMitjalLleida i en
confluencia amb la "Rodi Mitja
Marato Lleida’, fomentem

la donacio d'organs amb l'esport
saludable.

El recaptat al sorteig celebrat
durant l'esdeveniment, es dona a
la Fundacio.




La Campanya Donacio 2018 s'ha centrat en
difondre eslogans i informacio com
"Transformem les nostres perdues en vida
renovada” o "‘Dona a la teva peli un final
alternatiu’, per a sensibilitzar als lectors vers
la iImpotancia de la donacio.

Des de la creacio de les nostres xarxes
(2015), hem aconseguit 2.660 seguidors. 950

a Facebook, 845 a Twitter | 867 a Instagram.

/fundacionrenaljaumearno

@FundacioRenal

@fundacionrenaljaumearno

R

LLEIDA PER LA DONACIGE

Dona a la teva peli un final alternatiu.
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La Fundacio Renal Jaume Arno i l'Institut Catala de la Salut col:-laboren conjuntament per donar suport a
les persones que pateixen malaltia renal cronica o altres patologies associades i que no poden costejar-se
els medicaments.

Un any mes, amb el suport de la Diputacio de Lleida, s'han pogut assumir al voltant de 4.000 euros en medicaments a
persones en situacio de vulnerabilitat economica | amb problemes de salut cronics.
Les dades mes significatives han estat les seguents:

Aquest any 2018 s'han beneficiat 21 persones, 6 de les quals,
menors d'edat i d'aquestes, 3 infants de menys de 3 anys.

No obstant, la mitjana es de 8 medicaments mensuals per
persona. Respecte als infants, se'ls ha tractat amb formules
magistrals segons les necessitats de cadascu.

Tots ells han estat avalats amb recepta medica de la
seguretat social.




La mitjana de vida d'un ronyo trasplantat de donant cadaver es de 15 anys i, de donant viu,
25. Sovint, pero, ens trobem trasplantaments amb una vida mitjana menor. Diversos articles
publicats assenyalen el desconeixement que encara existeix sobre els determinants del
rebuig del trasplantament, pero tot sembla indicar que el benestar psicologic estaria
associat a un trasplantament renal funcionant.

Alguns dels trastorns detectats en els receptors son els trastorns de 'estat d'anim, de
'ansietat aixi com trastorns sexuals, entre d'altres.

Aixi doncs, el projecte Psicotransplant s'ha plantejat per detectar quins factors psicosocials
faciliten | obstaculitzen l'éxit d'un trasplantament renal. D'aquesta manera, es podra oferir
una atencio mes especialitzada i efectiva.

Com es col:-labora?
Si ets una persona trasplantada de ronyo o coneixes algu que ha rebut un trasplantament
renal, pots posar-te en contacte amb nosaltres:

Truca al 600 419 917
Escriu a esther@fjarno.org

2 entrevistes a la persona trasplantada
1 entrevista a una persona del seu voltant
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Un trasplantament no dura per sempre. La llista d'espera es segueix
renovant amb casos nous i recidivants. Segons 'OCATT, el 2017 la Ulista
d'espera va arribar a les 1226 persones, mentre que es van realitzar un
total de 875 trasplantaments.

Des de 'Equip d'Atencio Directa de la Fundacio, s'han anat detectant
diversos buits legals i institucionals que deixen a la persona trasplantada
fora del centre de l'atencio.

Es per aixo que el nostre proxim objectiu és TransPLANt B: la formacio
d'un equip multidisciplinar a carrec de Cristina Punet, treballadora social.
Aquest grup estaria dedicat a assegurar que la persona trasplantada rebi
els serveis y drets que la seva situacio requereix.

En una primera instancia, hi hauria un periode on l'equip funcionaria com a
pont entre el col:lectiu d'afectats i 'administracio publica per tal que
aquesta ultima, garanteixi una major proteccio sociolaboral, una atencio al
Donant Viu mes especifica, entre d'altres.

cEns ajudes? Busca'ns a {b teaming.net



La Fundacio als mitjans

Allo que no compartim es perd. Per aixo a la Fundacio
agraim molt l'oportunitat d'explicar les nostres activitats |
projectes, aixi com aspectes relacionats amb la malaltia
renal cronica i el trasplantament en diferents mitjans de
comunicacio, ja siguin analogics o digitals.

Aquest any la Marivi Chacon ens va entrevistar al Cafeina
de Lleida Tv juntament amb la directora i tres alumnes de
'Escola Joan Maragall amb motiu del taller de prevencio i
salut renal realitzat amb l'escola, en el marc de la

celebracio del Dia Mundial del Ronyo (8 de marc de 2018).

El Dia internacional del donant (6 de juny de 2018)
l'lgnacio Gracia, director de la Fundacio i pacient renal, va
concedir una entrevista al diari Segre explicant el gran
canvi de vida que suposa el trasplantament de ronyo | els
desafiaments d'estar en llista d'espera.

Programa Cafeina de Lleida TV amb la Directora de ['Escola Joan
Maragall, els alumnes de primaria | Raquel Maya.



D'altra banda, lEva Taboada, ens va entrevistar al GU]A Mw%
programa la tarda és teva d'U-A-1 radio amb els o
alumnes de l'Institut Josep Lladonosa per la seva
participacio al projecte Lleida per la Donacio, a través ==
de la creacio de videos per promocionar la donacio :
d'organs.

~ «El trasplante supone
volver a estrenar la vida»

.....

El programa Deu Watts de Beteveé, va fer un
reportatge molt interessant sobre la donacio d'organs |
el trasplantament en el que va incloure l'experiencia
de llgnacio Gracia on va parlar de la seva tasca a la
Fundacio.

Sovint som convidats a participar a les tertulies del programa Igual que Jo,
dirigit per Empar Rovira. Aquest any hem parlat sobre "Grups homogenis i

heterogenis’, “Infancia i discapacitat’,"La donacio d'organs” i “Malalties
Invisibles”.



. G

Programa IQJ 228 "La Donacié d'Organs'. Empar Rovira, Xavier Teixido, Cristina Pufiet, Esther Jiménez i Pilar Solanes.




Seguim potenciant el Practicum a la Fundacio, incorporant alumnes
en l'atencio directa amb els pacients.

Enguany, Meritxell Fernandez, alumna de 3r del Grau en Treball
Social de la Universitat de Lleida, ha realitzat les seves primeres
practiques en el Departament d’'Atencio Psicosocial de la Fundacio.

Des del Departament de Psicologia, com a nhovetat, la Fundacio ha
establert un nou conveni amb la Universitat Oberta de Catalunya a
partir de la peticio d'en Victor Cabrerizo, alumne de 4t del Grau de
Psicologia, qui ha sollicitat realitzar tant el Practicum | com el
Practicum Il a la Fundacio.

Els alumnes s’han pogut incorporar al dia a dia de la Fundacio,
col:-laborant tant en 'execucio dels projectes ja establerts, com
en algun de nou; arribant a participar com un membre mes de

l'equip.




La Fundacio Renal Jaume Arno segueix collaborant amb el desenvolupament de projectes d'investigacio per la
prevencio de patologies vasculars a traves de la UDETMA i la Universitat de Lleida.

UDETMA es una organitzacio pionera a Espana dedicada a l'estudi i prevencio cardiovascular. Els seus projectes
d'investigacio estan orientats principalment a la millora tant de la prevencio primaria de les malalties cardiovasculars
com de la deteccid i tractament de les calcificacions vasculars de les persones amb malaltia renal cronica.




Gracles pel vostre suport!



