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El suport ofert des del Departament
d’Atencio Social és especialitzat i indi-
vidualitzat, fet que fa que cada cop més
professionals de la salut de I’ambit ne-

Jrologic ens derivin nous usuaris, promo-
vent aixi un treball transversal.

OCIAlL

Hem seguit donant suport a
persones amb malaltia renal
de diverses maneres. S’atenen
de forma personalitzada al vol-
tant de 150 usuaris ’any, entre
pacients i familiars. Alguns ca-
sos son atesos de forma regu-
lar, fet que provoca que el nom-
bre de visites I’any ascendeixi

a les 240.

S’han dut a terme diverses ac-
tuacions d’informacié i orien-
taciéo sobre diferents tracta-
ments de la malaltia; gestions
d’ajuts, pensions i prestacions;
dependéncia; tramits amb es-
trangeria i policia o amb el de-
partament de Salut; tramits de
desplacaments per vacances,
o altres circumstancies perso-

nals, per a pacients en tracta-
ment d’hemodialisi...

S’han tramitat 36 desplaca-
ments en dialisi, la major part
a Catalunya. Pero també hem
gestionat desplacaments a cen-
tres de D’estat espanyol, aixi
com a altres paisos de la Unié
Europea, com Italia i Franca.

SALUT ACCESSIBLE

La Fundacié Renal Jaume Arné i 'Institut Catala de
la Salut han col laborat, des de 2015, per donar suport
a persones que pateixen malaltia renal cronica o altres pa-
tologies associades 1 que no poden pagar els medicaments
perque es troben en situacions de risc d’exclusié social o
problemes economics importants.

Gracies a la Diputacié de Lleida, que ha subvencionat
aquest projecte, s’han pogut pagar al llarg d’aquests cinc
anys un total de 15.107,35€ en medicaments.

Els beneficiaris d’aquest ajut, al llarg d’aquest periode de
cinc anys, han estat 34 pacients renals. Actualment, 16 per-
sones son usuaries actives, de les quals 6 son menors de 16
anys (2 nenes 1 4 nens, 5 homes i 5 dones).

El paper de la Fundaci6 és el de revisar la informacio re-
buda sobre els pacients derivats, per aixi valorar si tenen
cabuda dins del projecte. Si és aixi, s’activa el protocol esta-
blert amb la farmacia de refereéncia. El seguiment d’aquests
es fa tant a través de la treballadora sociosanitaria com del
nefroleg de cada pacient.

TALLER CONVERSES RE(N)ALS

En el taller del 5 de novembre, coordinat per les técniques
Cristina Pufiet, Annabel Martinez 1 Esther Jiménez, els
participants van poder plantejar aspectes com els efectes
secundaris esdevinguts d’un trasplantament, la vivencia de
I'alimentacié quan s’esta sota tractament d’hemodialisi o
trasplantament, diverses experiéncies sobre el tracte medic
rebut, la necessitat de ser assertiu 1 reivindicar el dret a sa-
ber per part dels pacients, el paral lelisme entre I’angoixa
de quan s’esta esperant un organ, a quan ja s’esta trasplan-
tat pero es tem a rebutjar-lo, entre d’altres.

L’experiencia ha estat positivament valorada per les tecni-
ques 1 els assistents, havent creat sinergies favorables 1 com-
partint expericncies i coneixements d’aspectes nutricionals,
socials, psicologics 1 sobretot, re(n)als.

Recapitulant i veient la feina feta en
anys anteriors, observem una activitat
creixent. Cada any s’atenen més perso-
nes, essent la resposta d’aquestes molt

satisfactoria.
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Enguany, des del Departament de
Psicologia, s’ha intentat potenciar
la preséncia dels pacients renals a la
Fundacié Renal Jaume Arné. En-
tenent Iacte de mobilitat per realitzar
les sessions com un compromis amb el
treball terapeutic.

Aixi doncs, el 54% de les sessions s’han
dut a terme a les Unitats d’Hemodialisi
1el 46% ala Fundacié Renal Jaume
Arné. Tenint en compte que, durant
el 2018, més del 80% de les sessions
es dugueren a terme a les Unitats de
Dialisi, es valora com a positiu I'aug-
ment de sessions a la seu de la Funda-
ci6 a Lleida.

&8 Persones
350 Sessions

3 Conferéncies
Esther Jiménez Garriga

Psicologa sanitaria - Psicoanalista
Col. 21660

Aixi doncs, durant el 2019:

* S’han ates un total de 48 persones (2
de les quals, pacients pediatrics).

* S’han realitzat 350 sessions d’atenci6
psicologica (347 sessions individuals 1 3
sessions familiars).

* D’aquesta manera, s’ha fet una mitja-
na de 7 sessions per pacient.

* S’han realitzat 3 conferencies sobre
la psicologia dels trasplantaments. Les
dues primeres en format taller durant
el mes de febrer a la VII Setmana
de la Psicologia de la UdL. I, la
tercera, el passat octubre a la V Jor-
nada FRJA Reptes dels trasplan-
taments.

SETMANA DE LA PSICOLOGIA
AILA UDL

El 7 de febrer, Esther Jiménez Garri-
ga, psicologa de la Fundaci6, va par-
ticipar en un dels tallers organitzats
per la Facultat d’Educacié, Psicologia
1 Treball Social amb motiu de la Set-
mana de la Psicologia.

Sota el titol Tras-planta-Ment, la
nostra companya va analitzar els as-
pectes psicologics que envolten el pro-
cés del trasplantament des del vessant
de la psicoanalisi. Els estudiants van
valorar molt positivament I’exposici6.
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160 Persones
13 Intervencions

80 Sessions

Annabel Martinez
Nutricionista - Dietista
CATOO0I373

El servei d’atencié nutricional ofereix a les persones amb
malaltia renal cronica en qualsevol dels seus estats (avanga-
da, dialisi o trasplantament) la possibilitat de millorar la
seva qualitat de vida a través de la dieta, mitjan¢ant una
avaluaci6 1 un seguiment nutricional totalment personalit-
zats. Dona, també, Poportunitat de realitzar tallers 1 xerra-
des individuals o en grup per formar 1 assessorar sobre nu-
trici6 especialitzada en la malaltia tant els qui la pateixen
com els seus familiars.

PERSONES ATESES

200

150

100

50

HEMODIALISI

ERCA

Aquest any 2019:

* S’ha ateés a un total de 160 persones, 155 de les quals
provinents d’hemodialisi.

e S’han realitzat 13 intervencions nutricionals en con-
sulta a persones en estat de malaltia renal cronica avancada
(ERCA) 1 hemodialisi. Aquestes intervencions han derivat
en un total de 80 sessions de seguiment nutricional
totalment individualitzat.

SEXE

HOMES
60,0%

DONES
40,0%

Com es pot observar a la grafica, de les 160 persones ateses,
155 han estat de dialisi 1 5 d’ERCA. Amb relaci6 al sexe,
s’han atés més homes que dones, un 60% i 40%, respecti-
vament.



SHOWCOOKING
TALLER DE “PINTXOS” 2019

Per donar la benvinguda al Nadal, el Departament de Nu-
trici6 1 Dietetica de la Fundacié va organitzar una demos-
tracié culinaria per a totes aquelles persones amb malaltia
renal cronica (MRC) 1 les seves families. Va tenir lloc el dia
29 de novembre de 2019, a les instal lacions del Super-
mercat Sunka Plusfresc de Lleida, a les 11.00h.
L’activitat gastronomica va consistir a elaborar, entre tots,
diferents “pintxos” totalment adaptats a la MRC. Mentre
s’anava culnant, es va anar explicant la valoraci6 nutricio-
nal de tots els ingredients 1 es van poder compartir gustos,
impressions 1 sensacions diferents.

L’objectiu d’aquest taller va ser apropar els assistents a la
cuina per fer-los veure que, tot i les restriccions nutricionals
que pateixen, també poden gaudir d’una activitat gastrono-
mica, amb racions 1 aliments ajustats a la malaltia.
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Fundacid R,enal
Jaume Arnd

Dia Mundzial del,

| o6
2020

El Dia Mundial del Ronyé és una campanya que té
com a objectiu crear consciéncia sobre la importancia dels
nostres ronyons. Arreu del mon, el segon dijous del mes de
marg, tenen lloc activitats 1 esdeveniments per fomentar
els comportaments preventius, per alertar dels diferents
factors de risc 1 per informar sobre la malaltia renal 1 la
donaci6 d’organs.

Per nosaltres és un dels dies més importants de I’any, per
aixo ens agrada celebrar-ho d’'una manera que deixi em-
premta i que assoleixi els objectius de la campanya mundial.
Pensem que la manera més efectiva de produir canvis en la
nostra societat ¢s educant les generacions futures, els infants
d’avui. Es un procés a llarg termini, pero d’impacte pro-
fund. Amb aquesta idea en ment, posem en marxa un taller
formatiu molt interactiu 1 dinamic, emmarcat en el projecte
Lleida per la Donacio: La setmana del ronyd a les escoles.

La Raquel i la Cristina, companyes de la'fandacio,

funcionament'dels ronyons

expliquen la import:

aun grup d’alumnes d’infantil.

“Salut renal per a tothom, a tot el mon.
Des de la prevencid fins a la deteccid.”™

La Fundaci6 es proposa alternar escoles publiques de la ciu-
tat de Lleida amb escoles pabliques de zones més descen-
tralitzades 1 anar canviant cada any. El passat 2019, I'Escola
Publica d’Almenar ens obri les seves portes 1 enguany sera
I'escola Practiques II de Lleida la que acollira les nostres
propostes, des de cicle infantil a cicle superior.

Experiments, visionat de videos, un peluix fet a ma —en
Ronny— i un conte, entre d’altres, sén les eines interactives
que ens ajuden a transmetre a ’alumnat la importancia de
tenir cura dels nostres ronyons.

Draltra banda, com cada any, oferim musica en directe, gen-
tilesa de musics voluntaris, durant les sessions d’hemodialisi.
Durant uns instants magics, les calides notes musicals 1 el
ritme harmonic, reemplacen el fred resso de la sala i les dis-
sonants xiulades de les maquines.



B ey &

Vols aconseguir el conte
En Roc i I’Ovi van al
metge?

Posa’t en contacte amb
nosaltres! Disposem
d’exemplars gratuits

a les seus de Lleida 1
Tarragona.

Treballes en una escola
1 t’agradaria que I'equip
de la Fundaci6é dugués
a terme La Setmana del
Rony6?

Escriu-nos a
Sfrenal@fjarno.org
sol-licitant-nos infor-
macio. Recordeu que
els nostres tallers son

GRATUITS!
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LLEIDA PER LA
DONACIO

Dia Nacional del

DONANT
2019

Un any més, de la ma de la Fundacio Renal Jaume Arnoé
iamb el suport de la Diputaci6 de Lleida, es va celebrar la
3a Mostra de curtmetratges sobre la Donacié d’Or-
gans. El Dia Nacional del Donant esta dedicat a aquelles
persones 1 families que, d’una forma tan altruista, han donat
una part d’elles mateixes per donar vida a algu altre.

L’acte va tenir lloc el passat 5 de juny, a 'auditori Caixa-
Forum de Lleida, 1 els seus protagonistes van ser alumnes vo-
luntaris de quart I’ESO 1 primer de batxillerat dels Instituts
Joan Or6, Samuel Gili 1 Gaya 1 Josep Lladonosa de Lleida.
Aquests, van preparar una serie de videos per conscienciar el
public de la necessitat de solidaritat i de la importancia de la
donacié 1 el trasplantament d’organs.

Va ser un acte ple d’emocions en que vam gaudir d’una en-
trevista commovedora a un donant viu, acompanyat del sep-
tet de 'orquestra jove de I'Institut Gili 1 Gaya.

Destaquem la participacié del Dr: Jaume Tort (director de la OCATT),
la delegada de Salut, Divina Farreny, el D Alfons Segarra (Cap del
Server de Nefrologia de ’Hospital Unwersitar: Arnau de Vilanova) 1
la Dra. Mariona Badia (metge intensivista 1 coordinadora de trasplan-
taments de UArnau de Vilanova) (Foto de la dreta), aixi com la
conduccid de Cacte per part de la comunicadora Empar Rovira (Foto
de la part inferior).




ACCIONS FORMATIVES A ESO I BATXI-
LLERAT

Emmarcades en el projecte Lleida per la Do-
nacio, 'equip de la Fundacié ofereix xerrades
informatives als instituts per alumnes de quart
d’ESO 1 primer de Batxillerat en el context de
materies com Cultura 1 Valors; Creativitat, Acti-
vitat 1 Servei; o Ciencies pel Mén Contemporani.
Aquest 2019, hem col laborat amb ' els instituts
Joan Oré, Samuel Gili 1 Gaya 1 Josep Lladonosa.
Com a novetat, hem inclos testimonis en prime-
ra persona que, tot explicant la seva vivencia als
alumnes, han produit un profund impacte en ells.
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Des de la Fundacié Renal Jaume Arné, en el context
del projecte Lleida per la Donacid, posem en marxa la
campanya en xarxes socials #FinalAlternatiu. Parlar de
donaci6 d’organs no és facil, perque implica abordar temes
com ara la malaltia 1 la mort. Pero també suposa parlar de
vida, de nous comencaments i de reescriure finals. Amb
aquesta idea en ment, vam decidir inspirar-nos en titols de la
pantalla gran per tractar els diferents aspectes de la donacid
1 el trasplantament. A través d’imatges inédites que evoquen
pel licules d’animacio, classics del cinema o noves estrenes,
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OUR BEAUTY
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This is your beauty (Inspirada en American Beauty)
No amaguis les cicatrius del trasplantament, mostra-les amb orgull

&
Dipaitacia e Lieids

perqué narren una bella historia de superaci6 i generositat.

Your New Story (Inspirada en Toy Story)
Quan regales a un altre el que tu ja no fas servir,
queden moltes aventures per viure.

Campanya

3 HEInalAlternatiu

LLEIDA PERLA
DONACIO

volem construir una societat més informada 1 més sensible
envers la donacié d’organs 1 teixits. Traslladem una escena
mitica, una frase inspiradora, un personatge carismatic o la
moralitat de la pel licula escollida a les diferents situacions
que viuen els donants o les seves families, els pacients en
llista d’espera o els receptors d’un organ. Es per aixo que,
mensualment (del febrer del 2019 al febrer del 2020), en els
nostres canals de xarxes socials (facebook, instagram 1 twitter),
publiquem una fotografia que intenta representar un missat-
ge precis 1 alhora que inciti a la reflexié.

NIIeVn
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Nuevo Rumbo (Inspirada en Dumbo)
El que et fa diferent, pot fer-te extraordinari.
Converteix els obstacles en oportunitats.

EL
CicLopeLaviDA

El Cicle de la Vida (Inspirada en EI Rei Lled)
Tots formem part del cicle de la vida i, quan aquest acaba, la nostra
millor heréncia pot ser d’'una altra persona, en un cicle sense fi.




Els objectius d’aquesta campanya son:

1. Sensibilitzar la poblaci6 sobre la donaci6 d’organs

2. Donar visibilitat als aspectes menys coneguts pero reals
dels trasplantaments

3. Donar suport a la poblacié trasplantada

4. Enfortir la xarxa de col laboraci6é amb els centres sanitaris

5. Reforcar principis socials com I’empatia i la solidaritat

6. Reduir les negatives familiars i el nombre de persones en
llista d’espera d’un trasplantament

La donacié d’organs és un acte altruista, lliure 1 voluntari.
La nostra societat esta demostrant sensibilitat sobre aquest
tema, fent-nos liders mundials en donacié i trasplantament
durant els altims 27 anys de forma consecutiva.

Encara que, indubtablement, aquesta sigui una bona noticia
que exemplifica una bona gestio 1 alt grau de solidaritat, amb

Vividores. Game never ends. (Inspirada en Vengadores. EndGame.)
Hi ha herois de carn i 0ssos, el seu superpoder és salvar cinc vides.
Son els SuperDonants!

MISION: MGSIBLE
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Missi6é Impossible - Protocol hiperimmunitzats
(Inspirada en Missio Impossible)

Els qui esteu a la Ilista Pathi (Pla Nacional de Trasplantament renal
per a pacients hiperimmunitzats) potser penseu que el vostre trasplantament és
una “Missié Impossible” perd volem recordar-vos que, gracies al pla posat en
marxa per 'ONT el 2015, ara és POSSIBLE.

data de 31 de desembre de 2018, a Espanya hi havia 4.804 persones
en lhista d’espera, d’aquests, 88 nens © nenes.

Creiem que, a través de campanyes de conscienciacid, po-
dem no només mantenir-nos en els resultats TOP, sind que
tenim la responsabilitat de millorar-los.

El passat mes de novembre, 'Hospital Arnau de Vilanova
de Lleida va registrar 3 donants en un interval de 24 hores.
La generositat d’aquestes tres families van fer possibles 15
trasplantaments a 13 persones en llista d’espera, algunes en
situacié d’extrema urgencia.

Des de la Fundacié Renal Jaume Arné/treballem amb
el projecte Lleida per la Donacié des del 2016. A través
d’aquest, hem abordat sectors com I'educatiu (des d’educacid
mfantil a la universitat) 1 'esportiu, amb la celebracié anual
de la ciclomarxa per les segones oportunitats TransplantBike.

I van ser felicos... (Inspirada en Blancaneus)
Els petons d'amor veritable sén deliciosos pero no et deslliuraran de
la dialisi. Un donant valid, si!

—_OsSs AlRBEU_ES
e

Los Angeles del Arnau (Inspirada en Los Angeles de Charlie)

Dedicat als equips de metges Intensivistes i Coordinadors de Tras-
plantaments. No s6én actrius pero interpreten un gran paper, no tenen gui6 per fer
Tentrevista més dificil. No son agents, perd viuen jornades d’acci6 a contrarellotge.
No s6n angels, pero regalen esperanga.
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El passat 17 novembre de 2019, I’Associacié Esportiva
EKKE celebra la 27a edicié de la Rodi Mitja Maratoé
amb 2.000 participants.

Els runners pogueren escollir entre les curses infantils —amb
inscripeid gratuita, celebrades el dia anterior al pati de Pes-
cola Practiques II, la cursa 5K Drs. Pedrol Mairal i la
Rodi Mitja Maraté Lleida. Tots els participants van rebre
com a obsequi una samarreta SPORT HG o unes malles
curtes SPORT HG, segons la cursa on estaven inscrits.

Com cada any des del 2012, I’Associaci6 Esportiva ekke
col labora amb la Fundacié Renal Jaume Arné amb
una aportacié economica obtinguda dels actes relacionats
amb la Rodi Mitja Marat6.

Aquesta cursa fou patrocinada per RODI Motor Services,
amb la col laboraci6 principal de CaixaBank.

Loorganitzen: Associacid Esportiva ERRE 1 Fundacié Renal Jaume
Arné.

WERERADIES

Sota la premissa “allo que no compartim desapareix”, a la Fundaci® duem a terme diferents iniciatives per donar a
5
coneixer les nostres activitats, informar sobre la malaltia renal 1 fomentar la donaci6 d’organs.

VILANOVA DE LA SAL

El dia 3 de febrer, Ignacio Gracia, director de la Fundacio,
va ser convidat per I'associaci6é de veins de Montalegre, a
Vilanova de la Sal, a oferir una xerrada informativa sobre
la donaci6 d’organs. La xerrada va adquirir un to vivencial
quan els assistents van saber que ell mateix pateix malaltia
renal des de ben petit, ha estat trasplantat de rony6 dues
vegades 1 es troba actualment en tractament d’hemodialisi.

DONACIO D’ORGANS I TRASPLANTAMENT A
EKKE

El 30 d’octubre, com part de les activitats previes a la Mitja
Marato, el gimnas ekke va convidar I'Ignacio Gracia per
oferir una conferencia-col loqui sobre donacié d’organs.
Després de parlar sobre les xifres de donaci6 i trasplanta-
ment a Catalunya i del lideratge del model espanyol durant
27 anys, es va reflexionar sobre I'aspecte més personal 1
huma de la donacié: la generositat dels donants 1 el gran
valor que suposa per als receptors.



FRJA

V JORNADES

Reptes dels Trasplantaments

> PSICOTRANSPLANT

El darrer 15 d’octubre van tenir lloc les V Jornades organit-
zades per la Fundacioé Renal Jaume Arno: Reptes dels
Trasplantaments.

Es van abordar diferents aspectes del trasplantament renal,
com ara el risc cardiovascular després d’un trasplantament
renal, les possibilitats de la donacié de viu, el trasplantament
renal creuat 1 de grup sanguini incompatible, els avencos
en recerca cientifica quant a la nanotecnologia aplicada al
trasplantament, el problema d’immunitzacié que presenta
el “retrasplantament” renal, la importancia de la prevencio
1 deteccié precog 1 els factors psicologics que influeixen en
I’exit o fracas d’un trasplantament.

La complexitat 1 varietat de punts de vista exposats en
aquesta jornada, subratllen la necessitat de continuar inno-
vant, invertint en investigacio, formant professionals 1 fent
del pacient el veritable centre de ’atencio.

TRANSPLANTBIKE
ALMENAR:.

El passat 15 de setembre, va tenir lloc a Almenar una nova
edici6 de Transplant Bike, la marxa ciclista no competi-
tiva de referencia per a persones trasplantades o en situacié
de malaltia cronica.

L’objectiu de la cursa és fer promocié de la donacié d’or-
gans i encoratjar la realitzaci6 d’activitat fisica entre la po-
blacié en general, 1 entre trasplantats 1 pacients cronics, en
particular.

A banda de fomentar la solidaritat, la salut 1 Pesport, els més
de 400 participants 1 100 voluntaris vam viure moments
molt divertits en un ambient festiu i familiar. Destaquem,
en aquest sentit, la festa a l'avituallament d’Alfarras, amb

animaci6, musica 1 ball; el dinar de germanor 1 el sorteig de
regals.

Per nosaltres és una gran satisfaccié veure com la nostra
marxa, amb inicis modestos, es consolida 1 assoleix, a poc a
poc, els seus objectius.

Un any més, som conscients que I'éxit de Transplant Bike
seria impossible sense el compromis i dedicacié de I’equip
de voluntaris. Especialment, els del club esportiu Rocko
d’Almenar, en qui recau molta responsabilitat. També és
vital la implicacié de les empreses i entitats col laboradores,

aixi com la solidaritat de tots els participants. A tots vosal-
tres: GRACIES!

SRy
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La Federaciéo Catalana del Voluntariat Social acull
340 entitats a Catalunya que, com la nostra Fundacio, tre-
ballen en projectes que necessiten el suport de voluntaris.

Des del 2017, hem obert portes per col laborar amb dife-
rents instituts d’educacié secundaria de la ciutat de Lleida
que, des de fa uns anys, han incorporat en el seu curriculum
escolar 'assignatura d’aprenentatge 1 servel.

Aixi doncs, aquest any 2019, hem treballat amb tres ins-
tituts: IES Joan Oré, IES Samuel Gili i Gaya i INS
Josep Lladonosa.

Cal dir que els pacients, agraits per la tasca social duta a
terme per la Fundacié, ofereixen el seu temps de manera
altruista per col laborar en xerrades, actes o en temes or-
ganitzatius de la nostra entitat. En la mateixa linia, altres
entitats com INEFC, COPLEFC i Rocko Almenar han
participat com a voluntaris a la TransplantBike: la Mar-
xa per les Segones Oportunitats.

D’aquesta manera, el voluntariat en el projecte Lleida per
la Donacié ha consistit en:

* La creacié de petits curtmetratges a favor de la do-
nacié d’organs, a fi de poder fer campanya de sensibilit-
zaci6 a través de les xarxes socials.

* Formar part de la taula d’informacié que la Fundacié dis-
posa a la Fira del Voluntariat Social, que cada any té
lloc durant el mes de marg.

* Reforg escolar en casos de risc d’exclusio social.
» Estampaci6é de samarretes que després seran utilitzades
pels alumnes d’escoles de primaria en el marc del projecte

Lleida per la Donaci6: Dia del Ronyé.

* Col laboracié en les tasques organitzatives de la Mitja
Maraté Rodi Ekke.

* Col laboraci6 en les tasques organitzatives de la Trans-
plantBike.



Gracies, de tot ronyo!

Raquel Maya
Responsable de Comunicacié de la FRJA

Prim i bellugadis, de pell bruna 1 ulls foscos 1 profunds que
ho pregunten tot, en Youssef va aprendre de forma prema-
tura allo que cap nen hauria de saber.

Quan només tenia sis mesos, els metges van pensar que pa-
tia talassémia, un tipus d’anemia hereditaria, pero les anali-
sis ho van desmentir. Als dos anyets, els simptomes persistien
perod no es va trobar res concloent. Quan va comencar I’es-
cola, el seu color de pell va canviar 1 sempre estava cansat,
aixi van iniciar un periode de continues infeccions, angines,
febre 1 antibiotics.

Finalment, arriba el tan esperat i alhora temut diagnostic: en
Youssef tenia cinc anys i un 23% de funcié renal. La
noticia posa cap per avall la vida de la familia. Van ser mo-
ments molt durs —recorda la mare d’en Youssef—, pero sovint
aquesta realitat et posa en contacte amb persones merave-
lloses. La mare no pot evitar emocionar-se quan recorda la
Dra. Zaira, que més que una metgessa esdevingué una ami-
ga, 1 el Dr. Alvaro Madrid, per la seva empatia 1 franquesa.

Malgrat I'esfor¢ de la mare per seguir les indicacions del
metge 1 totes les restriccions de la dieta renal, finalment en
Youssef va haver de sotmetre’s a dialisi peritoneal manual.
Aquest tipus de dialisi pot realitzar-se a domicili 1 presenta
alguns avantatges sobre ’hemodialisi. No obstant aixo, re-
quereix formaci6, un alt nivell de responsabilitat del cuida-
dor 1 una petita intervenci6 per inserir el catéter, tenint en
compte que comporta cert risc d’'infeccions. A més, en el cas
d’un nen de vuit anys, implica tenir molta cura a ’hora de
jugar. De fet, un dia que jugava amb un amic, es van donar
un cop sense voler 1 va haver de ser ingressat per extreure-li
el cateter.

LA TRUCADA

A'les 12 de la nit d’'un 21 de maig, una trucada del Doc-
tor Madrid, ho canvia tot: la familia ha de ser a Barcelona
a les 6 del mati, hi ha un possible donant per al Youssef.
No es volen fer il lusions, és dificil gestionar la llarga llista
d’interrogants 1 incerteses que els manté desperts aquella
matinada de dijous.

Quan es confirma que el trasplantament és viable 1, després
de 6 llargues hores de treball a quirofan 1 d’'una combinacid
de temors 1 esperancga a la sala d’espera, en Youssef es desper-
ta amb un nou ronyé. La intervencioé ha estat un exit, i les pre-
guntes de la mare no es fan esperar... en Youssef ja fa pipi?

Després de quinze dies a I’hospital, tornen a casa. En Yous-
sef comenca una nova vida, amb noves il lusions, pero tam-
bé amb nous reptes. Aquell setembre, uns quatre mesos des-
prés del trasplantament, toca tornar al col legi.

LP’ENGRANATGE

La familia contacta amb la Fundacié 1 el nostre equip
d’atenci6 al pacient es posa en marxa. La infancia del Yous-
sef ha estat marcada per les constants visites al metge, les
infeccions, els ingressos... Tot plegat ha desencadenat fre-
quents absencies a classe 1 les consegiients dificultats d’apre-
nentatge. Aquesta situacié preocupa als pares.

Des de l’any 2016, en el marc del projecte Lleida per la
Donacié, la Fundacio disposa d’un conveni de col labora-
ci6 amb U'Institut Public Josep Lladonosa i, quan tras-
lladem al grup d’alumnes i a la tutora de CAS (Creativitat,
Activitat 1 Servei) la proposta de fer voluntariat oferint clas-
ses particulars a en Youssef, els nois 1 noies manifesten molt
bona disposicié 1 es fan els preparatius perque dos estudiants
que viuen a prop de la familia es coordinin per fer-li classes
dos cops a la setmana. Aquest nou curs 2019-2020, un nou
alumne participara en aquest voluntariat tan especial.

Els pares del Youssef estan molt agraits 1 la seva tutora va-
lora positivament I’ajut que se li esta donant, tot 1 que el
progrés ¢s lent.

Des de la Fundacié volem fer un esment especial a
PINS Josep Lladonosa i felicitar-los per la seva sen-
sibilitat, esfor¢ i professionalitat a I’hora d’incul-
car valors i formar persones. I als voluntaris que

doneu del vostre temps i energies per ajudar els al-
tres, GRACIES, de TOT RONYO!!!
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1ot seguat presentem les dades economiques de la Fundacié Renal Jawme Arné corresponents a Uexercict 2019.

Una de les maximes de la nostra_fundacié és la transparéncia 1, per aquest motiu, exposem tant la procedéncia com la quantitat dels fons rebuts,
aixt com la seva destinacid.

Un dels objectius, tant a curt com a llarg termini, és dwersificar la cartera de subvencions procedents d’organismes piblics, centrant-nos i apostant
per la Comussid Europea. A la vegada, també pretenem potenciar els Amics de la Fundacio aixi com entitats locals, oferint alternatives a

les empreses amb sensibilitat social.

A la Fundacio Renal Jaume Arnoé ens focalitzem en fer el maxim que puguem amb la minima despesa, priovitzant sempre latencid
directa amb el pacient renal i invertint en investigacid per aixi aconseguir millors perspectives de futur:

Ingressos

SUBVENCIONS A L’EXPLOTACIO 2019 SUBVENCIONS I DONACIONS
ENTITATS PUBLIQUES AMICS DE LA FUNDACIO
DIPUTACIO DE LLEIDA

2017 47 13.627,00 €
Projecte Quantitat (€) 2018 51 13.736,00 €
EIBUS A€ SAlUL....ooooooooeoeeee 398.990,82 € 2019 60 14.232,30€
TransplantBike..........c.cccoooviniiiniiiiciccc, 9.000,00 €

Salut Accessible 16.028,25 €

NUM. AMICS DE LA FUNDACIO

TOTAL...ccccttiiiiinriinrecnrecntensccnscense 424.019,07 €
70
SUBVENCIONS A EXPLOTACIO 2019 e0
ENTITATS PRIVADES 50
47
Entitat Quantitat (€) 40
EKKE. ..o 1.200,00 € 30
ASEraZEeNECaA. ..ot 1.500,00 €
NULFISPOI. oo 300,00 € 20
10
TOTAL...ccootiiiriinriescensccnsccnscenscnses 3.000,00 € o
2017 2018 2019

ALTRES INGRESSOS D’EXPLOTAQI()
PER ACTIVITAT DE LA FUNDACIO 2019 TOTAL COL-LABORACIONS EN €
ENTITATS PRIVADES
Concepte Quantitat (€) &,,',"
Prestacié de serveis de formacio............ 56.252,89 € 4
Prestacio de serveis d'investigacié 73.440,32 € 5
Promocions per captacié de recursos.................. 8.563,00 € g _
INgressos excepCionals. ... 68,00 € S

]
TOTAL.....cccoviiiiiiieiiniinrcinccnnennens 138.324,21 € ;

6

=

0110.000 0.500 11.000 11.5001 2.000 12.500 13.000 13.500 14.000 14.500

579.575,58 € 2017 2018 [ 2019




Despeses

TRANSPLANT BIKE
3%

VIATGES | DESPLACAMENT
2%

SEIN ENDOCRINOLOGIA
I NUTRICIO
1%

SALUT ACCESSIBLE
3%

SERVEIS GENERALS
5%
INVESTIGACIO
NEFROLOGIA
9%

SERVEI NEFROLOGIA
0%

ALTRES
9%

EL BUS DE LA SALUT

68%
QUOTES A ORGANITZACIONS LLICENCIES INFORMATIQUES
0% 1%
MATERIAL CLINIC REPARACIONS | CONSERVACIO
0% 1%
VIATGES | DESPLACAMENT DIETES
0% 4%
MATERIAL PAPERERIA PUBLICITAT | RRPP
0% 9%
MISSATGERIA
0%
SERVEIS BANCARIS
0%
FORMACIO
85%

DESPESES D’EXPLOTACIO 2019

Seccio Despesa
Serveis GENEralS........cooviieiieiieiseiseesee e 26.748,23 €
Salut Accessible.........coooviiiiiiiiecne. 18.783,12 €
Lleida per 1a Donacio...........ccooveevvrrrriccrrirrrrrrenans 13.287,08 €
Nefrologia Investigacio..............ccoocrvrcnniiiriernnnnn. 49.268,00 €
Servei de Nefrologia. ... 734,22 €
SEIN Endocrinologia i NUtricid...........ccccccoiiiciiie. 5.359,98 €
ElBusdelaSalut........cccooovveimiviriiicriiiciiciciiiiinns 393.945,97 €
Transplant Bike..........cccocoviviiiiiiiiiiicic s 16.073,35 €
FARIES ..o 54.828,88 €
TOTAL...cccotiieriiniiincinrcenrccnrecnnenss 579.028,83 €

*ALTRES 2019

Seccio Despesa
Publicitat i relacions publiques 5.114,73 €
Material papereria 49,93 €
Viatges i desplacaments 87,95 €
Serveis bancaris 7,20 €

Quotes a organitzacions 157,40 €

Formacio 46.296,00 €

Llicéncies informatiques 229,84 €

Reparacions i conservacié 755,52 €

Missatgeria 2891 €

Dietes 1.950,00 €

Material clinic 151,40 €

54.828,88 €
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Elvira Ferndndez Girdldez

Ll Bus de la salut (“BUS™), es una unidad mévil adaptada para llevar a cabo una actividad

en el dmbito de salud con dos vertientes:

1. Asistencial: basada en la deteccion precoz de enfermedades cronicas muy prevalentes en
la poblacion y no diagnosticadas hasta el momento de su visita al “Bus™: ateromatosts, enferme-

dad renal, diabetes, enfermedad respiratoria. ..

2. De wnvestigacion: denominada “proyecto llervas™ en que se plantea conseguir un mo-
delo de medicina personalizada en prevencion, integrando en una misma plataforma informdtica
los datos de estilos de vida, bioquimicos, de imagen, espirometria, medioambientales, etc. Ade-
mds, se recogen muestras de sangre (previo consentimiento informado) para custodiar en el bio-
banco, lo que permitird afiadir andlisis del genoma y metabolémica. También el impacto externo
(exosoma) de exposicion individual a contaminacion, pélenes y clima. Todo ello se analizard con
lécnicas de compulacion avanzada (maching learning, entre otras).

¢Por qué esta justificado llevar a
cabo este modelo de prevenciéon?

La tendencia en los cambios demogra-
ficos con un incremento del segmento
poblacional de edades avanzadas com-
porta un aumento de las patologias
cronicas. Por ello, el reto en salud de la
OMS y los planes estratégicos en salud
de Catalunya y de los paises de nuestro
entorno plantean acciones innovado-
ras para conseguir un envejecimiento
activo y saludable.

El modelo sanitario actual ha volcado
mas recursos en la atencién hospitala-
ria, logrando elevadas cotas de super-
vivencia en eventos cardiovasculares
y enfermedades créonicas. Los grandes
avances tecnologicos y en ingenieria
biomédica han hecho posible escena-
rios esperanzadores donde, entre otras
patologias, el indice de supervivencia
tras un infarto de miocardio o ictus ha
mejorado sustancialmente y donde las
nuevas técnicas de dialisis y el avance
constante en inmunosupresores en el

trasplante han mejorado la calidad de
vida y la supervivencia de los pacientes
con enfermedad renal crénica.

Sin embargo, ha sido menor la aten-
cion prestada a la prevencion. Existen
multiples barreras de organizacion,
econoémicas ¢ incluso culturales para
implantar estos programas en nuestra
realidad socio-sanitaria.

cQué hicimos para llevar acabo
un modelo innovador que diera
respuesta a la situaciéon plantea-

da?

Partiendo de estas premisas, nos plan-
teamos poner en practica un mode-
lo de prevencién, con una bateria de
pruebas diagnosticas que abarcara las
enfermedades cronicas mas prevalen-
tes: ateromatosis, enfermedad renal,
diabetes, enfermedad respiratoria.

emas, para alcanzar la equida
Ad , 1 1 dad,
premisa indispensable en nuestro mo-

delo de salud, debia ser accesible a
toda la poblacion independientemente
de su localizacién geografica.

Para llevarlo a cabo ideamos despla-
zarnos en una unidad moévil: el “BUS”.
Este proyecto no se hubiera hecho rea-
lidad sin la sensibilidad mostrada por
la Diputaciéon de Lleida, que deci-
di6 esponsorizarlo, iniciando su activi-

dad en enero del 2015.

Establecimos, desde el inicio, la cone-
xi6n a la historia informatizada de la
Atenciéon Primaria para informar de
nuestros hallazgos a los médicos de
familia de los individuos que estudia-
bamos. La interaccién con los profesio-
nales de la Atenciéon Primaria (AP) es
indispensable y de su coordinacién se
ha encargado de manera entusiasta y
eficaz la Sra. Cristina Farras, enferme-
ra de AP de Lleida.

Los datos generados en el “BUS”, las
muestras biologicas y los procedentes
de la historia clinica de la AP constitu-
yen una gran base de datos. Ademas,
tal como se esta evidenciando en los
ultimos anos, estan emergiendo otros
factores de riesgo de enfermedad como
el clima y la situacién socioeconémica
que nos proponemos analizar de ma-
nera integrada con el resto de la in-
formacion recogida. Para fomentar la
rentabilidad cientifica constituimos un
Comité Cientifico con investigadores
del Institut de Recerca Biomeédi-
ca de Lleida pertenecientes a dife-
rentes grupos de investigaciéon. Todo
ello constituye un patrimonio cientifi-
co enormemente valioso que debemos
poner en valor.
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cEn qué momento del desarrollo
del proyecto nos encontramos?

En diciembre del 2018, final de la pri-
mera ctapa de inclusion de pacientes,
el BUS tenia 4 afios y habia recorri-
do 48 municipios de la provincia de
Lleida, acercando a todo el territorio
la posibilidad de realizar deteccion
precoz de las enfermedades cronicas
mencionadas al inicio, con tecnologia
y expertos que habitualmente solo es-
tan disponibles en hospitales. Por él

han pasado hasta esta fecha mas
de 8.000 individuos.

La segunda ectapa (desde enero del
2109 hasta diciembre del 2022) esta di-
rigida a monitorizar la evolucion de las
enfermedades detectadas y continuar
la deteccién de las de nueva aparicion.
Alos 10 anos de su paso por el “BUS”,
se hara el seguimiento de los ingresos
hospitalarios y la mortalidad, identifi-
cando las causas.

¢Cudles han sido los resultados
en prevencion durante la prime-
ra etapa?

Los hallazgos mas relevantes han sido
los diagnosticos de enfermedades

“ocultas” muy prevalentes y de eleva-
da morbimortalidad: enfermedad vas-
cular ateromatosa en 3.300 individuos;
enfermedad renal crénica en 850 indi-
viduos; prediabetes/diabetes en 1.251
individuos.

¢Cudles han sido los resultados
en investigaciéon?

El CCI ha aprobado un total de 15
proyectos de investigacién que estan
mayoritariamente en fase de desa-
rrollo. De ellos se han concedido dos
ayudas del FIS del Instituto de Salud
Carlos III. Constan 8 articulos publi-
cados en revistas indexadas.

¢ Qué esperamos conseguir?

Beneficios en salud e, inevitablemente,
lo que es eficaz en prevencion siempre
conlleva un beneficio econémico.

Las enfermedades crénicas que anali-
zamos no solo tienen riesgo de ingreso
0 muerte, también un coste en calidad
de vida del individuo y de su entorno.
Queremos mostrar y demostrar con
evidencia cientifica que el conoci-
miento temprano de la existencia de
dichas patologias impactara en la ca-
lidad y cantidad de vida de los indivi-
duos analizados y beneficiara también
a su entorno familiar y laboral.

Una sociedad envejecida y preca-
ria en recursos tiene la obligacién
de innovar para prevenir la enfer-
medad y hacer realidad el objeti-
vo de la OMS: conseguir un enve-
jecimiento activo y saludable.



