ENTIDADE: Asociacion para a Loita Contra as Enfermidades do Ril (Alcer-Lugo)
DATA : Xaneiro 2018



INDICE

- Denominacion.........cccoiiiiiii paxina 1

- Indice

..................................................................... paxina 2

- INtrodUCION. ... paxina 3

- Obxectivos (xerais € eSpecifiCoS).........ccovveviiiiiiian.. paxina 5

- Actividades do ano 2017.........ouieiiiiiiiiii e paxina 7

Taller de cocifia en enfermidade renal ( Lugo e Foz)
Celebracion do Dia Mundial do Ril.

Presentacion de datos da OCT

Taller de psicoloxia (Lugo)

Celebracion do Dia do Doante de 6rganos.

Il Xornada da Federacién Galega ALCER.

XXX Xornada Renal da Federacion Nacional ALCER.
IV Congreso da Sociedade Galega de Nefroloxia.
Xl Xornada Renal organizada por ALCER LUGO.
Diversiarte.

Charlas informativas sobre IRC.

Taller de Manualidades.

Taller de Ximnasia.

Presentacion da nova Xunta Directiva.

- Actividades anuais..........c.coooiiiiiii paxina 16

Atencion e intervencién social.

Atencion psicoloxica.

Asesoramento dietético — nutricional.

Trasporte sanitario de enfermos en tratamento de

hemodidlise.




A Asociacion para a Loita Contra as Enfermidades Renais (ALCER) ten
presenza en toda Espafia, nacendo ante a necesidade de dar resposta as
necesidades das persoas que se atopan afectadas por unha enfermidade
do ril e as das stas familias. E unha enfermidade que afecta ao 10% da

poboacién.

ALCER LUGO, membro da Federacién Nacional Alcer e en trdmites coa
Federaciéon Galega Alcer, naceu no ano 1981 e dende entdn traballa cada dia
por mellorar a situacion de todos aqueles enfermos renais que se atopan en

Lugo e provincia, y que na actualidade ten 431 persoas asociadas.

Todo o traballo da Asociacion estd supervisado pola Xunta Directiva,
composta por Presidente, Vicepresidente, Secretario, Tesoureiro e catro vocais
un deles delegado da zona da costa, e ademais conta cun equipo de
traballadoras asalariadas composto por unha administrativa, unha dietista e

unha psicéloga(de caracter temporal dependendo das subvenciéns do ano).

No seu dia a dia esférzase por conseguir que a situacion das persoas que
sofren algun tipo de enfermidade renal sexa a mellor posible; con esa
finalidade dende ALCER desenvolvense diferentes actividades e proxectos:

Informacion e asesoramento sobre Insuficiencia Renal Crénica (IRC).

Informacién, orientacion e asesoramento sobre recursos sociais:
acollida dos enfermos de ril e os seus familiares, intervencién social
individualizada, informacion e orientaciobn sobre pensions da SS,
tramitaciéon e beneficios do Certificado de Discapacidade, Prestaciéns
econOmicas, asesoramento nas clinicas de hemodialise e nos

tratamentos nos domicilios (peritoneal),...

Visitas as persoas con IRC que precisan de tratamento de hemodialise
e peritoneal en cada un dos 4 centros que existen actualmente na
provincia de Lugo ( Hospital Lucus Augusti de Lugo, Hospital da Costa

de Burela, Clinica B Braun en Lugo e Clinica B Braun de Monforte),



fixando sedes temporais en ditos centros para atencion multiprofesional
individualizada das propias persoas afectadas, os seus familiares ou o

persoal sanitario.

Asesoramento dietético-nutricional persoalizado, segundo as
caracteristicas de cada caso. Continuamos coa elaboracion do proxecto
de avaliacion nutricional de pacientes con esta enfermidade,
pretendendo estende-lo a outros estadios da problematica, para
asesorar sobre unhas pautas de alimentacién a seguir para mellorar a

calidade de vida das persoas coa enfermidade.

Asesoramento psicosocial persoalizado, segundo as caracteristicas
de cada caso. Realizase tanto a pacientes como a familiares no

momento en que detecta a enfermidade e durante todo o proceso.
Elaboracién e desenrolo de Proxectos Sociais e Xornadas Renais.

Colaboracion coa OCT (Oficina de Coordinacién de Transplantes de
Galicia), traballando activamente en campafias para o fomento e
promocién da doazon de dérganos mediante charlas informativas en

centros educativos (tan importante para o noso colectivo).

Xestion do transporte sanitario en taxi de persoas que tefien que
recibir tratamento de hemodialise hospitalaria. Isto é posible grazas a un
convenio entre ALCER - LUGO e 0 SERGAS, polo que se xestiona en
exclusividade este servizo en toda a provincia de Lugo dende o ano
2003; asinandose para tal fin un acordo coa Asociacién Provincial de

Taxistas Dedicados 0 Transporte Sanitario. Na actualidade 198

persoas coa problematica estan a utilizar este servizo.

Tarefas de sensibilizacion e divulgacion na comunidade: Mesas
informativas polo Dia Mundial do Ril, Dia do Doante, Campafias de

difusion e sensibilizacion e presentacién dos servizos da entidade,...

En colaboracion coa USC e co apoio da sua Oficina do Voluntariado

en Lugo, desenvélvese un programa para o fomento da lectura entre as



persoas que se atopan en tratamento de hemodialise e peritoneal, € 0

servizo de bhiblioteca.

A través da Confederacion Galega de Persoas con Discapacidade
ofrécese asesoramento legal, laboral, orientacion sobre axudas técnicas,

etc.

Obradoiros de manualidades, ximnasia, informatica, cocifia, e diversos

CUrsos.

OBXECTIVOS DE ALCER LUGO

- Promover a agrupacion de tdédolos enfermos renais e dos seus
familiares. Crear as condicions para que as persoas asociadas poidan

cumprir axeitadamente a sta mision.

- Defender a dignidade e os dereitos das persoas con enfermidades
renais e con discapacidade, promovendo a plena integraciéon escolar,

laboral e social das persoas con enfermidades renais.

- Promover actitudes sociais positivas e favorecer a lexislaciéon axeitada

gue mellore a situacion das persoas con enfermidades renais.

- Participar no impulso e coordinacion do movemento asociativo no que
esta integrado ALCER Lugo e representar 6s socios/as a tédolos niveis

de actuacion.

- Reunir e difundir informacion xeral e especializada sobre os problemas

das enfermidades renais.

- Desenrolar programas e actividades, dentro da propia discapacidade,
dirixidos especificamente a atencién da xuventude, as persoas maiores e

a outros colectivos en risco de exclusion social.

- Desenrolar programas e actividades relacionados co fomento e a

participacion do Voluntariado Social.



- Promover e pofier en funcionamento todo tipo de iniciativas deportivas,
culturais, educativas e de tempo libre orientadas as persoas con
enfermidade do ril e con discapacidade asociada.

- Promover e pofier en funcionamento todo tipo de programas de
cooperacion e desenrolo no exterior dirixidos as persoas con

enfermidades do ril, con discapacidade ou en risco de exclusion social.

- Sensibilizar & opinidon publica e as administracions dos problemas de
prevencion e tratamento das enfermidades renais e das consecuencias

sociosanitarias que conlevan.

- Mellorar a situacion das persoas con enfermidades renais e con
discapacidade asociada, asi como as das suas familias, favorecendo a
integracion e normalizacidon persoal, familiar, social e laboral,
potenciando canles de informacion e sistemas de axudas para 0s
usuarios/as, co fin derradeiro de mellorar a sta calidade de vida e

propiciar a sta plena integracion.

- Informar e pofier en practica os once puntos do Manifesto de persoas

con enfermidade renal crénica.
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ACTIVIDADES REALIZADAS POR ALCER LUGO NO

2017

Os dias 31 de xaneiro e 1 de febreiro, no Centro Social Maria Balteira,
impartiuse o taller de cocifia por parte da dietista de ALCER LUGO e da
colaboracion dun cocifieiro profesional. Con este curso tentabase apoiar aos
profesionais e pacientes renais para mellorar a calidade de vida dos mesmos e
inculcar aos pacientes un gusto pola cocifia que consiga mellorar a adherencia

ao tratamento dietético. A asistencia foi de 32 persoas.

O 8 de febreiro, coa colaboracion da Asociacion de vecifios de Marzan
“Os Torques” de Foz, impartiuse este taller por parte da dietista de ALCER
LUGO e dirixido a persoas con enfermidade renal, asi como familiares e

profesionais de ambito sanitario. A asistencia foi de 7 persoas.
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Conmemorase este dia, tan representativo para nos, saindo & rua para
difundir informacion e sensibilizar a poboacion, concienciando sobre a
importancia da prevencion e coidados dos nosos riles. Este ano, ademais das
mesas informativas e xa que o lema foi “Obesidade e enfermidade renal”,

realizouse unha andaina polo Parque Rosalia de Castro.

Unha vez ao ano un representante de Alcer - Lugo acode a esta reunién
informativa a Santiago de Compostela, na que se fai balance dos datos obtidos
en relacion as doazéns de drganos e aboérdanse temas relacionados coa

coordinacion dos transplantes.

Este ano a presentacion foi o 23 de marzo. A maiores mantéfiense
reunions ao longo do ano en relacion as campafias de doazons e situacions

relacionadas coa tematica.

O 26 de abril no Centro Social Uxio Novoneira, e o0 27 no Centro de

Convivencia Maruja Mallo impartiuse, cunha asistencia de 26 persoas, este



taller por parte da psicéloga de ALCER LUGO, dirixindoo a persoas con
enfermidade renal, asi como familiares e profesionais de ambito sanitario,
cuxos obxectivos eran:

e Servir de apoio aos pacientes renais co obxectivo de recofiecer 0s

distintos estados de animo e aprender estratexias para melloralo.

e Compartir as propias experiencias, 0 que a miudo axuda a aliviar a

tensién emocional asociada cunha enfermidade crénica.

Tamén conmemorase este dia saindo a rda para difundir informacién e
sensibilizar & poboacion sobre a importancia da doazon. Aprovéitase para
repartir folletos e solicitudes para facerse doante, e asesorando a poboacion da

importancia de que se manifeste aos seus familiares a sua vontade de doar.
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O 26 de setembro, varios membros da nova Xunta Directiva, asi como a
administrativa da asociacion asistiron & Xornada celebrada en Santiago pola
Federacion Galega ALCER, na gque tratouse diferentes temas da probleméatica
renal. Este ano, nunha das mesas participou como pofiente a nova Presidenta
da Asociacion M2 José Otero Diaz, expofiendo a stia experiencia como enferma

renal.

O 21 e 22 de outubro a Presidenta da Asociacion asistiu as xornadas da
Federacion Nacional ALCER en Madrid a fin de informarse das novidades con
respecto a nosa enfermidade, e cofiecer outros representantes das distintas
asociacions Alcer a nivel provincial, nunha reunion o dia 21 pola tarde na que

se falou das necesidades actuais desas asociacions.
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O 10 e 11 de novembro a Presidenta da Asociacion asistiu, como invitada, as

xornadas da Sociedade Galega de Nefroloxia celebrada en Lugo.

Como actividade principal de Alcer Lugo temos estas xornadas, que
levamos organizando desde hai 11 anos. Tiveron lugar o dia 12 de novembro
no Salon de Actos da Deputacién Provincial de Lugo. Os relatorios correron a
cargo de Rafael Rodriguez Martinez, Presidente da Federaciéon ALCER Galicia
e Secretario da Federacion Nacional ALCER; M2 José Otero Diaz, Presidenta
de ALCER LUGO; Eva Pérez Carballo, Médica do Servizo de Anxioloxia e
Cirurxia vascular del HULA; Jesus Calvifio Varela, Xefe do Servizo de
Nefroloxia do HULA; Carmen Regueiro Teijeiro, Vocal de ALCER LUGO;
Miguel Angel Garcia Gonzalez, Bidlogo Xefe do Grupo de Investigacion en
enfermidade renal do IDIS/ICHUS de Santiago; e Ana Prieto Nieto,
Farmacéutica e Concelleira de Economia, Emprego e Desenrolo Econémico do

Concello de Lugo. A asistencia rodou as cento vinte persoas.
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Participamos no mercadillo solidario organizado polo Concello de Lugo
en conmemoracion a este dia. Os dias 13, 14 e 15 de decembro detras do
Concello, formado por varias asociacidons de persoas con algun tipo de
discapacidade. ALCER LUGO colaborou cos traballos realizados no taller de

manualidades e a presenza de varios socios de la asociacion.

Ao longo do ano, un representante da Asociacion, en colaboracion coa
OCT encargouse de levar a cabo varias charlas informativas sobre a nosa
Asociacién asi como da doazén de 6rganos e tecidos. Ditas charlas levaronse a
cabo o longo do ano en Institutos da provincia de Lugo, asi como na

Universidade.
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Ao longo deste ano 2017 levou a cabo o taller de manualidades. Neste
taller colaboran socios voluntarios da Asociacion, e nel confeccionaronse pezas
de roupa e variados complementos co fin de dar a cofiecer a nosa asociacion e
poder divulgar a nosa actividade, no mercadillo solidario que, anualmente,
celébrase no mes de decembro. Nestes talleres téntase que haxa unha
convivencia entre os participantes, ao mesmo tempo que aprenden novas

técnicas de manualidades.

O taller de ximnasia € imprescindible para unha boa calidade de vida.
Mellora da sensacion de benestar, mellora a saude tanto fisica como
psicoldxica da persoa, axuda a manter un estilo de vida independente, reduce o
risco de parecer alteracions cardiacas, hipertension, obesidade, diabetes,
hipercolesterolemia... que tanto afecta os enfermos renais. Lévase a cabo dous

dias & semana no ximnasio da Casa Clara Campoamor.

En termos xerais, o exercicio fisico moderado non comporta riscos as
persoas en dialises e con transplantes, o problema reside en realizalo con

moderacion, considerando as suas capacidades, etc.

O exercicio fisico leva unha serie de beneficios:
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e Incrementa o funcionamento do sistema cardiovascular e
respiratorio e mellora a perfusion tisular e a achega de osixeno e
nutrientes.

e Realiza cambios na mente outorgando & persoa unha vision
positiva, e mellora estados depresivos, ansiedade, tension e
benestar psicoloxico.

e Fortalece o sistema osteomuscular (cartilaxes, ligamentos, 6sos,
tenddns).

e Axuda & persoa a socializarse.

e Mellora o aspecto fisico da persoa e por tanto a sta autoestima.

O exercicio fisico é beneficioso para previr enfermidades como: a asma,
tension, infarto, hipertension,..etc que afectan os nosos usuarios enfermos de

ril.
Outros beneficios do exercicio son:

e Diminle a sensacioén de fatiga, baixa os niveis de colesterolemia, reforza
a capacidade do sangue para disolver coagulos que poidan producir
trombosis.

e Libera endorfinas que amortecen dores no plano corporal e facilitan
sentimentos de pracer ata chegar & euforia.

e Unha persoa que fai exercicio de forma regular dorme mellor, tera menos
ansiedade e tensions e estara inmunizada contra a tension.

e O exercicio regular prevén o sobrepeso e axuda a chegar a mellores

condiciéns na vellez.
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Tras a renovacion da nova Xunta Directiva, o longo do cuarto trimestre
do ano se mantiveron varias reuniéns con distintos representantes dos

organismos provinciais da provincia, asi como con diferentes partidos politicos.

=TT
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Ao longo do ano, levaron a cabo infinitas intervencions sociais con
persoas que padecen a enfermidade, familiares e profesionais do ambito
sociosanitario. Moitas destas a consecuencia das entrevistas realizadas
nas visitas as clinicas, outras por iniciativa propia da persoa na asociacion,

ou tamén por derivacion dos profesionais sanitarios ou solicitude da familia.
As consultas e intervencions mais comudns son:
Informacion, orientacion e asesoramento sobre IRC.
Informacidn, orientacion e asesoramento sobre Recursos Sociais como:

e Certificado de Discapacidade.
e Pensions da Seguridade Social.
e Incapacidades laborais.

e Vacacidns para persoas en tratamento de hemodialise e para persoas
con discapacidade, incluindo a tramitacion do tratamento noutras

provincias espafolas.

e Solicitude por gastos de desprazamento e xestibns de transporte

sanitario para persoas con ER.
e Transporte adaptado 065.
e Tramitacién abonos transporte.

e Etc.

Elaboracion e xestion de proxectos sociais e tramitacion de subvencions.



Planificacion e coordinacion das actividades da entidade como foron as

de: Psicoloxia, Cocifla, Manualidades, Ximnasia...

Neste apartado contamos cunha psicologa que levou a cabo as seguintes

actividades:

Proporcionouse apoio e asesoramento psicoléxico as persoas enfermas,
asi como aos seus familiares.

Realizaronse terapias individuais con aquelas persoas que 0 precisen
co fin de apoialas afectivamente, tanto no comezo como no
desenvolvemento da enfermidade.

Colaboracion co Hospital Lucus Augusti de Lugo, Hospital da Costa de
Burela e Clinica B.Braun (Lugo e Monforte) para atencion de pacientes
en hemodialise/didlises peritoneal e os seus familiares, velando por unha
adecuada estabilidade emocional nesta etapa do tratamento. Reunions
co persoal médico dos citados centros de dialises para asesoramento de

pacientes.

Atencion en locais cedidos tanto no Hospital Lucus Augusti como na
clinica B.Braun de Lugo para atencion, informacién e asesoramento
personalizado de pacientes en temas relacionados co seu benestar

fisico e social, atendendo particularmente aos seus estados de animo.

Facilitar que as persoas poidan desenvolver habilidades propias co fin de
favorecer a adaptacidon das mesmas ante as diferentes situacions e
dificultades relacionadas coa enfermidade.

O taller de estados de &nimo no mes de abril en Lugo.

As consultas mais frecuentes foron:

Informacién, orientacion e asesoramento sobre IRC.
Abordaxe de noticia de inicio do tratamento, para poder asumir a nova

situacion.



e Apoio no proceso de reorganizacion familiar e apoio aos coidadores/as e
familiares implicados.

e Compaiiia nas diferentes etapas e intervencion na sta contorna.

e As recomendacions basicas son: empatia, aceptacion, recompensacion

e escoita activa.

Neste apartado contamos coa nosa nutricionista, que durante este ano, fixo
numerosas intervencions en asesoramento alimentario en pacientes con
enfermidade de ril, familiares e profesionais de diferentes ambitos. Entre as

mesmas atopanse as seguintes:

e Fomentar habitos de vida saudable e concienciar sobre a importancia de

seguir unha boa dieta no tratamento da IRC.

e Complementar os tratamentos alimenticios tradicionais de IRC a través

da atencién nutricional personalizada.
e Creacion e adaptacion de receitas para persoas enfermas de ril.

e Atencion e asesoramento de novos pacientes en calquera das etapas da

IRC e 0 seu seguimento ao longo das mesmas.

e Colaboracién co Hospital Lucus Augusti de Lugo, Hospital da Costa de
Burela e Clinica B.Braun (Lugo e Monforte) para atencion de pacientes
en hemodialise/dialises peritoneal e os seus familiares, velando por unha
adecuada alimentacion nesta etapa do tratamento. Reunions co persoal

médico dos citados centros de didlises para asesoramento de pacientes.

e Atencion en locais cedidos tanto no Hospital Lucus Augusti como na
clinica B.Braun de Lugo para atencion, informacién e asesoramento
personalizado de pacientes en temas relacionados co seu benestar

fisico e social, atendendo particularmente aos seus habitos alimenticios.



Ademais tamén se elaboraron cursos e xornadas alimenticias,
principalmente para persoas con enfermidade de ril a tratamento, ainda que se
abordaron todas as etapas da enfermidade. Neste ano 2017 levaron a cabo

duas actividades:

e Taller de cocifia en Lugo o mes de xaneiro.

e Taller de cocifia en Foz o mes de febreiro.
As consultas mais frecuentes son:

e Informacion, orientacion e asesoramento sobre alimentacion en IRC, en
todas as etapas (predialisis, dialises peritoneal, hemodialise e

transplante renal). Tanto a pacientes como a familiares.

¢ Planificacion e coordinacion de actividades da entidade relacionadas coa

alimentacion como cursos de cocifia, charlas, etc.

Tamén se esta levando a cabo unha valoraciéon nutricional individualizada
mediante estudos de bioimpedancia, habitos alimentarios e historia dietética
nos catro centros da provincia en pacientes que estan en calquera etapa do

tratamento (predialisis, dialise ou transplante).

A bioimpedancia serve para establecer o estado nutricional e de hidratacion
dos pacientes en funcion da composicién corporal, diminuindo a morbilidad e
asi podendo valorar a necesidade de réxime alimentario para evitar o aumento
da masa graxa e a diminucion da masa magra, asi como axustar a medicacion
hipotensora de maneira mais exacta. Para iso faise este tipo de probas cada
determinado tempo para asi poder establecer un perfil do usuario axustando as

recomendaciéns do asesor nutricional &s slas necesidades.



Os pacientes en hemodialise necesitan asistir a un centro de tratamento
polo menos tres veces por semana, polo cal e para evitarlles esperas
innecesarias e traslados mais curtos, chegamos a un acordo co SERGAS
desde o0 ano 2003 para coordinar e xestionar 0 servizo de transporte sanitario
en taxi. Para iso contamos cunha asociacion de taxistas dedicados a este
servizo. Na actualidade contamos con 197 usuarios que voluntariamente o

utilizan.
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