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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2022

1.

ACTIVIDADES REALIZADAS,

1.1. ENTREGA DE JUGUETES EN EL HOSPITAL INFANTIL
GREGORIO MARANON Y HOSPITAL INFANTIL LA PAZ.

Los dias 4 y 5 de enero, personal de la asociacion y un grupo de
voluntarios, repiticron la experiencia de una actividad tradicional de la
asociacion, la entrega de juguetes para todos los nifios y nifias, en didlisis, del
Hospital Infantil Gregorio Marafién (6 nifios v 1 nifia) y Hospital La Paz (26
nifos v 15 nifias)

Desde aqui agradecer a todas las personas que colaboraron con sus
donativos en la comida benéfica, organizada para este fin, a ALCAMPO y a El
Corte Iglés por su donacidn de juguetes.
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1.2. DiA MUNDIAL DEL RINON,
1.2.1. Acto institucional Hospital Puerta de Hierro Majadahonda.
El 9 de marzo la asociacion y la Sociedad Dia
Madrilefia de Nefrologia (SOMANE) organizaron < Mundial
una jomada para conmemorar ¢l Dia Mundial del s Rihon
e
(

Rafion, en la que se involucraron a todos los agentes R

implicados en el cuidado del paciente renal. Bajo el ALCER 13:00h
Ll il t o 2 o L qu“l_
lema “Salud Remal para todos-Aumentar e ppoo DEL RINON

e e
-

conacimiento para meforar el cuidade renal”, en el
salon de actos del Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda, donde
asistieron personas de la administracidn, profesionales sanitarios y pacientes,

para debatir acerca de los retos futuros en la atencion del paciente renal.

Al acto, fue inaugurado por el director gerente del Hospital Puerta de
Hierro, ¢l Dr. Julio Pondal; la presidenta de SOMANE v facultativa del Servicio
de Nefrologia del centro, la Dra. Maria Marques, y la presidenta de ALCER
Madrid, luminada Martin-Crespo. Como representacion de la Comunidad de
Madrid, ¢l Consejero de Sanidad, D. Enrique Ruiz Escudero, y la subdirectora
médica del SUMMA 112, la Dra. Zita Quintela.

Durante el acto, que se celebrd un dia antes del Dia Mundial del Rifion
(10 de marzo), tanto ALCER Madrid como SOMANE celebrd las mejoras y los
avances logrados en estos Gltimos afios en la atencion clinica al paciente renal.
Asimismo, ambas entidades reivindicaron la importancia de la deteccion precoz
de la enfermedad renal a partir de la realizacion de prucbas diagndsticas y de la

identificacién de factores de riesgo implicados en el potencial desarrollo de estas

patologias.
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En la Comunidad de Madrid, de acuerdo con los ultimos datos, la

incidencia de pacientes con enfermedad renal cronica que necesitan comenzar

con un tratamiento sustitutivo es de 1114 personas por cada millon de
habitantes. Ademas, a fecha de diciembre de 2020, se contabilizan un total de
7.730 pacientes en tratamiento renal sustitutivo con didlisis o trasplante en la
Comunidad de Madrid, también segin datos de la SOMANE.

La Asociacidn, con motivo
de celebracidn de este dia, organizi

¢l 10 de marzo junto con la I:;;T;?;ﬁn 1
Direccion Médica del Hospital 2022

S s

RUBER Juan Bravo, una jornada
informativa para  pacientes ¥ -
familiares con enfermedad renal ke @ss

crénica. Se trataron temas como los avances de la enfermedad, la importancia de

la salud mental, donacién y trasplante.
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1.3. SEMANA DE LA SALUD Y DEL MEDIO AMBIENTE
AYUNTAMIENTO DE COSLADA.

La asociacion, con de los voluntarios, ha participado con una carpa
informativa, el domingo 3 de abril, en la semana de la salud y del medio

ambiente, del Ayuntamiento de Coslada,

1.4. DiA NACIONAL DEL TRASPLANTE.

El wlia Macional del b Aar s

P 1 80h
Trasplanter  se celebra el dltimo Lia Nadicnal

miéreoles de marzo por iniciativa REEhLA del Trasplante

Unién de Trasplantados de Organos VIB A
Solidos,

El objetivo es agradecer ¢l acto de generosidad a las personas que donan

organos v fomentar este gesto de solidaridad que permite salvar tantas vidas.
También se pretende en esta fecha mostrar su reconocimiento a los profesionales

que integran la red por su implicacion dedicando su trabajo al trasplante de

Greanos.
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Con motive de este dia la asociacion, junto con la con la colaboracion del

Hospital RUBER Juan Bravo, realizo wuna charla-coloquio, con temas

relacionadas con el trasplante y la calidad de vida del paciente trasplantado,

1.5. DiA NACIONAL DEL DONANTE.

ALCER Madrid conmemord ¢l 1 de junio, el Dia
Nacional del Donante de Organos, un dia instaurado por 1a [LALIREER 4113
entidad hace casi 40 afios. ey

soy DONANTE

generosidad, ademas de sensibilizar a la sociedad sobre la (i) ALCER MaDRID

El objetivo de este dia es homenajear a los donantes

y familiares en todo el territorio nacional por su enorme

vital importancia que tiene la donacion de érganos para las
personas que s¢ encuentran a la espera de un trasplante.

En 2021, a pesar de las dificultades generadas por la pandemia de
COVID-19, se realizaron en nuestro pais 4.781 trasplantes de drganos, gracias a
las 1.905 personas que donaron sus drganos tras fallecer y a las 324 personas que
donaron un rifién o parte de su higado en vida. Concretamente, se realizaron
2,950 trasplantes renales, 1.078 hepaticos, 362 pulmonares, 302 cardiacos, 82 de
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pancreas y 7 intestinales. Aungue las tasas no alcanzan todavia los niveles récord
registrados en Espaiia en 2019, se ha podido ver una recuperacion del 8% en
trasplante v del 7% en donacidn de drganos en comparacion con 2020,

Espaiia ¢s un modelo de referencia para muchos paises, ya que continiia
siendo lider mundial en este ambito, gracias al Programa de Donacion y
Trasplante de la ONT, que se caracteriza por el talendo y el compromiso de los
profesionales sanitarios, el avance cientifico, la solidaridad y la humanidad de los

donantes y sus familias.

A pesar del crecimiento en donacién y trasplante del pasado ano,
persiste un nimero importante de pacientes en lista de espera, pendientes de un
drgano. A 31 de diciembre de 2021, la lista de espera se situd en 4.762 pacientes,
una cifra similar a la registrada en 2020 con 4.794 pacientes.

La asociacién, instald una carpa informativa en la Pza. Felipe 11
Acudieron a este evento, ¢l Consegjero de Sanidad de la Comunidad de Madrid,
Rresponsables de la Oficina Regional de Coordinacion de Trasplantes (ORCT) y
SUMMA 112.
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Al igual, lanzamos en RRSS apoyo a este dia con la campaiia

#CompartoMiDon
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1.6. DIA MUNDIAL DEL CANCER RENAL.

Con motivo de este dia (16 de junio), la
asociacion colocd una mesa informativa en ¢l
distrito de San Blas-Canillejas, en el que se
entregaba e informaba a toda persona interesada,
sobre este tipo de cancer y se les animaba buscar
més informacion, a través del codigo QR de los
folletos, donde vienes recogidas las  principales

dudas y ¢l manejo emocional, como herramienta

para afrontar esta enfermedad.

1.7. CHARLAS DE DONACION DE ORGANOS.

Después de la pandemia, se reanuda este programa de charlas de
informacién vy sensibilizacion sobre la donacion de drganos en colegios,
institutos vy empresas. Acompafiados por las coordinadoras de la Oficina
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Regional de Trasplantes de la Comunidad de Madrid, del hospital Ramon v
Cajal y del hospital 12 de Octubre.

Los objetivos planteados para este programa, son los siguientes:

= Sensibilizar e informar a la poblacion sobre la importancia y necesidad
de donar érganos.

e Favorecer didlogos familiares sobre donacion y trasplante

* Aomentar el nimero de personas con camé de donante de drganos. Estos
objetivos se pueden lograr mediante la planificacion de actuaciones
informdticas y publicitarias. Es necesario dar mds informacion sobre la
escasez de drganos v la necesidad del tratamiento con trasplante.

U= buen punto de partida para este proyecto son nuestros jovencs, por
eso nuestro empefio en dar charlas divulgativas en los colegios ¢ institutos de
nuestra Comunidad.

La sociedad debe conocer que el esfuerzo solidario de donacion es algo
atil v solido. Los resultados de los trasplantes también deben difundirse
mediante la presentacion piblica de personas trasplantadas, que son los que
mejor pueden dar testimonio de todo este proceso que parte de la sociedad con el
donante v termina en la sociedad con el trasplante.

Las charlas realizadas en este ano, fueron:

FECHA LUGAR
1 de abril IES Benjamin Ria
21 de abril IES José Luis San Pedro
28 de octubre 1ES Benjamin Ria
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18, VISITAS A HOSPITALES Y CENTROS DE DIALISIS.

Durante todo el afio 2022, se han realizado visitas a los centros de didlisis

y hospitales de la Comunidad de Madrid.

DIAVERLM Madrid Hospital RUBER Juan Bravo
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Hospital del Tajo

n-l—-“-‘-—r.ﬂ-_"_
~ars conge Blmb B2 .o

[ cwme BORY =

Fundacidn liménex Dipz Haspitn

I Infund
M araii

- S «F

il Gregorio
i

Huspital Infanta Sofia

Hospital Infanta Leonor
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1.9. CHARLA ERC CEIP RAMON MARIA VALLE INCLAN.

La directora de este centro educativo, interesada por la enfermedad renal
cromica, solicitd informacion sobre la enfermedad y la asociacion ofrecid, en su

sede social, una charla informativa y divulgativa para nifios y nifias, de edades

comprendidas entre los 10 v 11 de afios,

1.10, COMIDA BENEFICA.

El 27 de noviembre, se celebrd la tradicional comida benéfica, en el
Hotel ELBA Madrid Alcald, La finalidad de esta actividad es recaudar fondos
para la compra de juguetes, para los nifios afectados de enfermedad renal, del
Hospital Infantil La Paz y Hospital Gregorio Maraiidn, que se entregaron en ¢l
dia de Reyes.
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1.11. VISITA GERENCIA SUMMA 112.

El dia 2 de diciembre ¢l Gerente del Summa 112, Manuel Guote y la
Directora Médico, M?* José Ferndndez, visitaron nuestra sede.

1.12. REVISTAS ALCER.

En al afto 2022 las revistas editadas y colgadas en las RRSS, son las mostradas a

continuacion:

Revista n® 202
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2. PARTICIPACION EN JORNADAS, REUNIONES, ACTIVIDADES...

2.1. Personas Renales, Personas Reales: el lado humano de la Enfermedad
Renal Cronica.

Participacion del Trabajador Social, en una entrevista realizada por la
Federacion Nacional ALCER, donde se ponia de manifiesto la importancia del

trabajo social en la enfermedad renal cronica.

(AT e
IBemales Lo

2.2. MADidlisis 9 Reunion de dilisis de la Comunidad de Madrid.

El 10 de febrero, la presidenta participa en la inauguracion, en ¢l Hospital
Universitario de Getafe, de la jornada “MADiélisis, 9" Reunidén de didlisis de la
Comunidad de Madrid”, organizada por la Sociedad Madrilefia de Nefrologia.

Wil - Geta

MAD S |7

i
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2.3. Dialogos en salud y sanidad con las Consejerias.

Asistencia al acto organizado por FUINSA, donde ¢l Consgjero de
Sanidad de la CAM, Enrique Ruiz Escudero, participd en este ciclo de “Didlogos
¢n Salud y Sanidad con las Consejerias”, bajo el titulo “La Sanidad como factor
diferenciador de la politica de las CC.AA™, Iniciativa para conocer a traveés de los
miximos responsables de las consejerias de sanidad cudl es el papel que estin
desempeiiando y han de acometer para llevar a cabo sus programas de actuacion
politica con la ciudadania, v cudles son los factores diferenciadores de sus

Gobiernos,

2.4. Presentacion del proyecto de construccidn del Nuevo Edificio de
Hospitalizacion del Hospital 12 de Octubre.
El & de abril la Gerente del Hospital explico los principales hitos de la

construccion y nos ensefio a pie de obra los avances hasta la fecha.

L6

&
£
o

O Wirgen de [a Oliva, 67 v 69 = 25087 Madred
Tel,: 91 754 36 04 = Fax: 91 754 02 %8
www alcermadrid.ong » E-mail: akcermadnd & alcermadrid.org

E-
W=



M. Ry Adocisceones 2054, N° Rag. Ayunt, Modrid 1448, C.LE: G J8783004

G

ASOCIACION PARA LA LUCHA CONTRA
LAS ENFERMEDADES RENALES

DOCEARLAE, UTILIBAD FUBLICA

2.5, Reuniones telematicas con la Administracion,

2.6. Asistencia Consejos de Pacientes de los Hospitales de la Comunidad de
Madrid.

Miembros de la Junta Directiva y personal de la asociacion han
participado en todos los Consejos de Pacientes de los siguientes hospitales:
Gregorio Maraidn, Clinico San Carlos, Torrejon y Fundacidén Alcorcon.
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2.7, Encucntro de Personas Renales,

Los dias 22, 23 y 24 de abnl tuvo lugar el encuentro de personas renales
en la Ciudad de Avila,

El objetive del encuentro de personas con enfermedad remal vy sus
cuidadores es intercambiar sus experiencias para afrontar de forma positiva la
enfermedad renal crdnica. Durante ¢l fin de semana se realizaron talleres para
conocer [os tratamientos renales sustitutivos, el apoyo psicologico y emociones,
la figura de los cuidadores entre otros. Ademas de tiempo de ocio, conocieron la
ciudad de Avila.

Participaron por parte de ALCER Madrid, diez socios.

2.8. Formacion téenicos entidades ALCER.

Participacidn del trabajador social v de
la dietista nutricionista de la asociacidn, en
esta formacion organizada por la Federacion |
Nacional ALCER.
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2.9. Campamento CRECE.
El lugar fue Nigrian — Panxén —
playa Los patos (Pontevedra), del 25 {8

de junio al 2 de julio.

Participaron  mifios/as  con _
enfermedad renal crdnmica, en
tratamicntos de ERCA, hemodialisis,
hemodidlisis domiciliaria, didlisis peritoneal y trasplante, con edades

comprendidas entre los 8 y los 17 afios. Participaron de nuestra asociacion, tres

nifos y una mfia.

2.10. Misa en la Iglesia de la Virgen de la Paloma, por los trasplantados, los
donantes y sus familias, 6 de junio.

19 &
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2.12. Viaje internacional a Republica Checa.

El 25 de septiembre, dié comienzo el viaje internacional a la Republica
Checa, organizado por la Federacion NMacional ALCER, con un total de
cincuenta y un personas con enfermedad renal cromica y acompanantes.
Disfrutaron durante una semana, visitando las ciudades y lugares mas
importantes del pais. También estaba organizado las sesiones de hemodidlisis,
para todos aquellos pacientes que estan en este tratamiento,

2.13. Il Foro Mujer y Liderazgo.
La presidenta de la asociacion fuen invitada a paraticipar en ¢ [l Foro
Mujer v Liderazgo en Sanidad, organizada por la Clinica Universidad de

MNavarra.

Il FORO
MUJER &
LIDERAZGO
EN SANIDAD
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2.14. VI Congreso de Organizacién de Pacientes.

2.15. XXXVIII Congreso de La Sociedad Espaiiola de Calidad Asistencial.

Del 19 al 21 de octubre, en el palacio de congresos de Zaragoza, se
abordaron temas en las dreas de actividades conjuntas ¥ provectos de mejora de
la calidad de wvida. Entre los seleccionados estaba nuesiro proyecto
“Experiencias de éxito: asi te cuidan las asociactones de paciente”, presentado
por la presidenta de la asociacion. Nos acompafiaron representantes del
SUMMA 112.
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2.16. 35" Jornadas Nacionales de Personas Renales,

35"

JORMADAS

NACIOMALES
DE PERSONAS
REMNALES

HOTEL ILLIMNICN
ATRIUM MADRID

2.17. I Jornada de Salud Comunitaria.

La Gerencia Asistencial de Atencion Primaria, la Fundacion para la
Investigacién ¢ Innovacion Biosanitaria de Atencion Primariay la Direccion
General de Salud Pablica, celebraron la I Jomada de Salud Comunitaria de la
Comunidad de Madrid el dia 16 de noviembre de 2022, en el anfiteatro de la
Fundacitn Caixa Férum de Madnd,

Esta 1 Jomada de Salud Comunitaria, se inicid con el lema de
“ACTIVEMOS la educacién GRUPAL Y COMUNITARIA en la Comunidad de

Madnd”.
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2.18. Foro para la Humanizacion de la Atencion Sanitaria de personas con
Discapacidad.

La Federacidn de Asociaciones de Personas con Discapacidad Fisica y
Orginica de la Comunidad de Madrid, (FAMMA Cocemfe Madrid)y la
Fundacion 360 para la Autonomia Personal de las Personas con
Discapacidad celebraron ¢l [ Foro para la Humanizacion de la Atencidn Sanitaria
de personas con discapacidad. Unas jornadas cuyo objetivo fuel el de abordar el
concepto de la autonomia personal desde el punto de vista de los derechos y
deberes de las personas con discapacidad para situar a cstas personas como
pacientes en un modelo de atencion adecuado a sus caracteristicas y situaciones
personales en el ambito de la salud.

El Consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid, Enrique Ruiz

Escudero, fue uno de los encargados de inaugurar el acto.

3
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3. SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION AL PACIENTE RENAL
CRONICO,

3.1. ASISTENCIA SANITARIA.

-Prevencion de la Enfermedad Renal Cronica.

-Atencion personalizada a los pacientes derivados de ERCA,

-Informacién y orientacion acerca de los diferentes tratamientos
sustitutivos,

-Educacion socio-sanitaria para fomentar el autocuidado del paciente.

La presidenta atendid, informd y orientd a 158 pacientes (85 hombres y

73 mujeres)

3.2, ASISTENCIA PSICOLOGICA.

Desde la Asociacion, se ofrece la posibilidad de mejorar en las siguientes
dreas de intervencion, desde una orientacién cognitive-conductual: depresidn y
estados del Animo, ansiedad y estrés, problemas de relacidn con los otros (pargja,
laboral, familiar), trastornos de conducta en la infancia / adolescencia y
potenciacion del desarrollo personal para un mejor disfrute de la vida,

Recibieron ayuda individualizada de manera presencial por el Psicologo,

97 pacientes {56 mujeres y 41 hombres)

3.3. ASISTENCIA SOCIAL.

Asesoramiento a los pacientes en toda su problemidtica socio-laboral,
llevando a cabo una atencién personalizada. Informacion de los recursos sociales

existentes en nuestra Comunidad, pensiones, certificado de discapacidad...

24
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147 pacientes atendidos (51 hombres y 96 mujeres). De manera

presencial se atendieron a 21 usuarios/as, por teléfono a 120 v por via telematica

a 0 usuarios/as.

- Gestion de traslados temporales y vacacionales.

Desde la Asociacion se ofrece a todos los usuarios, que estén en didlisis
y deseen salir de vacaciones o trasladarse temporalmente, el servicio de geshion
de traslados temporales y vacacionales. Se han tramitado un total de 548
traslados, todo con atencion telefonica (384 traslados hombres v 200 traslados

mujeres)

- Organizacion de viajes de grupo con pacientes renales y familiares,

3.4. SERVICIO DE NUTRICION.

El trabajo desarrollado por este servicio, pretende resolver los problemas
nutricionales que presentan los enfermos renales y explicarles las posibilidades
de los distintos alimentos, cuéles debe evitar ¥ por qué y cuiles deben formar
parte de su dieta. El objetivo prioritario, es establecer una comunicacidn fluida
que le aporte confianza en los criterios que se le dan, mejorando los hibitos
saludables que ya tenga adquiridos y tratando de cambiar los que puedan
perjudicarle, en definitiva, una labor de educacion nutricional.

La dictista atendié a 52 pacientes renales (26 mujeres y 26 hombres),

todos de manera presencial,

25
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4. OFICINA GESTION DE TRANSPORTE SANITARIO.,

Desde €l 17 de mayo de 2006, ALCER Madrid coordina ¢l transporte
sanitano de los pacientes en dialisis de la Comunidad de Madrid.

La oficina esti abierta de lunes a sidbado de 7:00 a 22:30 horas
(inintermumpidamente)

1) Ohjetivo general v objetivos especificos.

# Mejorar la calidad de vida de los pacientes, mediante un sistema de
transporte sanilano adecuado a las necesidades denvadas de su estado
clinico.

& Desempefiar las funciones y compromisos propios de la gestion del
SETVICIO

® Aplicar criterios de racionalidad, economia, idoneidad y ehiciencia al
gasio,

» Optimizar las rutas del transporte sanitano colectivo.

2) Metodologia.

ZONA DE GESTION:

* Elaboracion de fichero de datos de los pacientes renales,

» Modificacion y propuesta de rutas alternativas.

» Reuniones junte con el SUMMA 112 y las empresas adjudicatarias para
la prestacion sanitaria no urgente de la Comunidad de Madrid.

» Gestion y seguimiento de TP.

» Seguimiento junto con ¢l SUMMA 112, de la actividad de transporte

sanitario del colectivo de enfermos renales.

26
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* Visitas a los centros de didlisis.

NA DE ORDINACION:

* Recepcion de llamadas de los pacientes y de los centros de didlisis.

= A través de linea telefonica directa con el SUMMA 112, coordinacion ¢
informacion de la gestion,

= Comunicacion continua con el paciente mientras se resuclven sus
incidencias.

+ (estibn y peticiones de taxi a la finalizacion de los tratamientos de
aquellos pacientes que tienen autorizados sus traslados en este medio.

= Apoyo vy asesoramiento a pacientes que se desplazan temporalmente a
nuestra Comunidad.

* Apoyo y asesoramiento a pacientes que se desplazan fuera de nuestra
Comunidad.

* Horario de la oficina, de Lunes a Sdbado, de 07:00 a 22:30 horas, para
cubrir todos los tumos de didlisis y asegurar los traslados de los

pacientes, tanto en ambulancia, como en transporte altemativo.

3) Gestion de llamadas.

EME. FER, MAR. ABR. MAY. IUM, ML AGD HF OCT MOV DN
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- Cuadro comparativo:

LLAMADAS 15502 1EH 12742 LT 1100 {1 1.d o0E1 AT 5114 TN 11302 18046
SOLICITUDES = 471 4435 4120 L et | 5643 4122 4THI KLk 4912 S461 12535 13120
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