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Comenzamos 2023 con la ilusion de continuar los proyectos habituales e iniciar otros que
consideramos necesarios para las personas con Enfermedad Renal Crénica y sus familiares
0 convivientes.

Un afo en el que parece que los contagios por COVID-19, verdadero azote de nuestro
colectivo, estdan mas controlados y las vacunaciones ofrecen la confianza de minimizar los
riesgos.

Los trasplantes vuelven a cifras anteriores a la pandemia, a pesar de que las listas de
espera contindan siendo elevadas.

Y los tratamientos de dialisis buscan personalizar situaciones que mejoren la calidad de vida
de los afectados.

Agradecemos a los profesionales que estan pendientes de nuestra salud, todo el trabajo
que realizan y nos beneficia de manera directa.

2022 ha supuesto un esfuerzo por parte de todos los que formamos la Fundacion,
especialmente del equipo de profesionales que atiende de forma experimentada y con rigor
las necesidades reales del colectivo y que, ademas de continuar su labor, han colaborado
estrechamente con el Patronato en la consecucion del certificado 1ISO 9001:2015 de
GESTION DE CALIDAD y en la ampliacion efectiva de adhesiones y alianzas con la
finalidad de ofrecer una adecuada y actualizada asistencia. La obtencion del certificado y la
evaluacion de los usuarios ratifica nuestro animo permanente de ofrecer un servicio de
calidad sin animo de lucro.

El agravamiento de la crisis econémica confirma nuestras previsiones en la reduccion
importante de ayudas al Tercer Sector a nivel europeo, al que pertenecemos. Esto nos
motiva a considerar y presentar proyectos utiles y de calidad que sean subvencionables
tanto por la administracion publica, como por la iniciativa privada. Para ello realizamos un
Plan de Captacion de Fondos, a desarrollar este afio, y un Programa de Expansion, que
confiamos afiancen y amplien alianzas que permitan continuar con nuestra labor. En
nombre del Patronato y del equipo de la Fundacién Renal Jaume Arnd, doy las gracias a
todos los que nos ayudan a conseguirlos, a la vez que vuelvo a solicitar dicha colaboracién
mas necesaria que nunca.

Hemos activado nuestra sede en Barcelona; Iniciado actividades con colaboradores en sede
de Tarragona (en servicio desde hace mas de dos afios); Pertenecemos activamente a las
Juntas Directivas de FESALUT y de COCEMFE LLEIDA; Acabamos de presentar solicitud
de inclusion en COCEMFE TARRAGONA y COCEMFE BARCELONA, en las tres



demarcaciones para dar visibilidad y apoyo a la Discapacidad Organica; Somos asociados
de la Coordinadora Catalana de Fundaciones; Vamos a realizar Convenio Marco con ADER
(Asociacion de Enfermos Renales de Catalufia); También vamos a realizar Convenio de
Colaboracién con el Servicio de Nefrologia del Hospital Universitario Arnau de Vilanova de
Lleida; Tenemos en fase de planificacién o de inicio proyectos biopsicosociales:

EDIPO, TRANSPLANT B, KOALA y DPDOM para llevarlos a cabo con otras entidades
(asociaciones, hospitales, universidades, servicios y centros de dialisis); Y siempre atentos
a dar continuidad o comenzar nuevos proyectos de investigacion. En todos los casos la
finalidad es la utilidad y el interés general.

Hazte Donante y Hazte Socio de la Fundacion Renal Jaume Arnd, van a ser los dos
mantras previstos de nuestra organizacion para este afio.

Ignacio Gracia

Director
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Departament Social
Per qué un servei d’atencio social a la Fundaci6?

Dins del sistema de serveis socials, trobem treballadores socials (abans assistents socials)
al cap, als hospitals, als barris. Anem ben servits!!! Perd vam veure la necessitat de crear un
servei especialitzat en el tema concret de la malaltia renal. Un servei especialitzat que no
solament requeria una formacié complementaria a nivell metodologic siné també en quan a
coneixements especialitzats i especifics. Al 2010 ens vam inscriure en el Registre d’Entitats
de Serveis Socials d’Atencié Especialitzada, i en el Registre d’Entitats i Serveis de la
Generalitat de Catalunya: Seccié de Serveis de Suport Num. S07796, i Seccio d’Entitat
Privada d'iniciativa Social Num. E04664

Tot i que, és cert que per algunes demandes o necessitats em de fer derivacions a altres
institucions (temes d’habitatge, juridics, laborals... ), per temes concrets de malaltia i
atencio social, fem o intentem fer tots els tramits des de la fundacid, per la millor comoditat
del usuari i pacient.

Cristina Punet

Treballadora Social



NECESSITATS PSICOSOCIALS

Des del seus inicis, aquest servei ha treballat amb I'objectiu és restablir la pérdua d’equilibri
emocional i social que la malaltia causa i millorar la qualitat de vida dels usuaris, per a que
puguin portar o viure aquesta situacié amb la maxima normalitat possible.

Aquest any, les dades, per si soles, parlen de la gran tasca que s’esta duent a terme.
S’ha atés 98 persones amb malaltia renal cronica (74 homes i 24 dones)

55 pacients renals en seguiment, que han generat 470 intervencions

Estem derivant 12 families cada mes al Banc dels Aliments

13 Pacients estan en el programa de Salut Accessible

8 Pacients han sigut derivats a professionals col-laboradors externs (fisioterapia i orientacio
juridica)

Hem tramitat 22 desplagaments per vacances en dialisis

Reptes:
Estrangeria. La obsessié documental.
Entre els nostres usuaris tenim un 47% d’immigrants

La questié de la documentacio i la importancia que aixd suposa per les persones
immigrades, és un dels temes que ens ocupen. Els processos de regularitzacio es
converteixen sovint en procesos impossibles, aix0 els genera moltissima frustracié i molts
anys de patiment. A aquesta situacié hi afegim una malaltia cronica incapacitant i mortal,
(mortal perqué saben que si tornen als seus paisos d’origen, no tindran I'oportunitat del
tractament renal substitutori) una malaltia que no els permet treballar i la por de ser

expulsats del pais i quedar-se sense tractament medic.

Per aix0, volem seguir apostant i treballant en un Servei d’Atencié Social Especialitzat,
perque si volem realitzar un abordatge integral i adequat hem de conéixer amb detall tots els

procediments administratius que giren en torn a la realitat de la immigracio.



Les Demandes més habituals

Informacio assessorament

-pensions no contributives i pensions de la seguretat social, I'IMV, la renda garantida
Tramits

-tramits amb estrangeria i policia- Graus de discapacitat — pensions

Durant els dos anys de pandemia

-Ajudes d’aliments i en medicacio

-Ajudes per pagar lloguer, llum

-Rescabalament de les despeses en transport particular per anar a la dialisis

Hem représ a partir d’aquest any

-Desplagcaments per fer la dialisis en vacances




Departament de psicologia

Aquest 2022, s’ha superat les xifres d’anys anteriors arribant als 73 pacients atesos amb
842 intervencions en atenci6 psicologica. D’aquests 73 pacients, el 30% eren membres de
la familia directa i/o convivents (més del 80% de les familiars, dones); i el 70% dels

pacients totals, també dones.

Pacients atesos

Familiars

U

Renals

Pacients ateses

Dones

S’ha realitzat un total de 31 derivacions a altres recursos (tals com el servei d’insercio
laboral d’ASPID o COCEMFE, serveis externs de FeSalut o empreses col-laboradores com
Clinica Alejandro Sanz, entre d’altres), 64 coordinacions externes i 73 coordinacions
entre departaments de la Fundacid. Entre les coordinacions internes, s’ha dut a terme tres
campanyes de difusié. “Nefroemociones” amb 4 publicacions, “Cuidadora cronica” amb
un total de 6 reels, “Aceptar la enfermedad” amb 4 reels i per ultim, un post el Dia Mundial

per la prevencio del suicidi.

S’ha realitzat un total de 109 hores formatives. Entre aquestes, s’ha iniciat un postgrau
especialitzat en feminismes (Universitat de Barcelona) que finalitzara al juny del 2023, s’ha

cursat diferents tallers, col-loquis i seminaris tots relacionats amb la psicoanalisi i/o la



malaltia renal tals com el seminari “el cos com espai politic’ o la conferéncia “violéncia i
sexuaci¢”. També, la nostra psicologa forma part d’'un grup d’estudi internacional (amb

col-legues d’Argentina i Brasil) que té per objectiu investigar el cos des de la psicoanalisi.

S’ha realitzat un total de 9 conferéncies, una d’elles a la XVI Jornada dels Col-legis Clinics
“Salud mental y psicoanalisis. Mas alla del amor y del medicamento... hacerse escuchar” on
es va presentar una investigacio recent sobre la psicoanalisi i les malalties organiques
anomenada “psicoanadlisis organico”. Entre aquestes xerrades, també ressaltem la

realitzada a I'Associacié de Trasplantats Hepatics “Cures psicologiques en el pacient

trasplantat” la qual es pot visualitzar al canal youtube de I'athc.

Departament de nutricid

Que la teva alimentaci6 sigui la millor medicina

El primer trimestre del 2022 el departament de nutrici6 va aturar el seu
funcionament. A partir del segon trimestre va re-obrir el seu funcionament habitual. Es va
aconseguir un total de 236 visites consecutives a pacients fins a final d’any. Aquestes
visites tenen una duracié mitja de 30 minuts. Durant aquest temps el pacient i la seva familia
poden explicar els habits dietetics perfectament. A partir d’aqui, es realitza una dieta

individualitzada que s’adapta tant a les al grau de la malaltia renal que presenti el pacient


https://www.youtube.com/watch?v=SYHXB_X_-Yk&list=PLYcv7pOwQ8yVc-KcBOzjtdZ2gs6hXCqoF&index=1

aixi com a les caracteristiques i gustos personals. Aquest tractament dietétic es va
re-evaluant segons la progressié de la malaltia i les époques del any. A més s’han realitzat
64 intervencions per diferents motius. Finalment, s’ha realitzat un total de 13

coordinacions entre departaments.

El canvi de estil de vida és una eina imprescindible en la malaltia renal crénica.
L'abséncia de tractament farmacoldgic en aquesta malaltia situa a la intervencié dietética
baixa en proteines com I'Unica eina efectiva per paliar el aveng inexorable de la malaltia. A
més d’aix0, la falta de gana que presenten aquestes persones s’incrementa segons la funcié
renal disminueix. En els estadis finals de la malaltia la desnutricié es fa molt evident. Alhora,
la dieta hipoproteica i el cansament generalitzat del pacient provoca una disminucio evident
del pes i sobretot del muscul, el que es relaciona amb major mortalitat. Intentem donar des
de la Fundacio totes les eines necessaries per tal que els pacients fagin exercicis de forga.
Per una altra banda, s’ha realitzat dues entrevistes al diari La Manana i s’ha donat divers

material per publicar a RRSS.



Departament de comunicacié

escolta per a entendre no per a respondre

La comunicacio és inherent a I'ésser huma i ens distingeix d'altres éssers. Gracies als nous
canals disponibles, llocs web, correus electronics comercials, butlletins de noticies,
whatsapp, xarxes socials... Ara tenim més accés que mai a la comunicacio, podem dir que
és més facil que mai comunicar, perd alhora, tota aquesta allau d'informacid, i aquest accés
multiple, immediat i divers resulta aclaparador. Es dificil competir, per dir-ho aixi,
diferenciar-nos i crear contingut d'interés.

Quins so6n els principals reptes de la nostra entitat pel que fa a la comunicacio?

Els recursos humans i econdmics son limitats. Crear contingut de qualitat amb una
regularitat optima requereix temps i dedicacié. Organitzar accions comunicatives presencials
a través de ponéncies, jornades i altres esdeveniments divulgatius exigeix planificacié. Molts
dels nostres usuaris sén grans i no utilitzen els canals digitals per a accedir a la informacio, i
sovint ens resulta dificil arribar a ells.

Com podem fer front a aquests reptes i convertir els nostres murs en esglaons?

Per a respondre, convé anar al que per a mi és l'aspecte clau de la comunicacié, el més
important. Sovint estem tan preocupats pel qué direm i com ho transmetrem, que oblidem el
fonamental. ESCOLTAR. Con¢ixer les vostres demandes, inquietuds, necessitats i els
vostres reptes és vital per a poder comunicar de manera efectiva.
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Les nostres finances (Dept. comptable i financer)

Degut a la mancanga de finangament per part de les administracions publiques per
aquest exercici, la Fundacié ha fet front a les despeses generades per la nostra
activitat a través de fons propis d’anteriors exercicis, i complementat amb una linia
crediticia que ens ha permet exercir la nostra activitat, no sense dificultats

financeres.

A falta de finangament public, hem tingut l'alegria de comptar per primera vegada
amb el suport econdmic de la Fundacio La Caixa, que ha valorat la nostra tasca i ha
estat vital per la continuitat del nostre servei multidisciplinar.



També hi ha hagut un lleuger increment en els ingressos provinents dels nostres
amics de la Fundacio, tan important per nosaltres. Esperem que continui en aquesta
linia ascendent en propers exercicis.

També hem obtingut fons procedents de la col-laboraci6 amb la Universitat de
Lleida, Formacié medica i altres serveis d’'investigacio.

El nostre servei d’Atencié multidisciplinar a les persones amb ERC i les seves
families constitueix la despesa més important aquest exercici, ja que juntament amb
les despeses de medicaments i les seves despeses administratives adherides, és la
tasca principal i primer objectiu de la Fundacié.

Respecte a altres despeses, destaquem algunes referents al Bus de la Salut,
Col-laboracié amb el Servei de Endocrinologia i Nutricié o Recerca en Nefrologia.

Destacar, per una altra part, la quantitat destinada a les terres de Tarragona, a la
qual corresponen els desplagaments de la nostra psicologa i el lloguer
d’'oficina-despatx permanent per dur a terme aquesta tasca.

Aquest any és un any de transicié a I'espera de rebre altres subvencions tant de
Diputacié de Lleida, Generalitat de Catalunya (Convocatdria COSPE 2023), entre
d’altres. Aixd suposara un equilibri entre les despeses i els ingressos.

Respecte a subvencions pendents de cobrament ens queden dues subvencions de
Diputacio de Lleida ja aprovades i que suposen uns 85.000 €, els quals serviran tant
per cancel-lar la linia de crédit com per continuar pagant les despeses generades
per dur a terme els nostres projectes.

Durant I'exercici es va cancel-lar el credit concedit per Caixabank de I'exercici 2021.

GASTOS EXPLOTACION FRIA 2021

Serveis Generals 112.799,20

Salut Accessible 3.352,30

Lleida per la Donacio 2.456,89
Nefrologia Investigacio 25.710,54
SEIN Endocrinologia y Nutricio 8.001,69
Atencié Multidisciplinar 61.313,72
Bus de la Salut 19.510,81

*Altres 5.084,78

GASTOS TOTALES 238.229,93



Gastos por proyecto

’\i

2%

1% |

= Servicios Generales = Salut Accessible = Lieida per la Donacio

= Nefrologia Investigacion = SEIN Endocrinologia y Nutricid = Atencié Muhidisciplinar

= BusdelaSalud = *Otros



Ne Amics de la Fundacio
‘I | I
el on a2

ANO  Totalcolaboraciones (€)  Nimerode Amigos de a Fundacién

51

B & & ¥4 2

-]
HHB Ry

2018
13.736,00 € s1
2019 60
14.232,30€
2020
14.134,00 € 61
2021
14.129,00€
2022
14.534,00 €
14600 14538
14400
142323
14200 14134 14138
14000
13800 13736
13600
13400
13200
2018 015 2020 021 2022
SUBVENCIONES A LA EXPLOTACION ENTIDADES PUBLICAS OTROS INGRESOS DE EXPLOTACION POR ACTIVIDAD DE LA FUNDACION
Prestacion de servicios de formacidn 2.436,00 €
Prestacidn de servicios de investigacion 6.614,00 €
Patrocinio 1.600,00 €
| Col-laboraci6 Universitat de Lleida | 1.518,75€

SUBVENCIONES Y PREMIOS ENTIDADES PRIVADAS

36.390,00 €
1.500,00 €

10.200,00 €




e Tu ens inspires! Aquests son els nostres projectes:
Salut Accessible

Aquest any 2022 restablim el conveni que vam signar amb I'ICS (Institut Catala de la Salut)
el 3 de juny de 2014, en el que ens tornem a comprometre ambdues parts a seguir
col-laborant en atendre necessitats socials de la salut d'aquelles persones que, una vegada
valorades pels treballadors socials sanitaris de la Geréncia Territorial, s'avaluin sense
possibilitat d'accedir al suport social formal i/o ajudes socials de cap tipus per sufragar
necessitats individuals que afecten la salut d’aquestes persones (medicacié que facilitin el
seguiment del tractament indicat pel professional de la salut a l'usuari).

Amb la col-laboracié de I'Obra Social de la Caixa, hem pogut ajudar a 13 pacients renals a
poder seguir amb el seu tractament médic. Garantir el sequiment de la pauta de medicacio
ha sigut I'objectiu d’aquest projecte. Per aixd comptem amb la col-laboracié de Farmacia

Simé Mas de Lleida, Farmacia Navés Baget d’Arbeca i Farmacia Rosa Cinca de Guissona.

Lleida per la Donacioé
Gala Dia del Donant

Cada primer dimecres de juny es commemora el Dia Nacional del Donant, per retre
homenatge als donants i les seves families per un gest tan generos que millora i
salva milers de vides cada any al nostre territori. Des de 2017, la Fundacié celebra
aquest dia amb la Mostra de curtmetratges per la Donaci6 d’érgans, una mostra de
videos realitzats per alumnes voluntaris de dos instituts de secundaria locals,
l'institut Josep Lladonosa i Samuel Gili i Gaya (Lleida).

Aquest any la gala es va celebrar a I'Orfed lleidata. L'alumnat de linstitut Josep
Lladonosa va preparar un ball d’apertura que va aportar color i ritme a I'acte i es van
projectar 7 videos. Vam entrevistar al director de I'Organitzacié Catalana de
Trasplantaments, el Dr. Jaume Tort i a la Dra. Mariona Badia, coordinadora de
trasplantaments de I'Hospital Arnau de Vilanova. També vam parlar amb els
portaveus de cada treball per conéixer detalls sobre el procés creatiu, dificultats
técniques, i sobretot per saber, quin impacte havia tingut el que havien aprés sobre



la donacid i el trasplantament. Finalment vam lliurar el premi del Donant, i vam
entrevistar breument a la guardonada, una mare que va donar el ronyo a la seva
filla. Sense dubte, un dels moments més emotius de la gala.

Xerrades sobre Donacié als Instituts

Un any més, l'Institut Josep Lladonosa, Samuel Gili i Gaya de Lleida ens obren les
portes per acollir sessions formatives sobre donaci6 d’organs i trasplantament en el



marc de les assignatures Creativitat Activitat i Servei (CAS), i Aprenentatge i Servei
(APS) respectivament.

En aquestes sessions treballem de forma interactiva per tal d’informar i sensibilitzar
sobre la importancia de la donacié d’érgans i motivar els nois i noies envers el
voluntariat.

El projecte consta de dues fases. En una primera fase oferim a I'aula una xerrada
informativa sobre la malaltia renal cronica, els possibles tractaments i la tasca de la
Fundacié. Parlem de les xifres de donaci6 d’organs i trasplantament al nostre pais,
perqué entenguin que encara hi ha moltes persones en llista d’espera. En la segona
fase, demanem els alumnes que passin a 'accid. Cal que integrin el que han apres i
realitzin un video per a fomentar la donacié d’6rgans. Sovint han de fer recerca per
trobar inspiracio, per utilitzar informacio acurada i per assolir una millor comprensio.
Axi doncs, podem dir que 'objectiu del projecte és dual, d’'una banda, traslladem el
tema de la donacio i el trasplantament a un col-lectiu jove, que sovint el desconeix, i
d’altra, es fa una gran tasca de difusié i sensibilitzacio a través dels treballs
realitzats.

“El gran objectiu de I'educacié no és el coneixement, siné l'accié”

Herbert Spencer



Presentacio de Llibres a La Fatal

El 14 d’octubre, amb motiu del Dia Mundial de la Donacié d’organs i teixits, vam
celebrar una tertulia molt animada amb la Marta Gubau i la Laura Geli, autores dels
llibres Tenim un cor per a tu i Reinici, respectivament.

La llibreria La Fatal de Lleida ens va cedir la sala, un espai molt agradable que va
acollir uns 30 assistents.

La Marta, trasplantada de cor i supervivent de cancer infantil, i la Laura, trasplantada
de fetge per una malaltia autoimmune poc comu, ens van explicar qué les va
impulsar a escriure les seves vivéncies i quines dificultats han fet front durant el
procés. Dues dones amb antecedents i professions ben diferents, que ara
comparteixen un objectiu comu, impulsar la donaci6 d'organs a través del seu
testimoni i retornar al moén la solidaritat que han rebut.



HUMANITZACIO DELS PROCESSOS D'ATENCIO BIOPSICOSOCIAL DE
PERSONES AMB MALALTIA RENAL CRONICA | LES SEVES FAMILIES

Amb el suport de:

Fal

Fundacié
"laCaixa’

Patir Malaltia Renal Cronica -MRC- té una repercussié molt negativa en la qualitat
de vida dels afectats i en la de les seves families. A més de precisar un Tractament
Renal Substitutiu -dialisi o trasplantament-, es necessita afrontar la malaltia i
formar-se per a aconseguir el maxim nivell d'autonomia i obtenir millor adheréncia
terapéeutica.

Per aix0, la Fundacio Renal Juame Arn6 duu a terme, amb la col-laboracié de
Fundacio6 la Caixa, el projecte “Humanitzacié dels processos d'atencié biopsicosocial
de persones amb malaltia renal cronica i les seves families”, tant a Tarragona com a
Lleida de manera gratuita, per a augmentar les capacitats i habilitats a les quals ha
de fer front el col-lectiu, donada la complexitat de les autocures obligades, evitant
aixi el desistiment en I'auto responsabilitat per problemes psicosocials, no seguiment



de recomanacions dietétiques, vulnerabilitat econdmica, abandé del tractament
medicamentds o altres causes.

A través del projecte proposem una atencié multidisciplinar integral coordinada, a
més a més, amb professionals de la salut d'hospitals i centres de dialisi de Lleida i
Tarragona i centres trasplantadors de Barcelona, que beneficii al col-lectiu.

Els objectius especifics del projecte son:

1. Millorar la qualitat de vida de persones amb MRC a través d'atencié i formacio
que augmentin la corresponsabilitat i la autonomia personal.

2. Donar suport als familiars i cuidadors a través de jornades formatives sobre la
MRC i orientaci6 psicosocial que els permeti conéixer la malaltia i millorar les cures.

3. Cobrir les necessitats de medicacio per a promoure la millora 0 manteniment de la
salut de persones en situacié de vulnerabilitat econdmica i social que sofreixen
malalties renals croniques o altres patologies associades.

4. Promoure els valors socials de solidaritat i altruisme que representa la donacio
d'organs, augmentant el nombre de donacions i la qualitat de vida de les persones
beneficiades.

e Fem xarxa!

Jornades formatives
Jornada Formativa de la Fundacié Renal Jaume Arné a Lleida i Tarragona
Malaltia renal, i ara qué?

Les Jornades Formatives de la Fundacié van tenir lloc el 23 de setembre a I'Orfeé lleidata i
el 28 d’octubre a Caixaférum de Tarragona. L'assisténcia total en les dues sessions va
ascendir a 80 persones en total.

Durant les jornades, que anaven adrecades a pacients i professionals, es va parlar sobre la
prevencio, els diferents tractaments substitutoris, consells basats en PNI
(Psico-Neuro-Inmunologia ) i els serveis personalitzats que s’ofereixen a pacients i familiars
des de la Fundacid: atencio psicologica, nutricional i social.
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V Jornada de Nefrologia i Atencié Primaria

El 26 d’octubre van tenir lloc la V Jornada de Nefrologia i Atencié Primaria a I'Hospital
Universitari Arnau de Vilanova de Lleida, la qual va aplegar professionals sanitaris de
diversos centres de primaria de la provincia de Lleida, aixi com nefrdlegs de 'HUAV. També
va ser-hi present la treballadora social de la Fundacié Renal Jaume Arné, que va participar
com a ponent amb el tema: Necessitats psicosocials en pacients renals

TRUNSPLANT RUN

Dissabte 5 de novembre es va celebrar a Barcelona la Transplant Run 2022, una
carrera per la Donacié d'Organs, I'organitzacié de la quals ha estat represa per
ADER (Associacio de Malalts Renals de Catalunya), que, després del periode de
pandémia, va arrencar I'any passat amb la Transplant Run 2021, en la qual
participem com a inscrits i voluntaris i que enguany, després d'un immens treball per
a aconseguir patrocinadors, col-laboradors, suports i permisos, ha suposat un exit
de participacié i organitzacié.

Amb el lema: DONAR ES VIDA!, gravat en les samarretes lliurades als participants,
es mostrava la intencié de ADER per reiniciar aquesta activitat de gran valor social



quant al foment de la Donacié d'Organs, tenint en compte, a més, a la resta
d'entitats sense anim de lucre que estem a Catalunya per a ajudar a les persones
que necessiten un trasplantament o han estat trasplantades. Moltes gracies per
aquesta gran feina que ens beneficia a tots.

En un dia assolellat amb bona temperatura, el Parc del Forum de Barcelona va ser
el lloc ideal, per ser un recorregut tranquil i al costat de la mar com a al-licient per als
participants: solidaritat, salut i bellesa, la qual cosa va ajudar a crear un ambient
esportiu i altruista amb I'elevada participacié de més de 1.500 persones entre la
carrera de 5 km ila d'1 km (infantil); més voluntaris, associacions i autoritats
sanitaries.

Antonio Tombas, president d’ ADER, ens va convidar a participar en el lliurament de
premis, cosa que vam fer amb enorme satisfaccié i afecte cap a tots els participants
i en agraiment als donants i les seves families. En definitiva, un gran dia per a
repetir.

Visita a la ONT

Després d'una sol-licitud realitzada al juny, rebem resposta per a visitar
I'Organitzacié Nacional de Trasplantaments (ONT), dimecres 26 d'octubre. Una



entitat dependent del Ministeri de Sanitat, Serveis Socials i Igualtat creada en 1989 i
que vertebra i coordina el Model Espanyol de trasplantaments, promogut per la seva
alma mater, el Dr. Rafael Matesanz, ara retirat, perd no inactiu (escrits, conferéncies,
etc.), que ens ha portat a ser liders en donacio i trasplantament durant els ultims 29

anys de manera consecutiva.

En ser trasplantat gracies al programa PATHI (Programa d'Accés Trasplantament de
Hiperinmunizados), a més a més de visitar de manera oficial com a membre de la
Fundacié Renal Jaume Arné la ONT i agrair la tasca que estan fent en general des
del seu inici, tenia un interés especial per conéixer de primera ma el funcionament
d'aquest programa i donar-los les gracies en persona pel meu tercer trasplantament,
en aquesta ocasio gracies al PATHI.

Ens van atendre en una gran sala, Belén V. Conquero, responsable de Comunicacié
de la ONT i Rocio Vega, coordinadora de trasplantaments amb especial atencio al
PATHI.

Ens van ensenyar les instal-lacions, vam poder xerrar uns minuts amb les
infermeres que treballaven en aquest moment, 5 de les 14 que conformen el servei
de coordinacio de la ONT, veritable nucli essencial d'aquest mecanisme que
funciona 24/365 (en 2021 van atendre 222 trucades per jornada).

Els sol-licitem un parell d'articles per a la nostra revista Renal, que compartirem amb
tots vosaltres tan aviat com els rebem . Sobre el funcionament PATHI i sobre el
treball concret, el dia a dia, de la ONT.

Ignacio Gracia



Cocemfe

El mes de setembre, la Fundacié s’adhereix a Cocemfe Catalunya (Confederacié de
persones amb discapacitat fisica i organica) i passem a formar part de la junta
directiva de Cocemfe Lleida, amb Angels Estévez Roca de I'’Associacié de
Cardiopaties Congenites (AACIC) com a presidenta, José Ignacio Gracia Camacho
de la Fundacié Renal Jaume Arné com a secretari, Josep Lluis Gédmez Cardona de
I’Associacio de Malalts i Trasplantats hepatics de Catalunya (ATHC), com a tresorer i
Maite Montanés Blanco dAFANOC com a vocal.

Vivim amb il-lusié aquesta nova etapa i ens emociona treballar plegats per la millora
de la qualitat de vida de les persones amb discapacitat fisica i organica del nostre
territori.



Fesalut

La Fundacié segueix formant part de Fesalut, '’Associacié coordinadora d’entitats
per la salut de Lleida. Ignacio Gracia, director de la Fundacio, forma part de la junta
directiva com a Vecepresident.

Professionals externs

Des de Departament d’atencio social s’han fet, al llarg d’aquest any, 8 derivacions a
professionals externs; 3 al servei de fisioterapia i 5 al servei d’atencio juridica. Des
del departament de psicologia, s’han realitzat 9 derivacions, 8 al servei de
fisioterapia i 1 al servei d’atencio juridica. El feedback rebut ha sigut molt positiu i
beneficids per als nostres usuaris.

Articles la Manana

Hem pogut participar en aquest projecte col-laborant amb diversos articles de
contingut informatiu sobre la malaltia renal i altres aspectes d'interés general, per
sensibilitzar i aproximar la poblacié a una realitat amb la que conviuen moltes
persones del nostre entorn.

Alguns dels articles publicats: “Decaleg per a mimar a les persones cuidadores”
“Malaltia Renal, una mirada des de I'atencio social’, “La falta de muscul a Lleida i
efectes en la poblacio amb MRC”, “Lleida lidera la investigacio en diabetes i malaltia
renal cronica”, “La no responsabilitat del pacient amb discapacitat”, “Quan la malaltia

cronica ens representa cal revelar/rebel-lar-se”, “Trasplantament; adoptar un i rony6”
i “Gracies”.
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¥4  La falta de miscul a Lleida i els efectes que provoea
en la poblaciéo amb malaltia renal

na investizacié amb |z

poblacic de [z provincia de

Lleida va avaluar 'evoludic

de 10 anysdel pes, el grein
corporsl total i l& massa muscular
en 50.019 persones adultes. Es van
utilitzar dades de histaries clinigues
d’Atencid Primaria gue cobreixen
els periodes 2007-2008 § 2017
2018. s van utilitzar unes formules
matematiques que estimen &l greix
corporal totzl i la messa magra. El
resultats que es van obtenir es que
molts padents patisn sobrepés |
despres de 10 anys van augmentar
encara mes el seu pes,

El greix corporal total estmat va

mestrer un augment progressiu con-
tinu a fotes les edats. En relacic a lz
massa corporal muscular va mostrar A
un gugment progressiu fins als any:
40, amb un altipla entre els 40-45 arys i una disminucic ininterrompu-
da finsa edats més grans. En resum, moltes de les persones que visen
g Lleids tenen sobrepes | obesitat i l'increment de pes s |3 regla en
totes les edats.

Per tant si cada vegada pesem mes quilograms i ki ha menys muscul,
es que cada cop hi ha més greix. Ls poblacid ha de saber que el greix
no es simplement unz “motxilla” de greix que serveix com a dipdsit Si
no que es un teixit vie que té efectes directes | nocius cap a la salut. A
més, les evolucions de pes i les composicions corporals estimades con-
firmen que la disminucid sdversa deia massa corporal magra comenga
a l'edst mitjana.

Daguest fet se'n coneix com a sarcopenia. Que es defineix com la
pérdus de massa muscular, Perd també de forgs muscular. Aixo teim-
plicaciens directes en la vida de les persones ja que el midscul permet
aixecar-se de |a cadirs, pujar escales, caminar i gualsevol altre movi-
ment.

La sarcopénia &s un factor de risc
per & resultats adversos en adults
1 grens, i encara més per les perso-
nes amb malaltia renal cronica. Una
recent investigacid va observar [im-
pacte de |z sarcopéniz amb |z mor-
talitat, 'hospitalizacic i la progres-
sic de [z malaltia renal terminal.
Aguest recent estudiva comprendre
dades de 38 estudis previs amb un
total de 50.070 pacients d'arreu de
tot el mon

Agquest treball va demostrar que
lz baixe forga muscular, la baixa
mzssa muscular i el baix rendiment
fisic es van associar amb una major
martalitat en pacients amb malzlog
renal. En pacients en dialisi, la sar-
copéniz dizgnosticada també repre-
sentava un risc de mortalitat més
elevat.

Totes aguestes dades senvalen el cami gue 5'ha de deixar de pres-
criure caminar com |'dnic exercici fisic. §'han de comencar & recomanar
tractaments d'exercid fisic amb una intensitat més gran que el simple
fet de caminar. Exemgle d'aixd seria pujar escales, fer sentadilles ¢ ai-
wecar objectes amb algun tipus de resisténcia com pot ser bandes eas-
tigues o pesos petits com una ampalla de aigua. Recomanem agquest
tipus d=xercici a totes les persones de la provincia de Ueida majors de
40 anys (sempre gue no hi hagi cap contraindicacio médica) i especial-
ment amb aquelles gue pateixen de malaltia renal.

Dr. Enric Sanchez
Atencio Nutricional. Fundacid Renal
Jaume Ama
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Elservei de prevercio de
riscas labarals respansabla,
proper i eguilibrat

Zoom

Gracies a la col-laboracio de Fesalut, que posa a disposicio de les entitats Zoom
pro,durant I'any 2022 hem pogut realitzar tallers, reunions i conferéncies hibrides
sense cost adicional per a la nostra fundacié.

Curs Marqueting per a entitats

Aquest 2022, Fesalut també va coordinar un curs de 10 hores de marqueting per a
les entitats de salut. La responsable de comunicacio de la Fundacidé, Raquel Maya,
hi va assistir, del 29 de marg al 7 d’abril.



Xerrades UDL

El darrer 2 de maig, Fesalut ens va convidar al seu espai per parlar sobre la
importancia del mon associatiu a estudiants del doble grau d’infermeria i fisioterapia
de la UDL. Vam reflexionar sobre les necessitats que sorgeixen en rebre un
diagnostic com és el de insuficiéncia renal cronica, necessitats que van més enlla de
I'atencié medica i hospitalaria. Cal oferir a les persones afectades de malaltia renal
atencio social, acompanyament psicologic i assessorament nutricional. | no només a
elles, també a les seves families. També vam destacar la importancia de crear
sinergies, les associacions i 'equip sanitari han de cooperar, esdevenir complices i
no rivals, en favor dels pacients.

El Palet



Col-laboracié Nutricional, social i de comunicacio.
Atencio social

El Palet obre les seves portes com a nou punt de distribucio de la Fundacié Banc
dels Aliments. Una de les caracteristiques més importants d’aquest establiment es
que és el primer punt de distribucioé que incorpora I'assessorament nutricional i,
alhora, dignifica I'accés als aliments de les persones usuaries, ja que
independentment del poder adquisitiu dels usuaris, déna flexibilitat d’eleccio
d’aliments a les persones amb la voluntat que I'experiéncia sigui similar a una botiga
de barri.

Al mes d’abril varem arribar a un acord amb la Direccié del Palet per derivar-hi
persones amb malaltia renal que, per les seves circunstancies, no disposen de
suficients recursos per fer front al alt cost de la vida.

Els requisits per a poder utilitzar aquest servei, es fa a partir de I'entrevista de la
treballadora social de la Fundacid, la qual aplica tots els criteris necessaris amb la
finalitat de valorar si 'usuari pot accedir-hi. Des del mes de juny de 2022 hem
derivat un promig de 9 families al mes.

Atencio Nutricional

Des del departament de Nutricio es va fer formacio al personal del Palet per
tal que, tot i que els pacients poden escollir lliurement els aliments, es puguin fer
recomanacions individualitzades de dieta per MRC. A més, una dietista del Palet pot
oferir suport als pacients. Esperem que la cooperacio es mantingui amb el pas dels
anys.

Comunicacio

El 2022 I'equip de El Palet i el departament de Comunicacié de la Fundacio, ha
tingut dues reunions per establir accions comunicatives conjuntes. Algunes
d’aquestes seran publicacions de receptes adaptades per malaltia renal cronica que
tindran en compte la vulnerabilitat economica d’alguns dels nostres usuaris i I'elevat
cost de la vida. Hem valorat també incloure les diferents cultures com a element de
les nostres publicacions, a fi de familiaritzar-nos amb alguns aliments i maneres de
cuinar propis dels paisos d'origen dels nostres usuaris en comu, i crear receptes
amb alguns d’aquests ingredients i tecniques. Esperem poder tornar a reunir-nos
durant el primer trimestre de 2023 per establir les estratégies, el cronograma i
comengar amb la creacio de contingut.



Alejandro Sanz-Salud Integrativa

El 23 de setembre, Juan José Gascd Esparza, fisioterapeuta a la clinica Alejandro
Sanz Salud Integrativa, trasplantat de ronyé i expert en Psiconeuroimmunologia, va
participar com a ponent a la jornada formativa de la Fundacié, “Malaltia renal
cronica, | ara que?”. Va parlar de les questions que ha anat descobrint i aprenent
abans i després del trasplantament, i de les mancances que hi troba en el sistema.
Va compartir els aspectes de la dieta, I'exercici fisic, la suplementacid, el bon
descans, la gestié emocional i altres habits, qué a ell 'han ajudat a recuperar-se,
sentir-se bé i ser una persona empoderada i activa en les decisions que tenen a
veure amb la seva salut i tractament.



10 lecciones que me gustaria
haber aprendido antes del

Part d’aquesta col-laboracié amb la Clinica Alejandro Sanz, tenim també, una seccié
a les nostres xarxes socials sobre PNI renal (Psiconeuroimmunologia) que té molt
bona acollida entre els nostres seguidors.

Com a potenciador del
sistema immunologic
en Trasplantament renal

:Les dietes baixes en proteines sén
realment eficaces per frenar la
deterioracio6 renal?

i

iLes persones trasplantades
de ronyé poden prendre el sol?
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MUSICA | SALUT

El dijous 10 de novembre, assistim a la Il Jornada de Musica i Transformacié social: Musica
i Salut, organitzada per la Académia Catalana de la Musica, amb la col-laboraci6 de la Casa
de la Musica de Lleida, I'Alt Pirineu i Aran i el Espai Orfe6 de Lleida, lloc on es va celebrar la
jornada en horari de 10.00 a 17.30h.

Després d'una conferéncia inaugural realitzada per Jordi A. Jauset, divulgador cientific i
coordinador del Grup de Treball “Musica i Neurociéncia” de la Académia Catalana de la
Musica, qui va exposar amb rigor cientific la importancia de la musica en la salut amb
nombrosos exemples i efectes mesurables i valorables, compartim un parell de taules
rodones en les quals es va posar émfasis en I'experiéncia que diferents professionals de la
musica, I'educacio, la medicina i la psicologia estan tenint en els seus ambits (UCI, escoles,
consultes, hospitalitzacid, centres residencials). Els musicoterapeutes coincideixen que
desitgen la seva activitat tingui un reconeixement quant a les cures en salut i una



col-laboracié multidisciplinaria amb contractes dels mateixos centres sanitaris (hospitals,
cliniques, etc.) per a poder tenir continuitat en els efectes positius que esta demostrant
aquesta terapia. Realitzem una practica de percussié corporal i, a la tarda, els usuaris del
Servei de Rehabilitacié Comunitaria de 'Hospital Universitari Santa Maria de Lleida van
realitzar un concert, acabant la jornada amb el taller: “Musicoterapia per a malalts de
Parkinson i Alzheimer a carrec de Conxita Bentz, pianista, compositora i musicoterapeuta.

El Forum va tenir continuitat amb les VII Jornades Arts i Salut 2022, “Jornades
Internacionals de Mdusica i Neurologia”, el divendres 11 -sessi6 de tarda- i dissabte 12
-sessio de mati-, en el ESCUMC (Escola Superior de Musica de Catalunya) a Barcelona, en
col-laboracié amb I'’Académia Catalana de la Musica, Ajuntament de Barcelona i I'Associacio
Textura de Cultura.

Dirigides a professionals de les arts, I'educacio i la medicina, es volia posar émfasi en la
professié musical i els problemes de salut derivats. Una trobada per a discutir si els
professionals de la musica accepten que poden tenir problemes de salut (lesions fisiques,
emocionals, socials, posturals, bloquejos, etc.) i conéixer si es poden curar, superar o
aprendre a conviure amb la situacio.
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