Comunicaciones presentadas en el congreso de Vigo. Octubre 1987.

PROBLEMATICA SOCIAL DEL
ENFERMO RENAL CRONICO EN LA
COMUNIDAD AUTONOMA GALLEGA

Aspectos sociales de los enfermos con insuficiencia
renal cronica en la Comunidad Auténoma Gallega:

situacion de los pacientes pediatricos.
m

Hace ahora quince afos, cuan-
do iniciaba mi contacto con la Pe-
diatria en la Clinica Infantil del
Valle Hebrén, ya se contaba con
un Servicio de Nefrologia Infantil
con programa de hemodialisis
para diez nifios. Algunos de los
nifios aun de fuera de Catalufia

hacfan el viaje, largo por cierto;"

tresvecesa la semana. Y Otros, en-

tre los que 51empre habiaalginga-
llego se vefan obligados a'cambiar

cle residencia permanentemente.
Ya erasorprendente el hecho de
admitir el «traslado» de una fami-

lia a Barcelona, a2 1.000 Km., en

funcién del tratamiento del nifio
sobre todo en una época en que la
expectativa de transplante era
muy remota. Pero se entendia
porque se consideraba un tributo
en parte necesario, una paso obli-
gado, para el pleno desarrollo de
la especialidad. '

Por aquel entonces todo parecia
indicar que se trataba de una situa-

Algunos de los nifios se
veian obligados a
cambiar de residencia
permanentemente.

Dr. R. Reparaz Romero

Servicio de Pediatria Hospital Xeral de Vigo

cién transitoria y que al amparo
de los Grandes Hospltales ydela
reciente jerarquizacién de los
Centros periféricos se debia pro-
ducir una cobertura progresiva de
todo el territorio nacional; y esto
en efecto fué asi para muchas es-
pecialidades.

*‘La incorporacion de los Hospi-

tales Regionales a [a Hemodialisis
Pedidrrica se produjo timidamen-

"te'y con mucho retraso, de forma

que segin informe de la Seccién

- de Nefrologia de la Asociacién

Espanola de Pediatria, en 1984 se
contabilizan sélo siete ciudades
con Unidades de Diilisis Pediatri-
cas, COn una importante concen-
tracién de medios en Madrid y
con grandes lagunas regionales
entre las que se encuentra nuestra
Comunidad Auténoma.

Capitales con Unidades de He-
modialisis Pediatrica (1984): Ma-
drid, Barcelona, Valencia, Bilbao,
Oviedo, Sevilla, Granada.

Cabeceras de Zona para coordi-
nacién de Transplante: Bilbao,
Barcelona, Madrid, Valencia, Se-
villa.

En principio ésta es la situacién
actual, y desde luego con respecto

a Galicia, no ha habido cambios-

sustanciales en estos quince afios

La dependencia de un
Centro tan distante
imprime una dinamica
a nuestros enfermos
tremendamente
perjudicial y dramatica,

de historia, si bien pudiera haber
ya un proyecto bastante avanzado
pafa solucionar esta inexplicable
situacion discriminatoria. Algo se.
ha ganado ya que hemos cambia-
do Barcelona por Madrid. )

El problema es pues desde el
punto de vista pedidtrico, muy
grave; ya que la dependencia de
un Centro tan distante imprime
una dindmica a nuestros enfermos
tremendamente perjudicial y dra-
matica. _

Perjudicial, desde el punto de’

vista médico. La falta de un Cen-= -+
tro de Didlisis en la regién lleva™
aparejado un escaso desarrollodée

la Nefrologia Pediatrica en gene-"
ral, con insuficiente mentaliza-
cién de los pediatras ante estos
problemas, con diagnésticos dife-
ridos, exploraciones deficientes y
tratamientos mal orientados.
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Y es dramitica desde ¢l punto
de vista social. Elnifio es un ser es-
pecialmente dependiente, necesa-
riamente dependiente de sus ma-
yores, y muy sensible a los cam-
bios en su entorno. A la carga de

su propia enfermedad se le suman -

una serie de hechos anadidos.

Se produce una disgregacién de
la unidad familiar, que tiene que
desdoblarse por periodos de tiem-
po muy prolongados con traslado
forzoso de una parte de ella a Ma-
drid. Generalmente se ve obligada
a vivir con estrecheces por lainsu-
ficiente compensacién econdmica
prevista para estos casos, €n una

situacién de desarraigo total con

- grandes problemas de escolariza-

cién. En definitiva se somete a la
familia al pago de un altisimo cos-
te personal y econémico, precio
que no siempre se puede pagar.

Creo que la situacién que se
plantea es facil de entender y no es
necesario extenderse en detalles,
Ja mayoria de las veces con una
carga de dramatismo dificil de
transcribir.

Como punto final 2 mi intet-
vencién, solamente unos apuntes
de lo que podria serun plan parala
incorporacién de nuestra Comu-
nidad ala Nefrologia Pediatrica, y
acabar con la actual situacion de
injusticia y discriminacién.

Plan gallego

de Nefrologia
Pediatrica.

1.- Mentalizacién de todos los
pediatras ambulatorios de los pro-
blemas nefrolégicos a través de un

permanente contacto con los hos-
pitales.

2.- Presencia en todos los hos-
pitales de la Comunidad de la Ne-
frologia Pediétrica, dedicando un

“médico a este tipo de patologia y

en contacto con Nefrologia y -
Urologia. '

3.- En todos los hospitales con
Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos, garantizar la correcta
asistencia en todas las situaciones
y técnicas de la Insuficiencia Re-
nal Aguda. En estos mismos hos-
pitales deben crearse secciones de
Nefrologia Pediatrica que aunque
no cuenten con un programa de
Hemodialisis, a través de Consul-
ta y Hospitalizacién y en contact_o@m
con las unidades de adultos y con®”
el centro regional de Hemodialisis
Pediatrica, creen las condiciones
adecuadas para el desarrollo de la
especialidad. '

4.- En un Hospital de rango re-
gional, estratégicamente situado
debe crearse una unidad de Ne-
frologia Pediatrica al maximo ni-
vel, que estarfa en condiciones de
coordinar todos los escalones.

#

Problematica social del enfermo renal terminal

en la comunidad auténoma gallega.

El personal de Enfermeria Ne-
frolégica de la Comunidad Auto-
noma Gallega, (en la Unidad de
Dialisis), se puede encontrar y re-
solver cualquier tipo de proble-
ma; sin embargo nos encontramos
con, una problemitica social, ca-
racteristica de aqui, que nos dife-
rencia de otras Comunidades Au-
tondmicas.

- Los enfermos renales dela zona
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urbana, tienen una problemitica
similar a la de los pacientes de
cualquier Unidad de Didlisis del
resto de Espaia, resolviéndolos
nosotros con los medios adecua-
dos de que disponemos. :

La problemitica nos surge con

el enfermo renal terminal, que

vive en zona rural y aqui si que te-
nemos una gran diferencia con los
enfermos del resto de las Comuni-

o

Elisa Pazos Sierra
AT.S. de la Unidad de Dialisis
Hospital Xeral de Vigo

dades Autonémicas.
Primordialmente quiero desta-
car el conflicto del transporte, no
como tal, sino por las consecuen-
cias que ello conllevay produce en
el enfermo renal terminal. _
Debido a que la poblacién ga-

llega estd geogrificamente muy

dispersa, obliga a que, el enfermo,
tenga una pérdida considerable de
tiempo en sus desplazamientos a




La poblacion gallega
esta geograficamente
muy dispersa, tiene una
pérdida considerable
de tiempo en sus
desplazamientos ala

Unidad de Dialisis.

la Unidad de Dialisis.

En nuestra Unidad tenemos ac-
tualmente 45 enfermos, de los
cuales 38 estin en Hemodialisis
periédica, 2 en Hemodialisis

,@domicﬂiaria y 5 en C.A.P.D. De

estos 45 enfermos, pertenecen a la
zona urbana 22 v a la zona rural
23, de lo cual se deduce que el
50% de nuestros enfermos viven
en el medio rural. Hallando la me-
dia de los Kms. existentes desde
sus respectivos domicilios a nues-
tro Hospital, nos da que cada en-
fermo tiene que desplazarse 42,7
Kms. por dia. El tiempo empleado
en recorrer estos Kms., en la ma-
yoria de las ocasiones, se prolon—'

ga, debido alos accidentes geogra-

ficos caracteristicos de Galicia y

también al mal estado en que se -

encuentran las vias de acceso a sus
domicilios.

‘ Otro problema importante de-
@rivado del transporte, es que al
utilizar varios enfermos el mismo
vehiculo en sus desplazamientos,
unos tienen que esperar por otros,
dado que las sesiones de Dialisis
pueden variar en tiempo de unos
enfermos a otros, surgir proble-
mas durante la Diilisis que nos

obliga a retrasar la salida de mi--

quina del enfermo, y por ultimo
que al ser enfermos pertenecientes
a distintos Centrosy al tener éstos
el mismo horario de comienzo en
las Sesiones de Dilisis, tienen que
ser transportados a sus respecti-
vos Centros, por lo que la pérdida
de tiempo se amplia, todo esto
crea malestar, e incluso tirantez
entre los propios pacientes.

Lo ideal para evitar esta proble-
mdtica serfa potenciar la Dialisis

domiciliaria, tanto la Hemodiili-
sis como la C.A.P.D., pero aqui
nos encontramos con otro tipo de
problemas también caracteristicos
de Galicia.

El nivel cultural en la Unidad
familiar del medio rural, es gene-
ralmente bajo, por ello normai-
mente, no se puede considerar
apto a ninglin miembro de la fami-
lia, como colaborador en las Dia-
lisis domiciliarias.

La vivienda en la zona rural no
suele reunir las condiciones ade-
cuadas en cuanto a la energia eléc-
tria, agua, teléfono e higiene.

Desglosando estos conceptos
nos encontramaos COn que: respec-
to a la energia eléctrica en la zona
rural suele fallar con relativa fre-
cuencia, bien por oscilaciones en
la potencia 6 por cortes en el su-
ministro.

El problema del agua se basa en
que la mayoria de las viviendas de
la zona rural, no tienen agua co-
rriente instalada, teniendo que
abastecerse por medio de pozos,
por este motivo es muy facil que
se queden sin suministro por se-
quia, o bien no salga en las debidas
condiciones de fuerza o higiene, ¢

- incluso el riesgo de que estén con-
* taminados.

En cuanto al teléfono, son mu-
chas las viviendas e incluso zonas
enteras del rural, que estan des-
provistas de red telefénica. Por lo
que el enfermo se encontraria sin
el respaldo que le proporciona la
Unidad de Dialisis, en el supuesto
que se le presentara algiin proble-
ma durante su sesidén de Dialisis
domiciliaria.

Por dltimo y muy importante

- es la higiene de la vivienda. En las

zonas rurales de nuestra Comuni-
dad Auténoma, tanto en el inte-
rior como en la costa, debido a
unas costumbres muy arraigadas,
como es ¢l trabajo de la mujer ga-
llega, en el campo las tipicas labo-
res de labranza y atencién del ga-
nado, en el litoral el marisqueo,
arreglo de redes y venta del pesca-
do le resta tiempo, incluso llegan-
do a no tenerlo materialmente,
para dedicarse a una adecuada hi-

giene de su propia vivienda. Por
ello las condiciones Sptimas de hi-
giene, que se requieren para reali-
zar la Dialisis domiciliaria, no
existen, o serian inadecuadas.

Por toda la problematica ex-
puesta anteriormente, s¢ deduce
que en estas condiciones es practi-
camente imposible potenciar y
llevar a cabo la Diilisis domicilia-
ria, teniendo el enfermo que recu-
rrir obligatoriamente a la Didlisis
hospitalaria.

Esto conlleva que el paciente,
cuando llega a la Unidad de Didli-
sis, después de un largo recorrido,
con una pérdida de tiempo de 1%
h. a 1¥2 h., no esta en condiciones
psicoldgicas ni fisicas id6neas para
realizar una sesién de Didlisis re-
lajado.

Todo esto crea un gran proble-
ma que afecta y condiciona social-
mente al enfermo, pues al tiempo
perdido en sus desplazamientos,
hay que anadir el invertido en la
Sesion de Dialisis y la espera de
otros enfermos que se dializan en
distintos Centros y comparten el
mismo transporte.

Todo ello implica que sus posi-
bilidades laborales queden reduci-
das, y por lo tanto su reinsercidn
social es mucho mas dificultosa.

Se pueden buscar soluciones
para remediar este tipo de proble-
mas, no ya a nivel de enfermeria,
sino a nivel de la Administracién
Central. Esto seria, adecuando las
viviendas de los posibles pacientes
domiciliarios, dotandolos de me-
dios necesarios. En el caso de los
enfermos en los que no estd indi-
cada la ensefianza de Dialisis do-
miciliaria, crear centros satélites
en diversas zonas rurales dela Co-
munidad Auténoma Gallega.
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Influencia del transporte en los aspectos sociales

del enfermo renal

#

El contenido de esta charla se
basa en un estudio realizado por
mi sobre el traslado de enfermos
de la Seguridad Social en la pro-
vincia de Pontevedra. En él, cen-
tro la atencién fundamentalmente
en el enfermo renal, dadas las pe-
culiaridades de éste, sometido de
forma indefinida a un tratamiento
que le obliga a interrumpir su rit-
mo de vida normal tres dias por
semana, y no menos de tres horas
por sesion a las que deberd afiadir-
se el tiempo invertido en sus des-
plazamientos.

Desde este momento, quiero
hacer constar, que aunque en el
estudio se refiere a esta provincia,
es totalmente extrapolable al resto
de la Comunidad Auténoma de
Galicia.

Como caracteristicas mas 1m-
portantes en cuanto al transporte
se refiere, destacan:

1.°. Gran concentracién de la
poblacién en la franja costera.

2.°. Gran dispersion de nucleos
de poblacién: ciudades, pueblos,
parroquias, aldeas, lugares, etc.

3.2 Multiplicidad de carreteras
y caminos no siempre en buen es-
tado, dificultad de acceso para
vehiculos hasta de pequefio tama-
fio, caminos sin asfaltar, lugares
que no figuran en mapa alguno,
escasas, nulas o defectuosas sefia-
lizaciones, repeticion frecuente de
toponimias, etc.

El transporte de enfermos de la
Seguridad Social, viene regulado
por una serie de circulares que en
resumen tienden a restringir el uso
de vehiculos con cargo a sus pre-
supuestos fomentando en lo posi-
ble el transporte colectivo y de-
jando a criterio de las Direcciones
Provinciales del INSALUD su
organizacién y de las Inspeccio-
nes Médicas de Area su control y
las preceptivas autorizaciones.
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Respecto a la organizacién de di-

cha prestacién, existen diversas
experiencias a lo largo del territo-
rio nacional, unas con mas y otras
con menos éxito pero que induda-
blemente indican la preocupacién
de la Administracién por este
tema.

En la Provincia de Pontevedra,
la situacién actual es la siguiente:
cuando surge un nuevo paciente
para su inclusién en el programa
de HDPC, el centro (Hospital de
Montecelo o Xeral de Vigo) emite
el correspondiente informe que
remite a la Subdireccion Provin-
cial de Servicios Sanitarios, se abre
una ficha, se le asigna centro de
tratamiento y simultaneamente se

estudia el problema planteado

para sus desplazamientos al cen-
tro, atendiendo a la proximidad o
lejania a éste (en el caso de residir
en la misma localidad) si el pacien-
te vive lejos del centro o fuera dela
localidad donde estd ubicado el
centro aignado, sistematicamente
se le autoriza el traslado en taxi
tratando de acoplarlo en uno de
los miltiples taxis que trabajan di-
rectamente para el INSALUD,
cuando por el turno, o recorrido

" noes posible, se autoriza por rein-

tegro de gastos o se autoriza al ta-
xista un nuevo servicio indepen-
diente. En ocasiones surgen viajes
no regulares para tipaje y otros es-

tudios encaminados a su inclusién -

en ¢l programa de trasplante re-
nal que se autorizan sistematica-
mente con la presentacién de los
oportunos justificantes.

Una vez al mes, los taxistas pa-
san la facturacion de sus servicios
que tras las oportunas verificacio-
nes y tramites se abonan en sus
cuentas bancarias. Es de destacar

clerto malestar entre estos profe-

sionales, debido a las tarifas apli-
cadas, ya que en la actualidad se ri-

tantes, Vigo como centro de refe-

Luis de Navascués
Vigo, Octubre de 1987

gen por el acuerdo tomado por las
cuatro Direcciones Provinciales
del INSALUD de la Comunidad
Auténoma en Septiembre de 1984
estableciendo las siguientes tarifas
maximas.

Precio por Km. ... 25 ptas.

Primeros 15 minutos de espera:
graus

Hora de espera .......... 300 ptas.

El total del gasto factura- @f}g
do en concepto de transporte &
de enfermos durante ¢l afo de
1986 en esta provincia, ascen-
dié a: 62.016.055.- ptas. de las
que 29.451.708.- ptas. correspon-
den al gasto originado por despla-
zamiento de los pacientes renales
en tratamiento de HDPC lo que
equivale al 47% del total.

Distribucion
geografica.

La provincia se encuentra ac-
tualmente dividida en dos zonas

asistenciales: Norte y Sur.
Zona Norte: con 377.534 habi-

tantes, Pontevedra capital como E)

centro de referencia y el Hospital =
de Montecelo de la Seguridad So-
cial y el Hospital Provincial como
centros de tratamiento. Se utilizan
también centros de Santiago, en
unos casos justificados por la pro-
ximidad y en otros sin justifica-
c1on aparente.

Zona Sur: Con 521.220 habi-

Gran concentracion de
lapoblacidn en la franja
costera.

Multiplicidad de
carreteras y caminos no
siempre en buen estado.




rencia y el Hospital Xeral, Cruz
Roja y Povisa como centros de
tratamiento.

En esta provincia, segiin los da-
tos aportados por los centros en

febrero de 1987, se encontraban.

sometidos a tratamiento 152 pa-
cientes de los cuales 49 residen en
la Zona Norte y 103 en la Sur, La
distribucién por Ayuntamientos
es la que se puede apreciar en el
mapa.

Estudio
y programacion
efectuados.

Partiendo de la distribucién
geografica, se trazaron los recorri-
dos aparentemente mis légicos
para los pacientes del irea rural
evitando paseos innecesarios y
aquellos recorridos que supusie-
ran un alargamuento excesivo, re-
sultaron asi seis lineas con destino
a Pontevedra, una a Santiago y
otras seis a Vigo. Asimismo se
tuvo en cuenta respecto a los cen-
tros, la capacidad méxima de pa-
clentes en tratamiento simulta-
neo. Sobre estas lineas, se estudid
la facturacién de 1986 y con la ta-
rifa presupuestada por una em-
presa de autobuses por un lado,

las tarifas actuales para taxis por . -
9 otro y la agrupacién de pacientes -

|| k .
en ambos, se confecciond la si-

guiente tabla, donde se observa el
coste actual (1986) por linea y to-
tal por Zonas y provincias, se
comparan estos con los tedricos

que podrian derivarse de una ra--

cionalizacién o programacién
adecuada, aprecidndose un ahorro
que oscila entre el 40 y el 51%.

A continuacién vemos la distri-
bucién del gasto en 1986y el coste
medio por paciente y sesién que
asciende a 1.242 ptas. viendo la
marcada diferencia entre las dreas
rural y urbana.

Ahora vemos, la distribucién
tedrica del coste mediante Ja utili-
zacién programada de autobuses
en las lineas que por el niimero de

pacientes se consideran rentables
y taxis en las lineas de menos de
cinco pacientes; el coste se reduce
significativamente en los recorri-
dos del drea rural mientras que se

mantiene inalterado el de recorri-

dos urbanos a pesar de que en al-
guros casos, estos pacientes po-
drian ser recogidos en el recorrido
urbano hasta la llegada al centro.

- Como puede verse el coste medio

por paciente y sesidn se reduce a
798 ptas. (ahorro del 35,75%).
Lo mismo sucede con la utiliza-
cién exclusiva de taxis con la dife-
rencia de que ademds de poder
realizar mas combinaciones de pa-
clentes, centros y turnos, la reduc-
cién tedrica del coste llega a las
681 ptas. por paciente y sesidén con
un ahorro estimado del 45,16%.

En resumen.

La influencia del transporte en
los aspectos sociales del paciente
renal podemos contemplarlos
desde el punto de vista del pacien-
te y del de la Administracién.

Desde el punto de vista del pa-
ciente existen, como ha podido
observarse, dos grupos claramen-
te diferenciados, los que restden
en localidades donde existen cen-

. tros de tratamiento y a los que en
- ‘cierto modo el desplazamiento in-
- fluye muy poco sobre su proble-

ma de fondo, dado el tamano de
estas ciudades, los recorridos y
tiempos invertidos no son excesi-
vamente largos, una gran parte de
ellos tienen autorizado el uso de
taxis con cargo a la Seguridad So-
cial y otros lo cobran por reinte-
gro de gastos.

En cuanto a los residentes fuera

de las cindades dotadas de centros
la HDPC supone al paciente por

Sesidn, entre tres y ¢inco horas y «
medla, de tratamiento, un despla- -
zamiento de hasta 158 Kms. (1day _

vuelta) en los que residen mis ale-
jados del centro de tratamiento lo

que equivale a otras dos horasyen
algunas agrupaciones de pacientes.
que comparten el taxi se producen

demoras adicionales para esperar
O ir a recoger a otro paciente que
se trata en distinto centro.

Desde el punto de vista de la
Administracién el transporte de
estos pacientes renales supone un
coste adicional al ya de por si ele-
vado coste especifico del trata-
miento que oscila entre las 12.469
y 15.180 ptas./sesién, y paciente
(segiin tarifas de los centros con-
certados). Esta cuota adicional en
la provincia de Pontevedra supo-
ne un promedio de 1.242 ptas./se-
sidn y paciente segin costes de
1986 que s1 por fin se adoptara al-
guna medida domo las propues-
tas, podria reducirse en un 40 y
un 51%.

Y puestos a sugerir reduccién
de costes y en desplazamientos de
los pacientes (4.° grifico), una me- .
dida que podria influir claramente
en ambos aspectos seria el acerca-
miento del tratamiento al paciente
mediante medidas como la
HDPC domiciliaria y la CAPO,
temas que son tratados por mis
companeros de mesa que expon-
drén las dificultades de aplicacién
en el drea rural de Galicia, nos
queda una ultima posibilidad, que
serfa la apertura de unidades saté-
lites o periféricas de HDPC. Estas
unidades segiin la bibliografia al
respecto, serian rentables cuando
alcancen la cifra de 12 pacientes,
por ello, y segiin la distribucién de
pacientes presentada, puede suge-
rirse la apertura de dos unidades
situadas en las localidades de Vi-.
llagarcia de Arosa, con 19 pacien-
tes potenciales y en Ponteareas
con otros 19 pacientes. Estas uni-

dades podrian ser tanto propiasde ..
* la Administracién’ como privadas

.y concertadas -podrian ser tanto
“propias de las Administraciones;

como privadas y concertadas, 1=
giendo para ellas la misma nos

tiva y tarifa que para las ya.

tentes con lo ‘que se reducirfan
considerablemente- los desplaza~ o
mientos y sus costes para los pa-
cientes més alejados mientras que

- para otros desapareceria tal nece-
sidad.
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