2021
MEMORIA

ALCER
ILLES BALEARS

ALCER Illes Balears
-A_st;iacio'n para la lucha contra las enfermedades del rifién




INDICE

INDICE....... ittt sas s saa s e e st e e b st s e e s e s snene e sannesenenessasnesensnanns 2
ENFERMEDAD RENAL........cciiuiiiiieraentnerenssssesisssssessesssssssssessssssnsssssesesssssessssssessssssssssssssns 3
¢QUE PASA CUANDO LOS RINONES FALLANT ....covveivereer e 3
SQUE ME PASA...... soisissssiisosss s s 616565850388 7635 555558 5 rormmms axmsesnmnsesmcnasmseammsassosnsssmmsresae, 4
¢COMO AFECTA LA ENFERMEDAD RENAL A MI VIDA DIARIA? ..o 5
QUIENES SOMOS .......c.ovuiiineirinssiassnnsssnesessesienesassssssssssssssessesssssssnsesssssssssssessensssssssnnsssssenes 6
ORGANOS DE GOBIERNO Y JUNTA DIRECTIVA w..ovovoeeeeeeessssoessesessssseesss oo esesesesens 8
EQUIPO PROFESIONAL 2021 iusinsisssasnsisisissssinsiaiaraionsabiniiossssssissomssssissnisssvsmesssinemmmensensserces 9
AREA ASOCIATIVA .....ooruiretneesresssssssssssssessesssssessesesssessesssesssssssssesssssesssssessesseeenemsensens 10
SENSIBILIZACION Y DIFUSION ....oucvueeeeeseces et eseessseseessessesssssesessesseseseee st 13
ACTIVIDADES LLEVADAS A CABO.......vvccevesesisssssisseirsssessssssssssssessesssossssssssssss s sseessseeess e 13
SERVICIOS DE ALCER ILLES BALEARS..........ccvurereeenenesesnesseseesasseenensssessssessssssrssssssssnsssnnes 19
ATENCION SOCIAL....cvuiinieiniiissiesesessssossisssssissessessionssessessssessssssesesseeess e 19
MEMORIA DE RESULTADOS.........ooomreerrisvressenssssssssisssesssssssssssssssesessossesssaesssasesessseseses s sns 23
VALORACION DEL SERVICIO......ucvossirvissnssirisssiossssssnssssssesssssssesesessssssesssssessssssessssessssssesessessssone, 27
ATENCION PSICOLOGICA «..ovvvrereeerieicetees e eseaee s ssess e stees s e s e 30
MEMORIA DE RESULTADOS.......cooeiviiiiieieeireseseiserisssssesssnsssssensssesssssssssssssessessssssssssssssse e ssessens 33
VALORACION DEL SERVICIO.........csisiiisiisisinsssessssisssonsosssssssosssssssssissssassssssssommemm e eneeesmsesn esesneens 38
ASESORIA DE NUTRICION Y DIETETICA .....vomeeeeerseeeeeeeseesscosseess e seseseesseseseeess oo 40

FUNDAMENTOS DE LA ASESORIA DE NUTRICION Y DIETETICA cevereeeeoeoeeoeeeoeeoeoooeoeooson . 46

MEMORIA DE RESULTADOS........ccreeveirssecvieriecsrsseressessessssssssesssssessassssssssssessesssssssssssssseesssssssssns 48
VALORACION DEL SERVICIO........uvvoveereeeeoseesresosesssessssessessssessessessesssssesseses e sees e eseeeeeeseeeses oo 53
ASESORIA EN EJERCICIO FISICO w.ooveovreeeeioeeeersiresse e seesssesses s esssses s ees e e 55
MEMORIA DE RESULTADOS ....cxconaesesissitsesssisssisssssa s s oo SoieisSsiGasiss e sessese s st snassasoens 58
ATENCION PERSONALIZADA.........vuovioeeeeeessissiessinsessassssssssssssssseses s seses s eessses st eeee s 58
VALORACION DEL PROYECTO c...oeveeevererrnevesssvonsiessissesnssssssssesssssssss s s s s e es e eeess 62




ENFERMEDAD RENAL

Los rifones:

> Son dos organos del tamafio de un pufio, con forma de judia, que pesan
aproximadamente 150 gramos cada uno. Estan ubicados en la parte posterior
de la cavidad abdominal y los forman un millon de diminutos filtros
denominados nefronas.

Su funcién:

» La mas importante es la de filtrar la sangre, expulsando las sustancias toxicas
del organismo (urea, creatinina, acido urico, fésforo...) a través de la orina.

» Otras funciones:
Eliminan el liquido sobrante
Eliminan los productos de deshecho
Equilibran los compuestos quimicos del cuerpo
Ayudan a controlar la tension arterial
Ayudan a generar glébulos rojos
Ayudan a fortalecer los huesos

Regulan el equilibrio hormonal

Cuando los dos rifiones dejan de cumplir su funcién, de manera gradual y progresiva, la
persona padece Enfermedad Renal Crénica (ERC).

Son diversas las enfermedades que pueden llegar a producir enfermedad renal, aunque
los tratamientos varian muy poco segun el origen de la enfermedad.

Las causas mas comunes que pueden provocar IRC son:
La diabetes y la hipertensidn arterial

Otras causas son: glomuronefritis, infecciones urinarias, poliquistosis, litiasis renal,
intoxicaciones por farmacos y toxicos...

Hasta que la enfermedad no estd muy avanzada nuestro organismo es capaz de
adaptarse bastante bien a la pérdida de funcionamiento del rifién (hasta que los rifiones




funcionan entre un 15 y un 5% de su capacidad?). Es en este momento en que los médicos
sugieren iniciar los tratamientos que sustituyen a los rifiones: la diglisis y el trasplante.

Cuando los rifiones no funcionan correctamente, no pueden eliminar los productos de
desecho de la sangre. Estos productos se acumulan en la sangre y hacen sentirse mal.

Los sintomas que normalmente se pueden presentar son:
Importante aumento o disminucién del nimero de veces que se orina.
Anemia (Cansancio),
Nauseas y vomitos.
Dolores de cabeza.
Dificultades respiratorias (sensacién de ahogo).
Trastornos del suefio.
Inflamacién de cara, manos y pies.
Pérdida del apetito.

Picores o calambre en las piernas.

! La Funcién Renal Residual es el grado de funcionalidad que el rifién mantiene cuando no es capaz de realizar
la limpieza de la sangre con un nivel adecuado. Se mide con el indice de aclaramiento de la creatinina

ALCER ILLES BALEARS | Memoria 2021 |4



En el mismo momento en que se diagnostica la insuficiencia renal, el paciente se
encuentra en una situacién en que tiene que aceptar la nueva situacién y aprender a convivir
con el tratamiento a seguir. Este se basara en las condiciones personales de cada individuo
(actividades laborales, familiares, aspectos fisicos...).

Es muy importante entender que los tratamientos no son una carga, sino una
oportunidad para llevar una vida plena y de calidad

Siempre y cuando sea posible (dependera de cada caso) se recomienda seguir con la
actividad laboral, y con todas aquellas actividades que se desarrollan habitualmente, para
mantener al maximo la vida cotidiana que se ha llevado hasta el momento.

Como todas las enfermedades crénicas, la insuficiencia renal lleva asociado un proceso
de aceptacidon donde pueden surgir miedos, desalientos, estrés... El acompafiamiento de la
familia y los amigos en los momentos de iniciar el tratamiento, a la hora de tomar decisiones,
etc. tiene un papel fundamental para ayudar a superar estos sentimientos.
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QUIENES SOMOS

Una Asociacién no lucrativa que representa, defiende al colectivo, asesora y educa
desde hace 40 afios.

También promueve la sensibilizacién a la poblacién en general sobre la enfermedad
renal y el trasplante de 6rganos.

Una Asociacién en la que trabaja un equipo técnico, compuesto por dos trabajadoras
sociales, una psicéloga, dos nutricionistas y un educador fisico.

Esté reconocida de utilidad publica desde mayo de 1984.

Su dmbito son las Islas Baleares.
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Nombre

Fecha de fundacion

Forma juridica

Ne socios

N2 Registros

NIF

Domicilio Social

Teléfono

Correo electrénico
Facebook

Web:

Presidenta

Federaciones a las que
pertenece

Comisiones a las que
pertenece

FICHA DE LA ENTIDAD

ALCER llles Balears

19 de septiembre de 1979
Asociacidn sin dnimo de lucro
Declarada de Utilidad Publica el 9 de mayo de 1984

607

N2 Autondmico: 604 (seccion I)
N2 Estatal: 33643
N Ayto. Palma: 1029/08

G07.094.865

Calle Ter, 27 — 1.
Poligono de Son Fuster
07009 - Palma

971723243

presidencia@alcer.org

ALCER llles Balears

www.alcerib.org

Irene San Gil Lopez-Quesada

Coordinadora, Federacidn Balear de Persones con Discapacidad.
Federacién Nacional ALCER.

Plataforma de Organizaciones de pacientes.

C.ER.M.L

Foro Espaiiol del Paciente

Comision Asesora de trasplantes de les llles Balears

Comisién de participacidn ciudadana del Hospital de Son
Llatzer.

Representante de la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes.

Representante de los pacientes en el Consell de Salut del
Govern de les llles Balears.
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La Asociacion ALCER ILLES BALEARS se rige por los Estatutos funcionales aprobados
en el momento de su constitucidn.

Se articula por los Organos de Gobierno y Gestién, siendo la Asamblea General de
socios el Organo Supremo de la Asociacién. Este lo conforma la Asamblea General de
Socios (socios o quienes legalmente les representen).

La Junta Directiva (elegida por sus socios) representa a la Asociacién y realiza en su
nombre cualquier acto o gestién ante los Organismos Publicos y privados, tanto
nacionales como internacionales.

Los miembros que conforman la junta Directiva de ALCER llles Balears desde el 24 de
noviembre de 2019:

Presidenta de honor Manuela de la Vega Liompart
Presidenta y Tesorera Irene San Gil Lopez - Quesada
Vicepresidente Daniel Gallego Zurro
Secretaria Maria José Moya Barcel6

Valentin Oller Lozano

Joan Maimé Garcias

Fernando Cendra Riera

Vocales Claudia de Almeida Brito Pereira
Santiago Lacasta Martin

Yesica Marina Caballero

Juan Manuel Buades Fuster

JUNTA DIRECTIVA ALCER llles Balears 2021

Fotografia {lzda a Dcha.): Santiago Lacasta Martin, Claudia Eberle, Marina Caballero, Fernando Cendra Riera, Joan Maimé Garcias, Irene San Gil, Valentin Oller
Lozano, Manuela de la Vega, Daniel Gallego Zurro y M2 José Moya Barceld
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EQUIPO PROFESIONAL 2021

EQUIPO TECNICO

Psicologia Maria Pons Obrador

Cristina Hill Bestard
Nutricién y Dietética Elena Mufioz Octavio de Toledo

Salvador de Gracia Galmés
Trabajo Social Leonor Bonnin Galmes

Adela Villalonga Felipe
Ejercicio Fisico Pere Albert Danuds Mas
Administraciéon Juan José Pérez

Martin Solé Posse

NUTRICIONISTAS PSICOLOGAS

Elena Mufioz Salvador De Gracia Maria Pons Cristina Hill
(enero — diciembre) (enero - junio) {enero — agosto) (agosto — diciembre)
TRABAJADORAS SOCIALES EDUCADOR FiSICO

Leonor Bonnin Adela Villalonga Pere Danus
(enero — diciembre) (enero ~ diciembre) {enero - diciembre)
ADMINISTRATIVO

Juan Jose Pérez Martin Solé
(enero — agosto) {enero — diciembre)
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AREA ASOCIATIVA

Una de las dreas mds importantes de trabajo de la asociacién consiste en Ia representacion
y defensa del colectivo, tarea que viene desarrolldndose desde los inicios de la asociacion.

Esta drea no cuenta con personal técnico, sino que esté desarrollada por la presidenta y la
junta directiva.

La junta directiva de la Asociacion realiza reuniones periddicas con las administraciones
relacionadas con el colectivo de enfermos renales, con los coordinadores de trasplantes y
los responsables hospitalarios.

También atiende a demandas concretas de los propios enfermos en defensa de sus
derechos.

Las acciones llevadas a cabo por la Junta directiva durante este 2021 han sido:
Reuniones con la Administracidn.
> 10/06 Reunién Conselleria de Salut sobre nueva Ley de Eutanasia
> 19/07 Reunidn Conselleria de Salut sobre nueva Ley de Eutanasia
Participacidn y representacién en actos, actividades o eventos

» 02/02 Grabacion para el programa de FIBWI “en 30 minutos” junto con la
presidenta de ADIBA

» 23/02 Asistencia a la reunién de quipo ALCER llles Balears

Y

21/04 Asistencia al encuentro de asociaciones de pacientes del Ayuntamiento
de Palma

10/05 Asistencia a la Asamblea General ALCER llles Balears

19/05 Asistencia a la Asamblea General Federacién Nacional ALCER
29/06 Asistencia a la Asamblea General de Coordinadora Balear
18/11 Asistencia a los premios Fundacién ONCE

20/11 Asistencia a las Jornadas de la Federacién Nacional ALCER

YV V. V V VYV VY

21/11 Asistencia a las Jornadas de la Federacién Nacional ALCER

Reuniones con otras entidades y/o profesionales

|
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> 03/02 Reunién con equipo FIBWI para creacion de un documental

» 10/02 Reunién con la presidenta de ADIBA para iniciar proyecto conjunto

» 11/02 Reunién con representantes de la Escuela de Hosteleria de les llles
Balears y la presidenta de ADIBA para iniciar colaboracién en proyectos futuros

» 17/03 Reunién con el equipo de nefrologia de la Policlinica Miramar

» 12/04 Reunidn con gerencia de la clinica Juaneda

» 13/04 Reunién con el Dr. Uriol nefrélogo de HUSE

> 21/07 Reunidn con Fundacidon Arno y Alcer Ebro para proyecto conjunto

> 14/09 Reunién de equipo ALCER 18

> 15/09 Reunidn con presidenta de ADIBA para proyectos conjuntos

> 29/09 Reunién con la comisién ALCER infancia

> 25/05 Reunién de quipo ALCER llles Balears

> 14/10 reunidn con presidenta de ADIBA para proyectos conjuntos

> 27/10 Reunién con la comisién ALCER infancia

> 24/11 Reunién con la comisién ALCER infancia

» 29/11 Reunién con equipo FIBWI para creacion de un documental

» 21/12 Reunién con la jefe del servicio de Nefrologia de HUSE

Participacién en medios de comunicacion.

> 04/02 Aparicién en diario digital Ultima hora:
https://www.ultimahora.es/noticias/local/2021/02/04/1235809/coronavirus
-baleares-alcer-pide-los-pacientes-renales-sean-prioritarios-para-recibir-
vacuna-contra.html

> 11/02 Emisién del programa de FIBWI “en 30 minutos” junto con la presidenta
de ADIBA

> 16/02 Aparicién en el programa de @ib3 “Els dematins”
https://ib3.org/carta?id=f8308370-3264-4641-b5e8-
4f0b73bb1313&type=TV&t=1294&f=2048
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> 19/02 Intervencidn radiofénica en RADIO SER Ibiza

> 02/06 aparicién de nuestra presidenta Irene San Gil en los informativos de

@fibwi hablando sobre la donacién de drganos en el DIA NACIONAL DEL
DONANTE DE ORGANOS

> 13/04 Intervencion en ib3 radio

> 21/09 entrevista en directo en RNE
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Una de las finalidades de la asociacidn es la sensibilizacién de la poblacién general sobre
la enfermedad renal y el trasplante de d6rganos. Asi como también la formacién de los
afectados sobre los aspectos que influyen en la enfermedad renal.

A través de un grupo de voluntarios miembros de la asociacién se desarrollan las
campafas de sensibilizacion, centrada en actos deportivos, culturales y sociales donde se
reparte informacion sobre la donacién de érganos.

Las personas implicadas son la Junta Directiva, voluntarios y profesionales de ALCER.

Los beneficiarios son todas las personas en espera de un trasplante.

ACTIVIDADES LLEVADAS A CABO

DIA INTERNACIONAL DE LA MUJER (8 de marzo)

alcer_illesbalears Ei equipo de ALCER y ADIBA llles Balears
gueremaos dar visibilidad a 13 lucha por la igualdad de los derechos
de la mujer.

iFeliz 8 de marzo!

:Feliz dia de la mujer: @

#8demarza #diadelamujer #8m #diadeladona #mujer #dona
#igualdad #derechos #balears #baleares #morado

A L CER ”I(’S Balears ASOCIACION DE PERMONAS CON

DIABETES DE LES ILLES BALEAKRS

ALCER ILLES BALEARS | Memoria 2021 [Sf¢]




** DIA MUNDIAL DEL RINON (11 de marzo)

v alcer_illesbalears <®Hoy es el #diamundialdelrifion
#cuidatusrifones ya gue son vitales. Tomate tu tiempo y aprende
mds sobre ellos. Ayuda a concienciar y a empoderar a las personas
que viven con enfermedad renal #soypersonarenal
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** DIA INTERNACIONAL DEL TRASPLANTE (24 de marzo)

" alcer_illesbalears El pasado 24 de marzo fue el
#dianacionaldeltrasplante y desde #alcerillesbalears queremos dar
GRACIAS a todos los que lo hacéis posible: familiares, profesionales,
institucionas..,.y sobretodo a los DONANTES. Tanta generosidad y
profesionalidad hace que ESPANA sez lider a nivel mundial @ @
@ A #mesdelrifion #trasplantes #haztedonante
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+* DiA MUNDIAL DE LA SALUD (7 de abril)

» alcer_illesbalears jFELIZ DIA MUNDIAL DE LA SALUD!

#salud #oms #=diamundialdelasalud #enfermedadrenal
#enfermedadcronica #renal #salut #sanidad

FELIZ DIA MUNDIAL DE
SALLD

A

El lema de este ario es
"CONSTRUIR UN MUNDO MAS JUSTO Y
SALUDABLE"

) ALCER
Hies Bubears

** DIA NACIONAL DEL DONANTE DE ORGANOS (2 de junio)

D | A N Ac I O N A L D E L w  alcer_iilesbalears Mafiana miércoles 2 de junio es ¢f DIA

~ NACIONAL DEL DCNANTE, y como ya abéis [a Asociacién ALCER
D o N A N TE D E o RGA N os llles Balears, siempre hemos quendo dar visibilidad a este dia an
sefial ae gratitud a los/las miles de donantes andnimos/as aue han
2 JUNIO 2021 dado vida a muchas personas en espera de un trasplante para
72 i
@RI

seguIr vivienda,
DONA

Al ismo liempo también es un dia para concienciar 3 la poblacion
de la importancia de hacerse donante para salvar vidas,

Este afo su celebracion se lleva a cabo bajo el lema 'DONAR £
AMAR". Tu solidaridad nos da 1a vida

Nos hemos unidlo al Rele solidano organizado por la
@a'cerfeceracionnacionai

4En qué consiste y céma podéis participar?:

1. Coger una mascarilla

2 Rotularla con €l mensaje "DONAR ES AMAR” ¢ "TU SOLIDARIDAD
NOS DA LA VIDA"

3 Grabar un mensaje de solidaridad (una duracién maxima de 20
segundlos) o hacer una fato con una mascarilla con el mensaje
rotulado

4, Colgario en redes con el hastag =donaresamsr y etiquetarnos

janimate y participat
y - No olvideis que [DGNAR ES AMAR!
PTONAR ES AMAR” e arlakls et g mamcarari
,. L o g e
fU SOLIDARIDAD NOS DA LA VIDA et pe bl aars ssoliaridas

2visibilidad =salvarvidas

https://www.youtube.com/watch?v=q6P3s42NqMg
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- alcer _illeshalears Ayer en el @parlamentib con motivo del Dia
Nacional Del Donante de Organos, los representants de los
distintos partidos politicos colaboraron con la Asociacidn para dar
wisibilidad sobre el acto de generosidad y altruismo de todas las
personas donantes y sensibilizar a la pablacié sobre I3 importancia
de hacerse donante

=DONARESAMAR

™ alcer_illesbalears Algunos/as de nuestros/as socios/as y miembros
de 13 Junta Directiva se han unido 2 la campana organizada per
Dalcerfederacionnacional de rotular su mascarilla con
=DONARESANAR en motivo del DiA NACIONAL DEL DONANTE DE
ORGANOS

iGracias a la solidandad y el altruismo de todas las familias!

ALCER
Uler Bulewrs

#LaVidaVivelaLuegoDonala
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" DIA MUNDIAL DEL CANCER RENAL (17 de JUNIO)

. DIA INTERNACIONAL DEL SHUA (24 de SEPTIEMBRE)

[ [T m—— 11
? S el W 5k Ot A

24 de'Sepliembre ]
o3

i W
ID""’:S::‘U!“,_ R WOAS

n alcer_illesbalears Hoy, 24 cle septiembre, huestra asociacion se une
al Oia Internacional del SHUA{SIndrome Hemolitica Urémico
Atipico). Un rdpido diagnostica SALVA VIDAS
#sindromehemaoliticouremice £enfermedadrenal #diagnostice
#prevencion En la foto , nuestras compafieras Adela , trabajadora
social y Cristina. psicdlaga #alceri ®shuazdsept
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* DIA DE LA LUCHA CONTRA EL CANCER DE MAMA (19 de OCTUBRE)
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“** FORMACION
MINDFULNESS. TALLERES DE TERAPIA DE GRUPO (17 DE NOVIEMBRE-ACTUALMENTE)

WS MINDFULNESS g,
i "
w‘@ CRISTINA HILL PlLA 748 ! ,'M”;ﬂgds

La torapla de grupo estéd disefiada para tratar aspeclos que nos ayudan a mejorar en
nuestro dfa a dis, creer un amblente seno y aumentar (a fusrze menlal. Estas seslonos de
ENCUENTRO + MINDFULNESS so realizan para conocornos, estar en compaiila, compartis
sentimientos, fementar la conflanza y apoye entro nosotros.

ACTIVIDADES:
- ABTIVIDAD. 'l, TALLER GRUPAL 15 MINUTOS
2 MINDFULLNESS 30 MIN_UTDS
imrlllu

MATERIAL NECESARIO: \'nlrmenh camddn
' {101 para guien teaga molestias en la espalda
AL anlrar ua 14 vala ey qoitaremos los rapatos para eslar més comodos
FECHAS Y HORARIO:
BLSALE SREALA QASALN RASALY RRAME; fAiedn pAlins gasnas
19 17 14 18 18 29 20 17
HOVIY KIII.* >‘fll!lb_ LIII_IQ_ 7T Amn “avo

i)

9 UBICACION: Correr de Cala bone, 15 - Palma - Poligon Son Fastar s
T -.. o

|
INSCRIPCIONES: https://atcer.playotlinformatica com/aclividad e b
12/MINDFULLNESS/ | ot o B 31

Sncosrtreacs: Larvicio de e o AL R
B wm ooy [ Acws o Batron. W) sicrr_sriaienns ln ',‘,Egﬁm” m,.“ o (= e B
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SERVICIOS DE ALCER ILLES BALEARS

La condicion de enfermedad sobrevenida, crdnica y discapacitante hace que la ayuda
profesional en el proceso de asumir la enfermedad sea fundamental. Las personas con
enfermedad renal crénica, ademas de las necesidades propiamente sanitarias y/o médicas,
presentan también una serie de necesidades sociales, que a menudo quedan descubiertas.
En la mayoria de casos los pacientes desconocen los circuitos que seguir para cubrir estas
necesidades, los recursos existentes y a los que tienen derecho o les falta informacion
especifica para decidir cuales quieren utilizar.

Desde el servicio de atencién social, se ofrece una primera informaciéon sobre la
enfermedad renal y sus implicaciones en la vida del paciente y la familia. Ademas, este
servicio sirve como puerta de entrada y derivacion a servicios y recursos, tanto propios como
externos, que pueden necesitar.

Por ejemplo, encontramos el recurso de valoracién para la solicitud del certificado de
discapacidad (al que tienen derecho entre otros, los pacientes en los ultimos estadios de la
Enfermedad Renal Crénica Avanzada — ERCA, los que estdn en tratamiento de didlisis y en
algunos casos los pacientes trasplantados). Este no es conocido por muchos pacientes, lo que
limita sus posibilidades de obtener ayudas econémicas, reducciones fiscales, puntos en la
adquisicién de vivienda, en formacidn; y sobre todo en la incorporacién al mundo laboral.

Se considera fundamental la existencia del servicio y es importante potenciarlo ya que
desde aquf se trabaja el aumento de la motivacién de las personas con ERC para que puedan
enfrentarse tanto, con sus propios recursos como con externos, a las situaciones y problemas
con los que se encuentran en su dia a dia. Ademds, también se trabaja la participacidn social,
para mejorar la situacién del colectivo y para crear y/o ampliar sus propias redes sociales.

ALCER llles Balears apuesta por este servicio ya que le permite detectar necesidades
propias del colectivo y reunir aquellas cuestiones relacionadas, que después puede difundir
a través de actividades de prevencién, informacién y/o denuncia y asi luchar por los
intereses comunes de la poblacidn con ERC.
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SERVICIO DE ATENCION SOCIAL

Objetivo

* Facilitar acogida a pacientes y familiares de las personas que acaban de ser

diagnosticadas de ERC y proporcionar informacién.

® Recibir las primeras demandas de pacientes y familiares en la Asociacién con una

atencién individualizada.

® Detectar necesidades que puedan ser cubiertas por los recursos internos

(servicios propios de la asociacién) o externos (servicios sociales, laborales,
sanitarios...) y realizar las derivaciones pertinentes.

® Promover actividades de sensibilizacién, informacion, prevencion de la

enfermedad renal y divulgacién de la donacién de érganos.

Descripcidn

El servicio de atencidn social se lleva a cabo a través de una atencién individualizada,
preferentemente con entrevistas personales. En caso de no ser posible, se realiza
una atencion via telefénica o por correo electrénico.

En estas entrevistas se realiza una valoracién de la situacién social y se establece un
plan de trabajo individual si es el caso (solicitud de certificado de discapacidad,
solicitud de incapacidad laboral, solicitud del servicio de ayuda a domicilio o de
comida a domicilio, medicacion, ...) con posible seguimiento si se valora necesario o
se realiza la derivacidn pertinente al recurso adecuado.

Se realiza un trabajo interdisciplinar, conjunto y coordinado en los casos seguidos
por mas de un profesional de la asociacién.

Destinatarios

Personas con enfermedad renal, sus familiares, profesionales implicados con la
enfermedad y personas sensibilizadas con la causa.

N2 beneficiarios

127 personas entre pacientes y familiares (60 hombres; 67 mujeres)

Edad media: 60 afios (Min: 17 afios, Max.: 94 afios).

Fecha de Inicio: 1 de enero de 2021
ejecucion Finalizacién: 31 diciembre de 2021
1. Atencién individualizada a 127 pacientes que han generado 614
intervenciones. Esta atencién se ha realizado tanto en la sede de ALCER IB
como en los centros de dialisis presencial o teleméaticamente
2. Se combina con la Atencion via telematica: por teléfono y/o via correo
Actividades electrénico
realizadas 3. Visitas a centros de didlisis: durante el 2021 se han visto reducidas

sustancialmente las visitas a los diferentes servicios de didlisis por que
semanalmente la trabajadora social dedica entre 4 y 5 horas
presencialmente en DIAVERUM
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4. Presencia y ayuda a la Junta Directiva con el servicio de “Sensibilizacién y
difusién”.

5. Reuniones de Equipo: A través de las reuniones de equipo se hace un
seguimiento de los casos y se programan las actividades conjuntas. En total
se han realizado 10.

6. Elaboracion, presentacion y justificacidn de proyectos a convocatorias tanto
publicas como privadas para obtener subvenciones:

o

o

(@]

Accid Social 2021 Fundacié Sa Nostra i CaixaBank.
Subvencio Fundacié Guillem Cifre de Colonya 2021.

Continuacién del proyecto IRPF 2020/2021 para ejecutar durante los
afios 2021/2022.

Convocatoria de subvenciones aprobadas por la Conselleria de Salut
i Consum Para llevar a cabo actividades en materia de salud publica
2021.

Direccién General de Planificacion, Equipamientos y Formacién.
Convocatoria de subvenciones destinadas a entidades privadas sin
animo de lucro para la financiacion de gastos en la adquisicion de
vehiculos eléctricos y la adquisicidn o mantenimiento de
herramientas informaticas y tecnoldgicas utilizadas en la prestacién
de servicios sociales en las Islas Baleares.

Elaboracion del proyecto “Autonomia del paciente renal mediante
el entrenamiento fisico intradialisis”, a la Direccié General d’Esports
Conselleria d’Afers Socials i Esports.

Justificacién del proyecto “Atencién integral al paciente con ERCy
familiares”, de la Direccié6 General d'Atencié a la Dependéncia

Conselleria d'Afers Socials i Esports
Subvencidn Plan de Prioridades COCOMFE 2021. Fundaciéon ONCE.

Leonor Bonnin Galmés (Trabajadora Social) Colg. n2: 08-1357
Adela Villalonga Felipe (Trabajadora Social) Colg. n2: 08-1259

Colaboracién con el profesional interno: Maria Pons (Psicdloga desde enero -

Personas e T
implicadas agosto), Cristina Hill (agosto - diciembre), Elena Mufioz (Dietista Nutricionista),
P Salvador de Gracia (enero-junio) y Pere Danus (Educador Fisico Deportivo)
Colaboracién de profesionales externos: Servicios de nefrologia de hospitales y
clinicas.
. 10 horas a la semana (Leonor Bonnin)

Dedicacion _
25 horas a la semana (Adela Villalonga)

Contacto Telf: 971 723243




email: leonor.trabajadorasocial @alcerib.org

trabajosocial@alcerib.org

www.alcerib.org

e Sede Asociacién: C/Ter n227, 12 - Edificio PalmaZenter, Poligono Son Fuster —

Palma
Lugar de ¢ Hospital Universitario Son Espases
realizacion e Hospital Universitario Son Llatzer

e Centro concertado de Diélisis DIAVERUM Palma
e Centro concertado de Didlisis DIAVERUM Inca
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MEMORIA DE RESULTADOS

Durante el 2021 el Servicio de Atencién Social para personas con enfermedades
renales y sus familiares ha atendido a 127 pacientes que han generado 614 intervenciones.
Segun la distribucién por sexo, se han atendido a un nimero mayor de mujeres (52,8%) que

de hombres (47,2%). Esto se puede observar en la siguiente grafica.

Gréfica 1. Porcentaje de personas atendidas por género

Hombres
4F2%
Mujeres

v
by

PR

En relacidén a la distribucion del servicio de atencidn social segin la etapa de la
enfermedad en la que se encuentra o bien segln el tratamiento que estan recibiendo, se ha
atendido en mayor medida a las personas que estdn en tratamiento de hemodidlisis siendo
estas mas de la mitad, con un 72 %. El resto de las intervenciones se dividen, de mds a menos
personas atendidas, empezando por las que estan en fase ERCA, representando un 13%,
continuando por las personas trasplantadas con un 7,9%, y finalmente dialisis peritoneal (5%)

y MRC (1%), como se puede ver en la siguiente grafica:
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Gréfica 2. Atencién social seglin tratamiento recibido o etapa de la enfermedad renal

Manejo Renal
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Trasplante

Didlisis Peritoneal 4

ERCA

Hemodialisis

De las 127 personas atendidas por el servicio de atencién social este 2021,
encontramos que un 79,8% de las intervenciones se han realizado en los centros concertados
de didlisis Diaverum Palma (58,3%) y Diaverum Inca (21,5%). Esto indica ademés que estas
personas estan en tratamiento de hemodiilisis. Del resto de centros, encontramos que se
han atendido un 19% de personas en nuestra sede y, por ultimo, un 0,9% en el Hospital Son

Llatzer. Estos valores los encontramos representados en la grafica 3.
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Grafica 3. Atencidn social segiin centro
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En la grafica 4, encontramos la distribucidn de las intervenciones que se han realizado
segun el tipo. La atencidn individual representa practicamente la mitad de las intervenciones
(51,1%), siguiendo por la atencién indirecta (30,8%), la telematica (15,6)% v, por ultimo, la
atencion familiar, que ha supuesto el 0,8%. También cabe destacar que un 1,6% de las

intervenciones corresponde a gestiones administrativas.

Grafica 4. Distribucion atencidn social seguin el tipo intervencion

Gestiones Adm. A Familiar
1.5% 0,8%
Telematica
155%
A. Indirecta
30,80
A. individual
1.1%
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Las gestiones estan asociadas a la atencién que se realiza a las personas con ERC y sus
familiares. Estas se pueden observar en la grifica 4, hay que destacar la diferencia con otros

afios debido a la pandemia .

Los tramites para la solicitud de plazas de dialisis vacacional son minimas y no hay gestién
de plazas para la asistencia al encuentro. Podemos decir que casi la totalidad es ayuda con los
tramites administrativos en la gestién de recursos y en la coordinacion con otros técnicos. Si
bien es cierto que, a la fecha de la redaccién de esta memoria (03/2022), con el alivio de las

restricciones, las solicitudes para diélisis vacacional, estdn aumentando.
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VALORACION DEL SERVICIO

En este afio 2021 el servicio de atencién social se ha adaptado a la nueva situacién en
la que estamos inmersos. El teletrabajo se ha ido combinando con el trabajo presencial y en
sede . La atencidn a los pacientes ha ido cambiando , teleméticamente hemos hecho un gran

ndimero de intervenciones e intentando dar un servicio de calidad

Las tareas de las dos trabajadoras sociales siguen siendo especificas de cada una :
atencidn individual y realizacién, ejecucién y justificaciéon de los proyectos activos, pero
también se especificé que parte de su jornada la dedicaria a realizar las tareas administrativas
necesarias para el buen funcionamiento de la asociacién. Estas tareas consisten en:
organizacién de la agenda de los recursos humanos, dar respuesta a las peticiones de
informacién que llegan via mail o de manera telefénica, facilitar la acogida a pacientes que

vienen sin cita previa, entre otras.

La figura especifica de una trabajadora social permite facilitar la acogiday a la vez ya
no solo recoger las demandas explicitas sino también debido a su formacién permite detectar
aquellas demandas implicitas y realizar las derivaciones necesarias tanto a los recursos

internos de la asociacion como los externos siendo mas eficientes en el trabajo realizado por

la asociacién.

PUNTOS FUERTES

Acuerdo de colaboracién con los hospitales.

Informacidn de la asociacidn y gestidn con la derivacién al servicio adecuado.
Realizar la primera visita en las entrevistas concertadas con los pacientes de los
hospitales y poder informar de la asociacion y hacer las gestiones y derivaciones
oportunas.

Buena relacion con la Federacion Nacional

Buena relacion con Coordinadora Balear

Seguir en contacto los diferentes profesionales, aunque sea telematicamente, estos
meses se ha producido a través de la plataforma zoom las reuniones de equipo

El trabajo del equipo multidisciplinar (trabajadoras sociales, psicéloga, dietista-

nutricionista y educador fisico) repercute positivamente en la atencion a los pacientes.
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Tener en plantilla dos trabajadoras sociales, con diferentes funciones; una centrada
en la intervencién directa con la persona y la asumiendo la carga burocrdtica que
conlleva el mantenimiento de una asociacién y centrada en la elaboracidn,
coordinacidn y justificacién de los proyectos.

Adaptacion a la nueva realidad, el estado de alarma con la pandemia del COVID nos
hizo replantear el trabajo, intentando atender en la medida posible al paciente y al

socio

PUNTOS DEBILES

Ausencia de conocimiento de los derechos del enfermo con ERC por parte del personal
sanitario y de ellos mismos.

El personal sanitario conoce la existencia de la asociacidon, pero es necesario
recordarles el trabajo que se hace.

Poco tiempo compartido en la sede de la asociacidn con el resto de profesionales,
Reticencia del propio paciente a conocer la asociacidn por tener ideas equivocadas o
por desconocimiento de poder recibir atencién sin la necesidad de ser socio y/o
asumir cuota. Sobre todo, la reticencia a hacerse socio, se observa en los pacientes
atendidos en los Hospitales.

Trabajar en 4 unidades de nefrologia diferentes, requiere plantear diferentes
estrategias de trabajo y diferentes formas de coordinacién, con lo cual el esfuerzo es
mayor.

La limitacién de la jornada laboral de una de las trabajadoras sociales (10h/semana)
dificulta poder dar respuesta a todas las necesidades detectadas y manifestadas tanto
por pacientes como por el personal de los servicios de Nefrologia.

Dificultad para poder atender a todas las personas que realizan hemodidlisis debido a
la distribucidn de turnos y tiempo de contratacién de la trabajadora social.

Los pacientes de hemodialisis pocas veces se desplazan a la asociacidn.

ELEMENTOS CLAVE DEL EXITO O FRACASO DEL SERVICIO

Buena contencion en la acogida que permite reducir la ansiedad

Rapida y buena gestion de las demandas recibidas.
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La mayor fuente de derivacion al servicio se da desde los hospitales.

Continuar recordando el trabajo que se realiza de la asociacién. La disponibilidad que
ofrezca el servicio, las visitas que se realicen al personal de los diferentes hospitales
son algunos factores que influirdan en la posterior derivacion.

Reuniones de equipo tanto de proyectos y organizacién como de casos.
Trabajo multidisciplinar por parte del equipo de la asociacién
Dar continuidad y apoyo a los talleres/encuentros para pacientes y familias.

Divisiéon de las tareas por parte de las trabajadoras sociales, asumiendo una la
intervencion directa y la otra la gestién burocratica y tramites administrativos.

PROPUESTA DE MEJORA

Introducirnos en las sesiones clinicas de los centros y hospitales

Mantener la relacién con las diferentes unidades de enfermedad renal cronica
avanzada (ERCA)

Aumentar la atencién a personas en situacién de ERC para potenciar la adherencia al
tratamiento y minimizar/retrasar la necesidad de un tratamiento renal sustitutivo.

Preparar informacién dirigida a personal sanitario de nefrologia de las actividades y el
trabajo que se realiza en la asociacion.

Aumentar el conocimiento, contacto, derivacién y atenciéon con los Centros de
Atencidén Primaria

Crear nuevos proyectos con diferentes actividades asociativas.
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ATENCION PSICOLOGICA

La enfermedad renal, sobre todo en su fase avanzada, genera un amplio rango de
situaciones estresantes, a percepcién de amenaza, el miedo intenso y los sentimientos de
indefension estdn presentes, en distintas intensidades, a lo largo de todo el proceso al que
paciente y familia deberdn enfrentarse. Supone un cambio abrupto en la vida del paciente y
de sus familiares.

El diagndstico lleva asociado un proceso de adaptacién a la nueva situacién y durante
este proceso surgen miedos, desdnimo, estrés y frustracién. Emociones desagradables y
dificiles de gestionar, derivadas, en gran medida, por lo que el tratamiento sustitutivo renal
(TSR) supone para el paciente y su familia.

La atencidn psicolégica durante este proceso, facilita que paciente y familiares puedan
hacer frente al diagndstico y puedan asimilar emocionalmente el tratamiento sustitutivo
renal en cualquiera de sus modalidades (hemodidlisis, didlisis peritoneal y trasplante).
Promueve la expresion y la gestion emocional, empoderando al paciente para hacer f

rente a esta nueva situacion.

Actualmente, los servicios sanitarios ptblicos de nuestra comunidad no permiten dar la
cobertura psicoldgica adecuada a las personas con enfermedad renal, debido a la falta de
psicdlogos en el ambito publico. Si bien hay psicélogos en los diferentes hospitales, en las
unidades de nefrologia no se dispone de uno propio. Este hecho hace que los pacientes en
seguimiento por estos dispositivos, no puedan ser atendidos con la frecuencia e intensidad
que desde los manuales y protocolos de psicologfa de la salud serfa aconsejable, por lo que
desde ALCER llles Balears intentamos cubrir esta demanda/necesidad.

Desde ALCER llles Balears, se pretende:

Acoger y dar atencion psicoldgica al paciente con enfermedad renal crénica avanzada
(ERCA).

Dar apoyo y atencion psicolégica a los familiares del paciente. La atencién psicoldgica
facilita el proceso de adaptacién a los cambios por los que pasa la familia, ya que, el
diagndstico de la enfermedad y el inicio del tratamiento desequilibra el sistema
familiar, obligando muchas veces a que cada miembro de la familia necesite
reubicarse ante la nueva situacién.

Promover y facilitar los cambios de actitud y conducta frente a la enfermedad yala
situacion de discapacidad. El proceso psicoterapéutico facilita, tanto al paciente renal
como a la familia, ir asumiendo las limitaciones que impone el diagndstico y el
tratamiento renal sustitutivo. Un buen afrontamiento posibilitara el cambio de actitud
y conducta frente a la enfermedad, hecho que mejora la adherencia terapéutica y
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reduce los ingresos, asi como el mal prondstico de la enfermedad. Se pone especial
atencién en trabajar las dificultades que puede tener el paciente en cuanto a la
adherencia terapéutica, tanto de la medicacién como las limitaciones dietéticas,
comportamentales o restriccion de liquidos en el caso de los pacientes en
hemodiilisis.

Prevenir futuras complicaciones y patologias psicolégicas. Un correcto
afrontamiento de la situacion personal prevendra al paciente y al familiar padecer con
el tiempo trastornos emocionales, pues la comorbilidad es elevada, especialmente en
pacientes en hemodialisis. La depresién y la ansiedad muchas veces son causa de
incidencias médicas y en los casos acogidos por este servicio se ha puesto especial
atencion en ello.

Prevenir futuras complicaciones y patologias fisicas. Con las intervenciones del
departamento de psicologia también se pretende aclarar, concienciar y centrar la
importancia en la intervencion de otros departamentos (nutricion y sanidad).

Incrementar la autoestima y la confianza en los propios recursos personales. El mismo
proceso psicoterapéutico contribuye a recuperar o incrementar la autoestima y
confianza en los recursos personales.

Se trabaja sobre la aceptacién de la nueva situacion fisica, el conocimiento de las
limitaciones reales y en el reencuentro con el sentimiento de “normalidad” en |a vida
cotidiana y de sentirse util familiar y socialmente.

Concienciar de la importancia de mantener una implicacion activa en el proceso
terapéutico (tanto en las sesiones de psicologia, como en las de nutricién o cualquier
accion en relacion a su salud).

Humanizar el proceso sanitario, concienciando a los profesionales implicados y
promoviendo la empatia.

SERVICIO DE ATENCION PSICOLOGICA

Descripcidn

Facilitar a través del acompafiamiento y trabajo psicoterapéutico el
proceso de adaptacién a la enfermedad, al tratamiento y a los
diferentes cambios y/o dificultades que van apareciendo tras el
diagnostico.

Objetivo el diagndstico de diabetes en cualquier persona: nifio, joven o adulto y

Prestar apoyo psicolégico ante el cambio de vida que se produce tras

su familia.
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Destinatarios

Pacientes con enfermedad renal
Familiares de pacientes con enfermedad renal

Personal sanitario

Fecha de ejecucion

Inicio: 1 de enero de 2021

Finalizacidn: 31 diciembre de 2021

Actividades
realizadas

1. Atencidn psicolégica: Se ha atendido a un total de 49 personas,
que han supuesto 194 intervenciones.

2. Atencién individualizada: sesiones individualizadas de
aproximadamente una hora de duracién en que se realiza una
intervencion psicoldgica o un asesoramiento bdsico relacionado
con la diabetes. Esta intervencion se ha llevado a cabo tanto de
Mmanera presencial como telefdnica.

3. Contacto con profesional sanitario de Servicios de
Endocrinologia, pediatria y otros profesionales (trabajadores
sociales, enfermeros, auxiliares de enfermeria, maestros...) por
motivos de derivacién y trabajo conjunto de los diferentes casos.

4. Preparacion de talleres grupales para pacientes y familiares.

- Consultas telemadticas: teléfono y correo electrénico:
psicologia@alcerib.org

5. Actividades de gestion: organizacién Ciclo de Conferencias,
apoyo en la creacién, gestion y divulgacién de actividades,
atencion a consultas de socios y usuarios.

6. Elaboracion de material de difusién de manera semanal. Se
difunde tanto por correo electrénico, redes sociales y la pagina
web de la asociacién.

7. Reuniones de equipo: se realizan reuniones mensuales con el
equipo multidisciplinar de la asociacidon. En los casos mas
destacados se realiza coordinacién semanal.

8. Supervision de casos: se realiza coordinacién con los diferentes
profesionales implicados en un caso.

9. Otras actividades

® Formacién. Asistencia a cursos, conferencias y webinars
relacionadas con el dmbito de la psicologia y enfermedad
renal.

o Apoyo en la coordinacién de las actividades
propuestas.
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o Talleres de mindfulness para disminucién de ansiedad
en los pacientes trasplantados y en lista de espera.

Maria Pons Obrador (Psicéloga Col. N2 B-2335) de enero a julio.

Personas implicadas
Cristina Hill Bestard (Psicdloga Col. N2 B-02474) de agosto a diciembre.

Dedicacion 10 horas semana

TIf.:971 723243

psicologia@alcerib.org

Contacto

Sede de ALCER — C/Ter, n227 12 (Despacho 14) Edificio PalmaZenter.
Poligono Son Fuster

Hospital Universitari Son Espases

Lugar de realizacién .
Hospital Comarcal de Manacor
Hospital Son Llatzer - Palma

Hospital General Mateu Ofrfila - Menorca

MEMORIA DE RESULTADOS

Desde el Servicio de Atencion Psicoldgica de la asociacion de personas con diabetes, han sido

atendidas 49 personas que han generado un total de 194 intervenciones.

De las personas que fueron atendidas por el Servicio de Atencidn Psicoldgica de la asociacion,
fueron derivadas del Hospital Universitario Son Espases, Hospital Son Llatzer o Hospital
Comarcal de Manacor. También acuden pacientes que conocen la asociacidn gracias a sus
médicos de referencia de centros privados o directamente de informacién en eventos o desde

la pagina web de ALCER.
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El 53,1% de los pacientes atendidos por el servicio de psicologia han sido mujeres, frente al

46,9%, que han sido hombres.

Hombres

Mujeres

Gréfica 1. Distribucién por género

De las 194 intervenciones; existen 5 intervenciones familiares (2,6%), 8 grupales (4,1%) que
contienen talleres de terapia psicoldgica, 37 intervenciones telematicas (19,1%), 17 de

atencidn indirecta (8,8%) y 22 de gestiones administrativas de casos de coordinacién (11,3%).

La mayoria de atencién telematica estd relacionada con casos de COVID que no pueden asistir

a consulta presencial o por pacientes residentes en Menorca.

Las gestiones administrativas estan relacionadas con informes psicolégicos o reuniones en
centros hospitalarios con los nefrélogos del caso para determinar el proceso de cada
paciente. En el caso de la atencion indirecta, son mayoritariamente reuniones del equipo
multidisciplinar donde se comentan los casos y se preparar los objetivos a llevar a cabo con

cada paciente.
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Grafica 3. Diferentes modos de atencion psicoldgica.

La mayoria de las intervenciones son atendidas en la SEDE de la asociacién, es donde se
registran mads cantidad de pacientes y donde estos, son atendidos por el equipo

pluridisciplinar.

El segundo lugar con mas cantidad de pacientes visitados seria en Diaverum Palma, ya que se

les facilita dicho servicio debido a |a cantidad de horas que estos pacientes estan en sala.

Los pacientes del Hospital Son Llatzer, aquellos que sus nefrélogos derivan a psicologia, son
atendidos en SEDE. Y los pacientes que pueden necesitar atencién psicoldgica de Diaverum

Inca son atendidos de forma telefonica.

Las intervenciones online son minoritarias ya que la mayoria de los pacientes son residentes
en Mallorca. De lo contrario, los pacientes de Menorca son los beneficiarios de las sesiones

psicoldgicas online.
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Grafica 4. Lugar de intervencion

Los tres tipos de atencion telematica estan distribuidos en email, telefénica u online.

La mayoria de las terapias online son procedentes de Menorca, la atencién telematica
telefénica es habitual debido a la cantidad de ingresos que tienen los pacientes, por lo que se

les atiende durante el ingreso hospitalario.

La atencion telematica por email es directa con los pacientes para las recomendaciones o
pautas terapéuticas que necesitan. También se les facilitan registros para que puedan llevar

un control de la enfermedad o rutina necesaria para mejorar en aspectos psicologicos.
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Grafica 5. Atencién telematica.

Los pacientes una vez se ponen en contacto con atencidén psicoldgica de la asociacidn; se les
realiza una entrevista inicial para determinar el tipo de intervencién necesaria y

posteriormente se le realiza el seguimiento con la cantidad de sesiones que le sea necesarias.

Consulta puntual

L5 e

Primera Entrevista

Q

Seguimiento

77 308
3%

Grafica 6. Categorizacion de las citas.
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VALORACION DEL SERVICIO

El apoyo psicoldgico en personas con tratamiento o diagnéstico relacionado con enfermedad
renal es muy necesario para mejorar el estado mental y sobrellevar los sintomas del dolor y

malestar, de la mejor manera posible.

También se les ayuda a gestionar sus emociones y reorganizar a nivel familiar y estilos de vida.

La necesidad de acompafiamiento en el proceso de asumir una
enfermedad crénica.

La demanda de atencidn y asesoramiento psicolégico por parte de las

Puntos fuerte . ! i P
S [IUEHEES familias con un paciente con diagndstico de enfermedad renal.

del proyecto
Apoyo en el cambio de habitos, asi como identificacién de las barreras

y dotacién de estrategias para su superacién.

Gestidn de emociones durante el proceso de duelo.

- La limitacién de la jornada laboral (10h semanales) impide dar
respuesta a todas las necesidades detectadas. Este hecho impide dar
sesiones con mas frecuencia.

- Estigmatizacion de la figura del psicélogo, que hoy en dia atin existe y
que dificulta la asistencia al servicio.

Puntos débiles - Baja conciencia de los hébitos necesarios para mejorar la rutina
durante la enfermedad.

- La situacion de pandemia ha dificultado e impedido la realizacién de
actividades previstas para este afio. A su vez, al ser pacientes de riesgo
se han querido exponer menos. Aun asi, al finalizar el afio se han
activado los talleres grupales.

- La mayor fuente de derivacion al servicio se da desde los hospitales.
Cuanta mas disponibilidad muestre el servicio de psicologia al hospital,
mayor sera el nUmero de derivaciones.

Elementos clave | - Las reuniones de equipo son un elemento de éxito pues dan espacios a

del éxito del la reflexién, al impulso de nuevos proyectos, a la critica constructiva, a

proyecto la bdsqueda de soluciones y alternativas ante problemas que puedan
surgir.

- La divulgacién y visibilidad a través de redes sociales y correo
electronico facilitan el acercamiento y la concienciacién de la poblacién.
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Propuestas de
mejora a
incorporar

- Mejorar la atencidn en los hospitales de referencia y en la sede de la
asociacion.

- Seguir realizando actividades dirigidas a pacientes y familiares.

- Mejorar la difusién de las actividades de ALCER.
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Las personas con una Enfermedad Renal Crénica (ERC) pasan por diferentes estadios
conforme la Tasa de Filtrado Glomerular (TFG) va empeorando, y en todos ellos el estado
nutricional esta comprometido. El tratamiento dietético-nutricional es un pilar basico y es
fundamental individualizar, tal y como se recoge en numerosas guias y en la actual KDOQJ
2020 (1-15). Dicho tratamiento ayuda, no solo, a retrasar la ERC, sino también a mantener un
correcto estado nutricional y prevenir el Desgaste Proteico Energético (PEW), ademds, de

ayudar a controlar en sangre metabolitos, el potasio y el fésforo y mejorar el perfil lipidico.

Este tratamiento debe ser implementado por un Dietista-Nutricionista en estrecha
colaboracién con el nefrélogo (1, 2, 4, 5-7) y ese el motivo por el cual desde el afio 2005 la
asociacion ofrece dicho servicio. La asesoria se ha consolidado gracias a la colaboracién con
los diferentes servicios de nefrologia de los hospitales de las Islas Baleares; pertenecer al
Grupo de Nutricion de la Estrategia Balear de la Enfermedad Renal; formar parte, desde el
2019, del “Protocolo de inclusidn en lista de espera de trasplante renal” elaborado por el
Equipo de Trasplante renal Hospital Universitario Son Espases; y colabarar con el equipo
interdisciplinar de profesionales de la Asociacion y gracias a las humerosas actividades que se

realizan.

Por otro lado, el COVID-19 es mds grave en personas con obesidad, enfermedad
cardiovascular, diabetes mellitus e hipertensién, que son comorbilidades comunes en
pacientes con ERC. El papel de un buen plan de alimentacién y un estilo de vida saludables es
fundamental para prevenir estas comorbilidades y, por tanto, tener menor riesgo de contraer

el COVID (16y 17).

En esta memoria se explican las diferentes actividades realizadas durante el 2021.
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Servicio de Asesoria Nutricion y Dietética

Objetivo

Mejorar el estado nutricional y la adhesién al tratamiento dietético, a través de una
Educacién Nutricional progresiva y adaptada a las personas con enfermedades de rifidn
para mejorar su salud y reducir las complicaciones. Asi como, formar en nutricion a los

profesionales sanitarios que tratan a estas personas.

Descripcion
Asesoria individualizada:

e Valoracién del estado nutricional:

1. Valoraciéon Global Subjetiva (VSG) para pacientes en ERC y el Score
Malnutrition-Inflamation (MIS) en pacientes en diélisis.

2. Revisién de parametros analiticos.

3. Recogida de datos antropométricos.

4. Realizacién de la Historia dietética.

e Diagndstico nutricional.
e Implementa tratamiento nutricional:

1. Se realiza una educacidn nutricional progresiva, individual y
adaptada a cada uno de los pacientes y familiares. En la primera
consulta, se explican las recomendaciones dietéticas generales y se
dan pautas nutricionales individuales, posteriormente, en la
siguiente cita se entrega y explica una dieta-ment individualizado.

2. Sino se alcanza el 75% de las necesidades de energia y nutrientes se
pauta un suplemento nutricional o médulo de nutrientes adecuado
a la situacién del mismo.

e Revisiones periddicas:

Se realizan revisiones periédicas para valorar la evolucién del
paciente, donde se vuelve a realizar la valoracion nutricional
completa y, por tanto, la necesidad de seguir utilizando los
suplementos nutricionales.

Intervencidn grupal:

e Los talleres grupales, que se realizan de manera combinada con la Psicéloga,
la Trabajadora Social y el Educador Fisico de la asociacion, y se explican
recomendaciones dietéticas generales a la vez que se resuelven dudas.

e Los talleres de cocina que se organizan y coordinan con la trabajadora social,
se ajustan las pautas dietéticas a las diferentes recetas.
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Formacidn, docencia e investigacion:

Tanto, se forma a otros profesionales impartiendo sesiones clinicas,
conferencias y charlas. Como se asiste a formaciones como oyente para estar en
constante actualizacion. También, se participa en estudios de investigacion.

El equipo multidisciplinar de profesionales, psicéloga, trabajadora social,
educador fisico deportivo y dietista-nutricionista trabaja para ayudar de manera
conjunta a todas las personas con enfermedad renal, optimizando los resultados
obtenidos.

Se trabaja para la sistematizacién del trabajo en la creacién de procesos y
estandares de trabajo.

. . Personas con enfermedades renales, sus familiares y los
Destinatarios . . .
profesionales implicados en la enfermedad.

Se beneficiaron 147 personas que han generado 374
intervenciones  distribuidas de la siguiente manera:
intervenciones de asesoria individualizada: 164 en la sede de
ALCER, 100 en los Centros Diaverum, 19 en los hospitales y 86 de
manera telemdtica (telefénica, video-llamada o mail). Este afio
no se han realizado talleres presenciales a pacientes

Por otro lado, se han realizado sesiones y conferencias
N.2 Beneficiarios divulgativas donde han asistido 27 profesionales.

Ademas, los talleres de Alimentacién de ALCIERTA, dirigidos
tanto a pacientes como a profesionales, y colgados en Youtube®
se han visualizado 118 veces.

De las personas atendidas en la asesoria individualizada fueron
un 59,9% hombres y el resto mujeres y presentaron una edad
media de 64,65 afios (Min: 15 afios y Max.: 95 afios). De los
cuales 33% son socios de ALCER.

Inicio: 1 de enero de 2021
Fecha de ejecucién
Finalizacién: 31 de diciembre de 2021

Atencion nutricional individualizada tanto en ALCER, centros
hospitalarios y centros Diaverum: 147 pacientes que han
generado 374 revisiones.

Actividades
realizadas
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Atencion nutricional via telematica: por teléfono, video llamada
y/o via correo electrénico: 86 personas.

Talleres grupales: este afio no se han realizado talleres
presenciales a pacientes por motivo del COVID. Pero los videos
de los Talleres ALCIERTA, realizados a finales del 2020 estan
colgados en youtube® para que se puedan visualizar, los talleres
de alimentaciéon han tenido 118 visualizaciones:
https://www.youtube.com/playlist?list=PLkyiHuguzvuVnhwDfw
d00m-NGvBc6616Q

Talleres de Cocina: no se han realizado. En la WEB de ALCER se
pueden encontrar las recetas revisadas que se han ido realizando
en numerosos talleres: https://www.alcerib.org/recetas/

Visitas a centros de dialisis: durante el 2021 se han ido volviendo
a las visitas presenciales a los diferentes servicios de nefrologia y
centros de didlisis. Se han realizado 43 visitas en total,
distribuidos de la siguiente manera Diaverum Palma: 25; Son
Llatzer: 7; Diaverum Inca: 2; Hospital Inca: 3; Hospital Mateu
Orfila (Menorca): 3; Hospital Manacor: 2 y Hospital Son Espases:
1.

Reuniones del equipo interdisciplinar de ALCER: psicéloga,
trabajadoras sociales, educador fisico deportivo y nutricionistas,
se han realizado 12 durante todo el afio.

Formacién, docencia e investigacion:

o Asistente al “3er ENCUENTRO NEFRONUT: Nutricionistas
para el enfermo renal” celebrado on-line los dias 16 y 30 de
noviembre.

e Asistente al “Renal Nutricional Summit 2021: Presente y
futuro” celebrado los dias 13 y 20 de abril organizado por el
Grupo de Nutricién de la Estrategia Balear de Enfermedad

|II

Renal” formacidn on-line.

e Docente en los Talleres ALCIERTA que siguen colgados en
Youtube®:
https://www.youtube.com/playlist?list=PLkyiHugquzvuVnhw
Dfwd00m-NGvBcb616Q

e Docente: los dias 10 y 12 de noviembre de 2021, se impartio
la formacién “Nutricién y Enfermedad Renal: Valoracién
nutricional para Enfermeria” dirigida al personal de
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enfermeria y auxiliares de enfermeria del servicio de
Nefrologia del Hospital de Son Llatzer. Acudieron 20
personas.

Docente: el 23 de septiembre de 2021, se impartié la
formacion. “Actualizacion de las recomendaciones dietéticas
incluidas en e-SIAP por los pacientes con enfermedad renal
cronica. Como dar recomendaciones practicas y especificas
desde nuestras consultas” dentro de la Jornada de
Estrategias de Salud de Menorca, donde asistieron médicos
de atencién primaria y celebrado en Maéd. Acudieron 7
personas.

Docente: durante todo el afio se ha podido visualizara la
formacion on-line de “Nutricion y Enfermedad Renal:
Valoracion nutricional”, se colgé en enero y se ha ido
visualizando por enfermeria y diferentes profesionales
sanitarios. Formacion enmarcada dentro del Grupo de
Nutricidn de la Estrategia Balear de Enfermedad Renal.
Elaboracién y difusion, durante el primer trimestre de 2021,
de las nuevas recomendaciones dietéticas para el paciente
en Enfermedad renal crénica y en didlisis, estas
recomendaciones han cambiado tras la publicacién de las
nuevas Guias KDOQI 2020. Y desde ALCER llles Balears se ha
realizado una adaptacion practica para los pacientes.
Elaboracién recomendaciones dietéticas generales basadas
en “Plant Based Diet” adaptadas a enfermeros renales en
ERCA vy didlisis.

Participacion, durante el primer trimestre, en la elaboracién
de un capitulo en el curso de formacién acreditada:
“Nutricién como Parte del Tratamiento Integral en las
Distintas Etapas de la Enfermedad Renal Crénica” con el
médulo titulado Recomendaciones dietéticas y nutricionales
actualizadas seguin las gufas KDOQI2020" y que consta de 30
paginas. Dicho curso esta dirigido por la Dra. Silvia Ros. Y se
ha elaborado en colaboracién con la Dra. Susana Garcia
Melendreras. Asi constara en el curso

La Asesoria de Nutricion formar parte, desde el 2019, del
“Protocolo de inclusién en lista de espera de trasplante
renal” elaborado por el Equipo de Trasplante renal Hospital
Universitario Son Espases (21). Se han realizado 2 reuniones
del equipo multidisciplinar ALCER con nefrdlogos,




trabajadores sociales y psicélogos de HUSE.

® Llas dietistas-nutricionista forman parte del Grupo de
Nutricion de la Estrategia Balear de la Enfermedad Renal
Cronica de las Islas Baleares. Durante el 2021 se realizado
una reunidn del grupo de trabajo.

Personas implicadas

Elena Mufioz Octavio de Toledo (Dietista- Nutricionista Col. n2 IB
0020), de enero a septiembre:5 horas/semanales y de
septiembre a diciembre: 25 horas/semanales. Salvador de Gracia
Galmés (Dietista-Nutricionista Col. N2 IB 0239) de enero a junio
de 2021: 20 horas/semanales

Colaboracion con el profesional interno: Leonor Bonnin
(Trabajadora Social), Adela Villalonga (Trabajadora Social), Maria
Pons (Psicologa hasta agosto), Cristina Hill (Psicéloga desde
septiembre) y Pere Danus (Educador Fisico Deportivo).

Colaboracion de profesionales externos: Servicios de nefrologia
de hospitales y clinicas.

Elena Mufioz: 5 horas semanales (enero-agosto) y 25 horas

Dedicacién semanales (septiembre a diciembre).
Salvador de Gracia: 20 horas semanales (enero-junio)
Telf: 971 72 32 43 y correo electrénico:

Contacto elena.nutricionista@alcerib.org

www.alcerillesbalears.org

Lugar de realizacién

e Sede Asociacién: ¢/ Ter 27 12 Despacho 14, 07009
Palma.

e Hospital Son Espases

e Hospital Son Llatzer

e Hospital de Manacor

e Hospital de Inca

e Centros Diaverum Palma e Inca.

e Teletrabajo desde casa.
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FUNDAMENTOS DE LA ASESORIA DE NUTRICION Y DIETETICA

La prioridad de la Asesoria de Nutricién y Dietética es mantener un adecuado estado
nutricional, siempre teniendo en cuenta el resto objetivos que se definen mas adelante. Y
este motivo es por la alta prevalencia de Desgaste Proteico Energético (PEW) entre las
personas con enfermedad renal, que aumenta progresivamente a medida que disminuye la
tasa de TFG, siendo la mas alta en los pacientes con enfermedad renal en etapa terminal (8,
9). Cuando el PEW comienza a hacerse evidente es cuando la TFG declina a valores alrededor
de 30-40 mL/min/73 m2. En estadios finales 4b y 5, gue no estdn en dialisis, ronda del 20 a
30 %. La prevalencia reportada de PEW en pacientes con hemodidlisis y dialisis peritoneal
varia ampliamente de 28% a 60% (10-15). El Grupo de Nutricién de la Estrategia Balear de la
Enfermedad Renal Crénica (18), al cual pertenece la Asesoria de Nutricién y Dietética de
ALCER, durante el 2018 realiz6 un estudio con el objetivo de realizar una valoracién
nutricional a los pacientes en didlisis de los diferentes Servicios de Nefrologia y Centros de

Didlisis de las llles Balears, y los resultados fueron similares a estos estudios (9).

Por tanto, el objetivo general de la Asesorfa, como ya se ha explicado, es contribuir en la
mejora de la calidad de vida de la persona con ERC, en cualquiera de sus fases (HNustracién 1),

mediante una dieta adaptada, personalizada y variada, que consiga una mayor adhesidn.

| - |

En todos los estadios hay factores que
afectan el estado nutricional

{ le)
Dibujos de Max 6
0 )

ILUSTRACION 1. DIAGRAMA DE LAS DIFERENTES FASES DE LA ENFERMEDAD RENAL CRONICA

Y, siendo los objetivos especificos del Tratamiento Dietético-Nutricional los siguientes:
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Mantener un adecuado estado nutricional y prevenir la malnutricién, tanto por exceso
(sobrepeso/obesidad) como por defecto (desnutricién/Desgaste Proteico Energético
(PEW). Asi como, prevenir las deficiencias de micronutrientes.

Prevenir la progresion de la ERC.

Disminuir y corregir la acumulacién de productos nitrogenados, y evitar las
alteraciones metabdlicas producidas por la uremia.

Evitar y/o tratar la hiper e hipopotasemia en estadio IVa V.

Evitar y/o tratar la hiper e hipofosfatemia en estadio IVa V.

Mejorar el perfil lipidico de la dieta.

La Intervencion Nutricional propuesta desde el Grupo de Nutricién de la Estrategia Balear

de Enfermedad Renal comienza por realizar un Cribado Nutricional, a continuacion, se realiza

la Valoracion Nutricional para posteriormente implementar el consejo dietético vy, si este no

fuese suficiente, se realizaria el soporte nutricional, tal y como se representa en la llustracién

2. Dicha intervencion deberia realizarse por un o una Dietista-Nutricionista preferentemente

integrada en los servicios de nefrologia de los hospitales y de los diferentes centros de dialisis,

siguiendo recomendaciones guias (1,5,7, 8), de la siguiente manera:

e ERC 3:cada 6 meses a1 aio.
® ERC4yb5 cada 3 meses, y al menos, cada 6 meses.

e Didlisis: cada 3 a 6 meses

En esta propuesta hay que integrar a los pacientes trasplantados que asi lo requieran.

Consejo
Consejo Dietético +
Niitricional | | Nutricionai- || -Dietético soporte |- -
Nutricional

ILUSTRACION 2. FASES DE TRATAMIENTO DIETETICO-NUTRICIONAL
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MEMORIA DE RESULTADOS

Consulta Individualizada.

Durante el 2021 se han atendido por el Servicio de Asesoramiento de Nutricién y Dietética
para personas con enfermedades del rifién en forma de Atencién nutricional Individualizada,
tanto en la sede como en los diferentes Hospitales y Centros de dilisis, y de manera
telemdtica 147 pacientes que han generado 374 revisiones. El nimero de revisiones media
por persona ha sido de 2,54 (Min: 1y Max: 10). Del total de pacientes atendidos 47 realizaban

hemodialisis en los centros Diaverum Palma e Inca.

Talleres de Grupales y de Cocina.

Este afio no se han realizado talleres grupales por motivo del COVID. Y tampoco, talleres de

cocina. En la WEB de ALCER se pueden encontrar recetas: https://www.alcerib.org/recetas/

Atencion telematica.

Se han atendido a 86 personas de manera telematica, tanto por teléfono, videollamada y/o

correo electrdnico.

Resultado global de personas atendidas consulta y talleres.

En total se han atendido a 147 personas, que han sido atendidas de manera individualizada.
El porcentaje de hombres es de 60 (Grafica 1). La edad media ha sido de 64,65 afios (Min: 15

afios y Max.: 95 afios).
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GENERO

Femenino
40%

Masculino
60%

GRAFICA 1. DISTRIBUCION POR SEXOS
Se han atendido pacientes de los diversos hospitales y clinicas de referencia de Mallorca,
durante el 2021 se han atenido mayor nimero de pacientes del Hospital de Son Llatzer,
después del Hospital de Son Espases y seguidos por pacientes de Hospital de Inca v,

finalmente, por los del Hospital de Manacor, representado en la Grafica 2.

HOSPITAL DE REFERENCIA

H. Inca
10%

_ H. Manacor
5%

HUSE
28%

GRAFICA 2. DISTRIBUCION POR HOSPITALES Y CENTROS DE DIALISIS.
Las personas en hemodiélisis suponen el 47% de pacientes tratados por las Dietistas-
Nutricionistas, seguidos por los que estdn en ERCA (29%), los que estan en dialisis peritoneal

(10%) y trasplantados (8%), tal y como se representa en la Grafica 3.
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TRATAMIENTO

1%

® Hemodialisis (HD)

® ERCA

i Dialisis peritoneal (DP)
m ERC

® Trasplante caddver (Tx)

m Manejo Renal Conservador (MRC)

GRAFICA 3. DISTRIBUCION PERSONAS ATENDIDAS POR TIPO DE TRATAMIENTO.
De los pacientes que realizan hemodialisis tanto en centros publicos y concertados, se
atienden en mayor porcentaje (57%) a los pacientes del Centro Diaverum, tanto de Palma
como de Inca, gracias al contrato que se realizé entre ALCER y Diaverum, como se indica en

la Gréfica 4.

CENTRO DE HEMODIALISIS

m Diaverum Palma
® Diaverum Inca
m HSLL

= H.Inca

m H. Manacor

® Policlinica Miramar

GRAFICA 4. DISTRIBUCION POR CENTROS DE HEMODIALISIS.
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Se realizaron 374 intervenciones durante el 2021, siendo el 75% realizadas de manera
individual y un 19% de manera telematica, tal y cédmo se representa en la Grafica 5. En la
Grafica 6. se representa la distribucion donde se atienden de manera individualizada, siendo

el 57% en la sede y el 32% en el centro Diaverum Palma.

a ' L N
TIPO DE INTERVENCION/CITA

1%

u Atencidn individual
B Atencidn familiar

m Atencidn telemaética
1% v I
W Atencion indirecta

m Gestiones administrativas

\_ P,

GRAFICA 5. DISTRIBUCION POR TIPO DE ATENCION.

P
ATENCION INDIVIDUAL POR CENTROS 1
2% 1%

& Diaverum Inca
M Diaverum Palma
m SEDE

m HSLL

m HCl

wHCM

GRAFICA 6. DISTRIBUCION POR ATENCION INDIVIDUAL POR LUGARES.
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Formacion, docencia e investigacion.

A continuacion, se detallan las diferentes actividades que las profesionales en relacién

con formacion, docencia o investigacién que la Asesoria de Nutricidn y Dietética participado:

Asistente al “3er ENCUENTRO NEFRONUT: Nutricionistas para el enfermo renal”
celebrado on-line los dias 16 y 30 de noviembre.

Asistente al “Renal Nutricional Summit 2021: Presente y futuro” celebrado los dias 13
y 20 de abril organizado por el Grupo de Nutricién de la Estrategia Balear de
Enfermedad Renal” formacién on-line.

Docente en los Talleres ALCIERTA que siguen colgados en Youtube®:
https://www.youtube.com/playlist?list=PLkyiHuquzvuVnhwDfwd00m-NGvBc6616Q
Docente: los dias 10 y 12 de noviembre de 2021, se impartié la formacién “Nutricién
y Enfermedad Renal: Valoracién nutricional para Enfermeria” dirigida al personal de
enfermeria y auxiliares de enfermeria del servicio de Nefrologia del Hospital de Son
Llatzer. Acudieron 20 personas.

Docente: el 23 de septiembre de 2021, se impartid la formacidn. “Actualizacién de las
recomendaciones dietéticas incluidas en e-SIAP por los pacientes con enfermedad
renal crénica. Como dar recomendaciones practicas y especificas desde nuestras
consultas” dentro de la Jornada de Estrategias de Salud de Menorca, donde asistieron
médicos de atencién primaria y celebrado en Mad. Acudieron 7 personas.

Docente: durante todo el afio se ha podido visualizara la formacién on-line de
“Nutricion y Enfermedad Renal: Valoracion nutricional”, se colgé en enero y se ha ido
visualizando por enfermeria y diferentes profesionales sanitarios. Formacidn
enmarcada dentro del Grupo de Nutricién de la Estrategia Balear de Enfermedad
Renal.

Elaboracion y difusion, durante el primer trimestre de 2021, de las nuevas
recomendaciones dietéticas para el paciente en Enfermedad renal crénicay en didlisis,
estas recomendaciones han cambiado tras la publicacién de las nuevas Guias KDOQ|
2020. Y desde ALCER llies Balears se ha realizado una adaptacién préctica para los
pacientes.

Elaboracion recomendaciones dietéticas generales basadas en “Plant Based Diet”
adaptadas a enfermeros renales en ERCA y didlisis.

Participacion, durante el primer trimestre, en la elaboracién de un capitulo en el curso
de formacién acreditada: “Nutricion como Parte del Tratamiento Integral en las
Distintas Etapas de la Enfermedad Renal Crénica” con el médulo titulado
Recomendaciones dietéticas y nutricionales actualizadas segtn las guias KDOQI2020"
y que consta de 30 paginas. Dicho curso estd dirigido por la Dra. Silvia Ros. Y se ha
elaborado en colaboracién con la Dra. Susana Garcia Melendreras. Asi constard en el
curso

R
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e La Asesoria de Nutricion formar parte, desde el 2019, del “Protocolo de inclusién en
lista de espera de trasplante renal” elaborado por el Equipo de Trasplante renal
Hospital Universitario Son Espases (21). Se han realizado 2 reuniones del equipo
multidisciplinar ALCER con nefrélogos, trabajadores sociales y psicélogos de HUSE.

e Las dietistas-nutricionista forman parte del Grupo de Nutricién de la Estrategia Balear
de la Enfermedad Renal Crénica de las Islas Baleares. Durante el 2021 se realizado una
reunidn del grupo de trabajo.

VALORACION DEL SERVICIO

El proyecto esta consolidado dentro de los servicios que ofrece la asociacion debido a que se
mantiene la colaboracién con los diferentes servicios de nefrologia de los hospitales de
Mallorca.

* Necesidad del enfermo renal por recibir un
adecuado asesoramiento nutricional por parte del
Dietita-Nutricionista, profesional recomendado

Puntos fuertes del proyecto

por las guias de nefrologia.

= Valoracidn positiva por parte de los nefrélogos,
que derivan la mayoria de casos atendidos.

= Acuerdo de colaboracién firmado con todos los
hospitales publicos de Mallorca.

» Contrato firmado con el centro de dialisis
Diaverum.

= Colaboracion estrecha con el servicio de trabajo
social, educacidn fisica y psicologia.

* Formar parte del Grupo de Nutricion de la
Estrategia Balear de Enfermedad Renal ha
potenciado el vinculo con los profesionales de los
diferentes servicios de nefrologia.

» Ha habido durante 7 meses un cambio de
profesional y se ha ...

» Trabajar en 6 unidades de nefrologia diferentes,
requiere plantear diferentes estrategias de

Puntos débiles

trabajo y diferentes formas de coordinacién, con
lo cual el esfuerzo es mayor.

« Las 25 horas a la semana de la Dietista-
Nutricionista, no cubre la demanda que se




genera para la correcta atencién a todos los
pacientes.

No tener acceso a las historias clinicas de los
pacientes repercute en la atencion a los
pacientes y enlentece el trabajo.

Poco tiempo para estar con la sede y coincidir
con el resto de profesionales.

Elementos clave del éxito o
fracaso del proyecto

La mayor fuente de derivacién al servicio se da
desde los servicios de nefrologia de los hospitales.
Las reuniones de equipo son un elemento de éxito
pues dan espacios a la reflexién, al impulso de
nuevos proyectos, a la critica constructiva, a la
busqueda de soluciones y alternativas ante
problemas que puedan surgir.

Derivar a la Trabajadora Social todos los pacientes
para que les haga la acogida fortalece el vinculo
con la asociacién, y por falta de horas no siempre
se puede.

La formacion para trabajar on-line y tener los
equipos adecuados, son claves en el proyecto en
los nuevos tiempos que se viven.

Propuestas de mejora a
incorporar

Ir recuperando la realizacién de sesiones clinicas
en los diferentes servicios de nefrologfa, por un
lado, para reforzar el contacto y, por otro formar
y actualizar en materia de nutricién y dietética al
profesional sanitario.

Seguir dando difusién de los Talleres ALCIERTA,
ahora de acceso libre y colgados en YouTube ©.
Recuperar los talleres a pacientes, tanto de
alimentacidn en general como de cocina.

Seguir trabajando para tener acceso desde la sede
de ALCER al programa Nefrored.

B
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La evidencia cientifica demuestra que la realizacién de actividad fisica regular y apropiada
se configura como el medio mas eficaz para fomentar la salud y el bienestar de las personas.
Asi, un estilo de vida fisicamente activo proporciona una proteccién parcial ante algunas
enfermedades importantes de caracter crénico, entre las que se incluye la insuficiencia renal.
Son muchas las razones por las que se debe promover un régimen de ejercicio fisico regular
y apropiado entre la poblaciéon mayor. Asi, a nivel fisioldgico y bioldgico estd comprobado que
hay una mejora de los 6rganos internos y de las capacidades fisicas: disminucion de la
tension arterial en reposo, control de la hipertension arterial, un mayor control de la diabetes
disminuyendo las necesidades de insulina y un mayor aumento del gasto calérico controlando
la obesidad. También existe un cambio en los habitos higiénico-dietéticos ya que se vuelven

mas saludables, y el ejercicio tiene un efecto relajante que ayuda a reducir el estrés.

Los pacientes con enfermedad renal crénica (ERC) que reciben tratamiento de
hemodidlisis (HD) y didlisis peritoneal (DP) tienen una considerable disminuciéon en la
tolerancia al ejercicio, en la capacidad funcional, en la resistencia y en la fuerza. Ademas,
sufren una mayor pérdida de masa muscular que los sujetos sanos o pacientes con
insuficiencia renal crénica severa que todavia no necesitan tratamiento sustitutivo renal. La
reduccion del repertorio motor, junto a la lentitud de los reflejos, el descenso del tono
muscular y la falta de capacidad funcional, entre otros factores, desembocan en un estado de
inmovilidad e inactividad que agravan el envejecimiento y la incapacidad. No obstante,
existen investigaciones que han demostrado que existe una reduccion de la aparicién de la
fatiga y mejora en los niveles de funcién fisica con un incremento en los niveles de actividad
fisica. Por otra parte, a pesar de que existen ciertas controversias entre los resultados
derivados de los diferentes cuestionarios de calidad de vida aplicados a pacientes con ERC,
los factores fisicos, psicosociales, sociodemograficos y clinicos parecen tener un efecto

significativo5.

La capacidad funcional y la salud, relacionada con la calidad de vida, de los pacientes con
ERC son inferiores en comparacidn con las de los individuos sanos como consecuencia del
bajo nivel de actividad fisica6. Durante los Ultimos treinta afios varias investigaciones han

demostrado la necesidad de que los pacientes en HD deben realizar entrenamiento fisico para
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alcanzar una mayor eficiencia cardiorrespiratoria, rendimiento fisico y una mejor calidad de

vida relacionada con la salud, que en estos individuos es muy deficiente.

Tanto el ejercicio de fuerza como el ejercicio aerébico intradiélisis, o la combinacién de
ambos y en mayor medida ofrecen una mejora en la capacidad funcional de los pacientes
repercutiendo en una mejora de la calidad de vida. Ademds, el ejercicio aerdbico parece
disminuir la concentracién de creatinina, mejorando asi la adecuacién de parametros Kt/V-
urea. Adicionalmente puede inducir mejores en otros parametros relacionados con la salud,
como es la mejora de la composicién corporal, y el perfil anémico del paciente y la mejora éel

control de la tensién arterial.

Tal y como hemos comentado anteriormente, el objetivo principal de la inclusién de
ejercicio fisico y actividad fisica derivada en los pacientes en hemodialisis es, a resumidas
cuentas, mejorar su calidad de vida y su condicidn fisica general. Los objetivos directos del

ejercicio fisico en Hemodiilisis son:

Luchar por la maxima participacién de los pacientes con enfermedad renal en
situacion de hemodialisis.

Conseguir adhesion y regularidad de dichos pacientes.
Mejorar a niveles de resistencia aerdbica, de baja intensidad y de larga duracidn.

Incrementar la fuerza muscular (masa muscular) con el fin de evitar debilidades y
fatiga en el dia a dia de los pacientes a la hora de caminar, subir escaleras, etc.
generandoles mas independencia.

Evitar estados de baja autoestima y ansiedad mejorando la capacidad funcional de
estos pacientes.

Objetivos extra del ejercicio fisico en Hemodialisis:

Conseguir la practica de actividad fisica moderada y regular de los pacientes en los
dias de ‘no dialisis’.
Concienciar a los pacientes de los beneficios de |a practica de actividad fisica y ejercicio

fisico en su dia a dia para fomentar la participacién en el programa de ejercicio fisico.

Concienciar al personal sanitario (medicina y enfermeria) de estos mismos beneficios
para su colaboracién en la puesta en préctica.

Retrasar la evolucion de la ERC en los puntos en los que afecte la practica de ejercicio
fisico.
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ASESORIA EN EJERCICIO FiSICO

Objetivo

Mejorar la calidad de vida y condicidn fisica general de los pacientes en hemodilisis.

1.

Descripcidn

Evaluaciones iniciales y periddicas: Antes de participar en el programa de
ejercicio fisico se realizan de manera individual unas valoraciones fisicas
especificas para saber el estado de forma inicial. Ademas, éstas se van
repitiendo a lo largo del programa para ver los posibles avances que se
producen, asi como a modo de comparacidn con los que no participan en el
programa con el objetivo de valorar los beneficios del mismo.

Ejercicios durante la hemodiilisis. Se trata de ejercicio fisico moderado y
regular con ejercicios de fuerza-resistencia con gomas, mas ejercicios para la
mejora de la capacidad aerdbica mediante un cicloergémetro (bici estética).
Todos los ejercicios se llevan a cabo mientras los pacientes estan tumbados y
conectados mientras se dializan.

Destinatarios Personas en hemodiélisis

51 personas

N2 beneficiarios

391 Intervenciones

Fecha de Inicio: 1 de enero de 2021
ejecucion Finalizacidn: 31 diciembre de 2021
1. Sesiones grupales: Durante las sesiones de hemodialisis y con la utilizacién de

Actividades
realizadas

eldsticos de diferentes resistencias y un cicloergémetro, se ponen en practica
una serie de ejercicios de fuerza-resistencia y de resistencia aerdbica, con
todos aquellos pacientes que quieren de manera voluntaria llevar a cabo el
programa de ejercicio fisico. Ademas, también se hacen ejercicios de auto-
cargas con el tren inferior. Una sesién de este programa se realiza en unos 30
minutos de duracién en funcidn de la rapidez de cada paciente a la hora de
llevarlo a cabo. Y se realiza con cada grupo 2-3 veces por semana, en funcién
de la semana.

Asesoramiento individualizado: Se dan pautas individuales a cada uno de los
pacientes que participan en el programa de ejercicio fisico para que, ademas
de los ejercicios que se hacen durante las sesiones grupales de hemodiilisis,

lleven a cabo ejercicios fisico extra en sus domicilios (aquellos pacientes a los
que se les aconseja) y asi continuar con el proceso de mejora con el dnico fin
de conseguir mejorar su condicidn fisica y su calidad de vida.

Personas Pere Danus Mas Educador Fisico Deportivo

implicadas
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Colaboracién con el profesional interno: Leonor Bonnin, Adela Villalonga
(Trabajadoras Sociales), Maria Pons Obrador (Psicéloga), Cristina Hill Bestard
(Psicéloga). Elena Mufioz (Dietistas-Nutricionistas).

Colaboracion de profesionales externos: Servicios de nefrologia de hospitales y
clinicas.

Dedicacion Pere Dantis Mas: 20 horas semanales

Telf: 971 723243

Contacto email: e.fisico@alcerib.org

web: www.alcerib.org

Hospital Son Llatzer
Lugar de
Hospital Son Espases

Centro concertado de Dialisis DIAVERUM Palma

realizacion

MEMORIA DE RESULTADOS

El programa de ejercicio fisico para personas con enfermedad renal llevado a cabo
durante la fase de hemodidlisis, se imparte desde junio de 2018. Se empez6 a realizar desde
ALCER en la clinica Diaverum y en el Hospital de Son Llatzer, ambos de Palma. M3s tarde se
incorporé al programa de ejercicio fisico el Hospital de Manacor desde el mes de noviembre
del 2018 con la implantacion de un programa piloto estudiado, gestionado y consensuado
con la Unidad de Nefrologia y también apoyado y subvencionado por ALCER. En el tercer
trimestre del afio 2019 este Hospital siguié trabajando con este programa, pero
desmarcandose de ALCER y continuando un trabajo similar bajo la financiacién de Leaders For

Care. En el dltimo trimestre de 2019, ALCER incorpord este servicio el Hospital Son Espases.

El programa sigue recibiendo colaboracion de los profesionales sanitarios (del &mbito de
la medicina, enfermeria y auxiliares) de los diferentes centros a los que se acude, ademds de
por el trabajo del equipo multidisciplinar (del drea de psicologfa, trabajo social y nutricién) de

la Asociacién.

Se trata de ejercicio fisico moderado y regular con ejercicios de fuerza-resistencia con
gomas, mas ejercicios para la mejora de la capacidad aerébica mediante un cicloergémetro
(bici estatica). Todos los ejercicios se llevan a cabo mientras los pacientes estdn tumbados y

conectados mientras se dializan.
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El programa de ejercicio se realiza con cada grupo 2-3 veces por semana, en funcién de
la semana y del trabajo administrativo que también haya (pasar resultados, modificar
prescripciones etc.). Una vez educados a los pacientes, se les establece una rutina de
ejercicios seguros para cada caso, con la intencién que lo realicen por su cuenta, con la
colaboracién del personal sanitario que les dejara el material. En el Hospital de Manacor se
realizan 3 sesiones semanales con el registro de datos pertinentes durante la sesién y de cada

paciente.

Segun el tipo de tratamiento en el que se encuentran los pacientes que hacen uso del servicio
de educacidn fisica, las personas en hemodialisis suponen el 78%, seguidos por los

trasplantados (12%), ERCA (8%) y los que estan en dialisis peritoneal (2%)

Trasplante

12 0%

Dlalisis Peritoneal

0%

ERCA

7 0%

Hemodislisis

e 1%

Si tenemos en cuenta el lugar donde se ha realizado la intervencién, la mitad de estas han
sido realizadas en Diaverum Palma (50%), un 42,2% en el Hospital Son Llatzer y un 7,8% en

nuestra sede.
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Sede

H.S.Llatzer
42.2%

Diaverum Palma
50,0%

En la categorizacion de las citas, la que mas demanda ha generado es la atencién individual
(71,6%), seguida por la atencién indirecta, que ha supuesto un 22,3%, la atencién telematica
(5,9%) y, por ultimo, las gestiones administrativas necesarias para la correcta coordinacién
del servicio (0,3%).

Gest. Adm.

0.3%
A. Indirecta

A.Telematica

A. Individual
71.6%
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ATENCION PERSONALIZADA

Se han atendido a diferentes pacientes de los grupos de mafiana, en varios espacios
diferentes. Uno es la clinica Diaverum de Palma, otro en el Hospital de Son Llatzer, asi como

también el Hospital Son Espases, también de Palma.

Hay que tener en cuenta que hay pacientes que empiezan el programa pero por causas
ajenas a nuestro cometido deben dejarlo, mientras que también sucede lo contrario.
Pacientes que no empiezan al mismo tiempo que el resto de compafieros/as el programa de
ejercicio fisico, pero que en un momento dado se animan a llevarlo a cabo, o por prescripcién
médica, u otros motivos. También es importante destacar que algunos de estos pacientes
rotan, o porque les llega un trasplante, porque los cambian de clinica, o por otros motivos.

Los resultados han sido los siguientes:

Son Llatzer

En Son Llatzer hay 4 grupos de mafiana divididos en dos salas:
El grupo de mafiana de la sala 1, dializa en lunes, miércoles y viernes.
El grupo de mafiana de la sala 2, dializa en lunes, miércoles y viernes.
El grupo de mafiana de la sala 1, dializa en martes, jueves y sabado.

Y el grupo de mafiana de la sala 2, dializa en martes, jueves y sabado.

Diaverum
En la clinica Diaverum de Palma hay también 4 grupos. Hacemos recuento de grupos.
El grupo de mafiana de la sala 1, dializa en lunes, miércoles y viernes
El grupo de mafiana de la sala 2, dializa en lunes, miércoles y viernes
El grupo de mafiana de la sala 1, dializa en martes, jueves y sdbado.

Y el grupo de mafiana de la sala 2, dializa en martes, jueves y sabado.

Hospital Son Espases

En Hospital de Son Espases hay 4 grupos:
El grupo de mafiana, que se dializa en lunes, miércoles y viernes.

El grupo de mafiana, que se dializa en martes, jueves y sabado.
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El grupo de tarde, que se dializa en lunes, miércoles y viernes.

Y el grupo de tarde, que se dializa en martes, jueves y sabado.

VALORACION DEL PROYECTO

Este proyecto, en comparacién con el resto de servicios de la asociacion, estd
comenzando. Aun asf esta creciendo, principalmente debido a la coordinacién gue existe con
el servicio de nutricién y dietética en la derivacién de pacientes. También se espera que,
debido al alivio de las restricciones ocasionadas por la pandemia, aumente el nimero de
pacientes que solicitan el servicio.

PUNTOS FUERTES

Tener acceso al programa Nefrored, que facilita la recogida de datos y permite
incorporar resultados de las intervenciones realizadas.

Necesidad del enfermo renal por recibir un adecuado asesoramiento y guia sobre
ejercicio fisico, en un entorno favorable y seguro.

Valoracién positiva por parte de los nefrélogos/as que derivan la mayoria de
pacientes.

Puesta en practica por profesionales de maxima cualificacion.
Evidencia cientifica que respalda la aplicacién del proyecto.
Servicio multi e interdisciplinar para la mejor atencién del paciente.

Trabajo muy util, evidencia cientifica de la mejora de la calidad de vida de los pacientes

PUNTOS DEBILES

Bajo conocimiento y falta de credibilidad del paciente sobre los beneficios del ejercicio
fisico en personas con enfermedad renal.

Cantidad excesiva de trabajo para el nimero de horas de contrato que se ofrece desde
ALCER.

Baja implicacion del personal sanitario en participar y/o intentar que los pacientes
adquieran la adherencia al ejercicio fisico intradialisis.
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Falta de ganas y esfuerzo por parte del paciente a la hora de llevar a cabo el programa
de ejercicio fisico por las patologias fisica que tiene.

Imposibilidad de cubrir todos los turnos ya que las horas disponibles se solapan.

ELEMENTOS CLAVE DEL EXITO O TRABAJO DEL PROYECTO

Empatia y credibilidad del proyecto por parte del servicio de medicina.

Comprobacion de resultados positivos en los niveles de condicién fisica de los
pacientes que realizan el programa de ejercicio fisico.

Las reuniones de equipo son un elemento de éxito pues dan espacio a la reflexion, al
impulso de nuevos proyectos, a la critica constructiva, a la bisqueda de soluciones y
alternativas ante problemas que puedan surgir.

PROPUESTA DE MEJORA A INCORPORAR

Ampliar n2 de profesionales o reducir n2 de centros de atencién para poder ofrecer
un servicio de calidad.

Dividir el afio en dos turnos para crear adherencia y luego hacer seguimiento o bien
incrementar recursos humanos para poder atender a la vez en mas servicios.

Introducir al paciente ERCA y trasplantado como paciente prioritario en el
asesoramiento en ejercicio fisico.

Realizacion de charlas durante las sesiones de hemodialisis en las que pacientes que
sufren las mismas patologias llevan tiempo realizando actividad fisica regular y han
mejorado su calidad de vida y estado de forma.

Repartir panfletos con los beneficios del ejercicio fisico en pacientes con enfermedad
renal.

Instar con mas insistencia al personal sanitario para que anime a los pacientes a llevar
a cabo el programa de ejercicio fisico de manera constante.

Seguir trabajando para que los pacientes en hemodidlisis y didlisis peritoneal puedan
recibir el servicio.

Consensuar con el personal sanitario apoyo y ayuda en facilitar adherencia a los
pacientes con el ejercicio.
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ENTIDADES PATROCINADORAS Y
COLABORADORAS

Agradecer y dejar constancia del soporte institucional y de entidades privadas, su
colaboracién es fundamental en el desarrollo de este proyecto.

i
|I|!

G CONSELLERIA

—
—
- —

—
——
v a—

G CONSELLERIA G CONSELLERIA
(1) ﬁ.;FsEFESRST%C'ALs O AFERS SOCIALS O SALUT | CONSUM
B DIRECCIO GENERA: I IESPORTS I DRECCIC GINIRAL
7 AIENCIO B B SALLT 2JBt CA
DEPENDENC A 4 /I PARTICIPATID

VP IMAS
¢ e o ‘ D 1b-salut Creu Roja

Drets Socials i g2k 8 B es Balears
Consell de Mallorca

N\ Fundacio —K Fundacié "la Caixa” @

SANOSTRA Caixa de Balears Fundacmn ONCE

Xl ‘f
r)bP AMST4S o "|[) L3 <IL)4£I<H'I

TRNNSPLANT »% COORDINADORA (‘@ "Colonya

give me life BALEAR DE PERSONES AMB DISCAPACITAT # Fundacié Guillem Cifre

e,

DIAVERUM ALCER



HOJA DE FIRMA DE MEMORIA DE ACTIVIDADES

La Memoria de Actividades que contiene este documento ha sido
aprobada por los miembros de la Asamblea General de la Asociacidén en la
sesion del dia 31 de marzo de 2022, y se firman con la conformidad de los
miembros de la Junta Directiva:
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