(MESA REDONDA)
"PERSPECTIVA SOCIAL DEL PACIENTE CON I.R.C."
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INTRODUCCION

Habiéndo sido invitadas por la Organizaciéon del X X1V Congreso de la Sociedad Espafiola
de Enfermeria Nefrolégica para dar una vision sociofamiliar de los enfermos con Insuficiencia
Rena Termina desde la practica profesional, hemos valorado como intervienen estos factores
en lacdidad de vida.

Para €llo se han desarrollado € perfil de los problemas que presentan y/o han sido
detectados por las profesionales en estos enfermos y en su entorno familiar tanto a nivel social
como en sus diferentes areas de relacion.

Asi mismo, hemos valorado como deberia ser, desde nuestra perspectiva profesiona, €
tratamiento integral, para ofrecerles un medio que les permita una vida lo més cercana posible
alaredidad y que les permita tener una serie de satisfacciones que de otra manera no tendrian.

También vamos a exponer la redidad de la intervencion profesiona que actuamente
estamos desarrollando, intentando acercamos a model o de tratamiento antes nombrado.

PERFIL DE LOSPROBLEMAS

A. Relacionados con el paciente:

- Estudioy valoracion del grado, que sobre la enfermedad, tiene € paciente, con € fin de
darle apoyo.
Egtimular la autoresponsabilidad del tratamiento.
Prevenir actitudes de explotacion de la enfermedad.
Prevenir reacciones de rechazo, negacion, perdidadel rol familiar.

Cuando los pacientes son nifios y/o adolescentes, hay que contactar con la escueda,

prof@orado para informarles sobre tratamiento y limitaciones.

Evitar el absentismo escolar...

B. Familia:
Sobreproteccion del enfermo, ateracion de los roles familiares. Depresion del conyuge.
En los pacientes en tratamiento de D.P.C.A., ¢quién cuida al cuidador?.
Claudicacion familiar.
En nifios y adolescentes |a sobreproteccion/abandono familiar tiene unas consecuencias
més graves que en |os adultos.

C. Labordes:

- Pérdida dd trabgjo, o reduccion de la jornada labora a inicio dd tratamiento, para
posteriormente gestionar alglin grado de incapacidad laboral.
Pérdida de trabajo dd cuidador, o reduccién de la jornada, sobre todo en € tratamiento



deD.P.CA.
Autorrealizacion del cuidador.
D. Econémicos:
Como consecuencia de la pérdida laboral, les supone prédidas en los ingresos econdémicos y
como consecuencia del tratamiento, mayor gasto por los desplazamientos a centro de
hemodidlisis.
gasto por D.C.P.A. (¢l SV.S. solo cubre 18 dias a 674 ptas.)
Gasto de desplazamiento d tratamiento de Hemodidlisis, puesto que la ayuda que ofrece €
S.V.S. resulta una cantidad insuficiente en la mayoria de |0os casos.
E. Ocio:
- Al depender de la méquina, no pueden programar como les gustaria las vacaciones,
tiempo de descanso, lugar.... Deben gjustarse alalocalidad donde tenga proxima
una maguina libre parala hemodidlisis.
En la D.P.C.A., d cuidador tampoco puede programarse mientras no haya aprendido
otro familiar.
A su vez esto conlleva més gasto, porque a cambiar de su domicilio habitual, los
gastos ddl desplazamiento al nuevo centro de didisis, € SYS. no selos va a abonar.
En nifios y/o adolescentes estarian més afectados, tanto ellos como sus padres y resto
de hermanos.
Haria falta ampliacion de servicios proximos a zonas vacacionales.
Servicios de respiro.

TRATAMIENTO INTEGRAL

En e tratamiento del enfermo rena intervienen profesionales de la salud, de la psicologia,
de trabgjo sociad, Ingituciones Plblicas y Entidades de iniciativa socia, tales como
Asociaciones, voluntariado,...

El modo de actuar de todos estos profesionaes es interpretando cada uno su rol, por 1o que
se crea una descoordinacion entre ellos, dandose asi una segmentacion del tratamiento que
recibe el paciente.

Para evitar esto deberia ofrecerse un TRATAMIENTO INTEGRAL donde se vaorase la
situacion globa dd enfermo/familia, debiéndose fijar unos objetivos comunes a todos los
profesionaes que intervienen y donde cada miembro del equipo aportase su especificidad.

El moddo idea de este tratamiento integral seria un equipo interprofesional, cuyas
caracteristicas son € trabgjo conjunto de los profesionales a los que les mueve un objetivo
comun. En este equipo los profesionales estan igualados en e escalon jerarquico (¢?) aunque
con diferenciacion en las funciones a redlizar cada uno de los profesionaes. Estos equipos
tienen capacidad para flexibilizar la jerarquia en base a aspecto y caracteristicas de cada
paciente y caso atratar.

Pero en la actuaidad, y dadas las caracteristicas del sistema, a lo més a que podemos
aspirar es a redizar un trabgjo multidisciplinar donde existe una coordinacién entre los
profesionales gque atienden a un mismo paciente, donde se requiere mantener contactos para
conocer las funciones de cada servicio, € abordaje comin en las causas en que confluyan
aspectos sociaes, sanitarios, etc., la derivacion reciproca de casos y establecer canaes de
informacion mutua a fin de que cada servicio asuma sus competencias y sepa cuaes ha de
derivar a otros servicios. Entonces podremos decir que hay coordinacion cuando se logra la
complementariedad de las intervenciones que cada servicio ofrece.

A pesar de ello laforma més usual de trabajar actua mente es que cada profesional acude a
la demanda que de é se redliza en cada caso, |0 que produce una insatisfaccion por parte de
todos. Esta también es la causa principal de que no se puedan establecer programas de
actuacion y solo se esté "parcheando” la situacion, sin llegar a la raiz de la situacion que
provoca los verdaderos problemas o situaciones de desguste tanto social como familiar,



psicoldgico, etc.

La coordinacion debe venir avalada desde € nivel institucional, y no desde & buen
entendimiento y voluntad de |os profesionales, como es € caso.

De todas las maneras, y se actlie como se actle para que exista una mayor coordinacién en
las intervenciones de cada profesiona se han creado |os protocol os de derivacion.

PROTOCOL OS DERIVACION

El objetivo de las Unidades de Trabgo Socia es la intervencion sobre los usuarios del
Hospital con necesidades psico-sociadles para que obtengan una atencion integral que les
permitan:

Satisfacer sus necesidades.
Asumir y superar sus procesos de enfermedad.
Recuperar, conservar y aumentar su calidad de vida.

Definiendo también como objetivo € evitar las estancias innecesarias derivadas de una
planificacion incorrecta o tardia del alta por precisar € paciente de recursos socio-sanitarios no
previstos.

Consideramos por tanto necesario € uso de protocolos de derivacion al Trabajador Social
en d que se definan CRITERIOS DE RIESGO SOCIAL por los que se guiaran las unidades
asistenciales para solicitar la vaoracion de U.T.S. de determinados pacientes como posible
objeto de intervencion, desde las primeras 24/48 horas del ingreso, lo que facilitara e que
coincida € ata médica con la disponibilidad de los recursos sociaes extrahospitalarios para €l
paciente.

Siendo los criterios siguientes, por los que se solicitara la vaoracion de la trabgjadora
social desde la unidad asistencial incluyendo, por supuesto, cuando sea solicitado por parte del
propio interesado o familiar, que suele precisar de prestaciones.

CRITERIOS POR LOS QUE SE PEDIRA LA VALORACION DE LA
TRABAJADORA SOCIAL DESDE LA UNIDAD ASISTENCIAL PARA
PACIENTESADULTOSA NIVEL GENERAL DE TODOSLOS SERVICIOS

Cuando se produzca UNA de las siguientes circunstancias.
Toxicomania.

Fadta de autonomia para las actividades de la vida diaria.
Ausencia de visitas.
No tener domicilio.

Cuando retinaa menos DOS de las siguientes circunstancias.
Mayor de 70 afios viviendo sdlo o con cényuge o cuidador de edad similar.
Vivir solo.

Enfermo crénico.

Con reingresos con sospecha de no seguir pautas medicas.
Enfermo terminal .|

Caida o fractura.

Presencia de deterioro cognitivo o ateracion mental.

CRITERIOS POR LOS QUE SE PEDIRA LA VALQRACION DE LA
TRABAJADORA SOCIAL PARA PACIENTES DEL AREA MATERNO-
INFANTIL

OBSTETRICIA:
Adolescente embarazada.
Toxicomania de la gestante.



VIH +.
Renuncia de la madre para adopcion del recién nacido.

PEDIATRIA:
- Toxicomania de lamadre o padre.
VIH+.
Desnutricion/Mal nutricién.
Malas condiciones higiénicas.
Sospecha de malos tratos.
Reingresos.
Recién nacido con anomalias congénitas.
Padres afectados de retraso mental o patologia psiquiétrica.
Pocas visitas a nifio/nifia
Mala asimilacion de lainformacion médica, bajo nivel cultural de los padres....
No acudir alas citas de consultas extemas.

PROTOCOLO DE DERIVACION H. ESPECIFICO. NEFROLOGIA

Ademés de las unidades asistenciales de hospitdizacion, existen otras instancias en €
ambito de la Nefrologia que hacen necesaria la implantacion de protocolos de derivacion a
trabajador social con criterios bésicos para la consecucion de la asistencia integral a paciente
con IRC en sus diferentes etapas, haciendo realidad € objetivo antes indicado de las UTS y
que permitan al enfermo:

Satisfacer sus necesidades de salud.

Asumir y superar sus procesos de enfermedad de forma digna, ayudandoles a la
comprension del tratamiento, las nuevas tareas para recuperar la salud, etc.

Recuperar, conservar y aumentar su calidad de vida.

Por todo ello ademés de los criterios de riesgo antes expuestos, existen peculiaridades que
hay que tener en cuenta a hablar de enfermos con IRC en los inicios de la etapa de pre-
didisis, didisis, preparacion para e trasplante, trasplante y post-trasplante, con lo cua
determinaremos susceptibles de derivacion al T.S.:

Enfermos con dificultad para entender en la précticalas pautas del tratamiento,
Por transgresiones del tratamiento...

Deteccion de cambios de roles familiares a inicio y durante € proceso.
Situaciones de dificultad escolar y/o laboral derivados de la enfermedad o no.
Siempre en los menores al inicio del proceso.

Cuando € paciente o familia precisa de prestaciones socio-sanitarias.

INTERVENCION PROFESIONAL EN LA I.R.C.

Supuestos bésicos.
Integracion en e equipo interdisciplinar de los servicios de Nefrologia de los
respectivos hospitales.
Dirigidaa enfermo/familia.

Objetivos:

- Proporcionar d enfermo/familia un tratamiento integral de la enfermedad. Favorecer la
integracion del enfermo en € medio socio/familiar.
Hacer posible que & enfermo/familia tome conciencia de su enfermedad y llegue a
asumirla. Conseguir una integracion de actuaciones para llevar a cabo, deforma
conjunta, € andlisisy tratamiento de la demanda por parte de las redes sociosanitarias,
es decir, establecer la coordinacion entre estas redes.



Pobl acién:
Enfermos de 1.R.C. en las distintas fases del tratamiento:
Predidisis:
Valoracion de:
El impacto de la enfermedad en € enfermo/familia
Situacién socio/familiar y soporte que puede a enfermo.
Actitud de  enfermo/familia  ante la enfermedad  (@bandono,
sobreproteccion.)
Didisis:
- Vaoracion de las repercusiones concretas que la entrada en
didlisis provocaen e enfermo/familia.
Estimular la autorresponsabilidad del tratamiento.
Prevenir actitudes de explotacion de la enfermedad.
Intervenir en las transgresiones del tratamiento.
Movilizacién de recursos sociosanitarios existentes.
- Promocion de recursos necesarios.
Trasplante:
Seguimiento del enfermo trasplantado, atendiendo a la distinta problematica que
pudiera surgir:
Actitudes negativas en el enfermo/familia
Problemas de integracion socid: laborales, escolares.
Necesidad de prestaciones sociosanitarias.
Situacion de rechazo.

Toda esta intervencion del trabagjador socia implica la coordinacion sociosanitaria con los
Centros de Salud, Centros Municipales de Servicios Sociaes, Servicios Sociales Educativos,
residencias de la 32 Edad....

En cuanto a soporte documenta se deberia elaborar una hoja de derivacion, devolucion y
registro.

egAparte de los recursos propios de las ingtituciones hospitalarias, en la ciudad de Vaencia
existe una Asociacion de Enfermos Renales, que trabgja para conseguir € mayor bienestar
posible para todas aguellas personas afectadas de |.R.C.

ASOCIACION ALCER - TURIA

ALCER surgi6 en € afio 1975 en Madrid. En Vaencia en ese mismo afio inicié su
actividad como delegacion.

En abril de 1980 nace ALCER - TURIA como entidad dotada de persondidad juridica
propia, con plena capacidad de obrar, de carécter permanente y de duracion indefinida.

Fue declarada de Utilidad Publica en Consgjo de Ministros en € afio 1982.

Aprovechando los canales establecidos por nuestro sistema democrético, y aprovechando €
tejido socia de la comunidad donde vivimos, se fomenta e asociacionismo, y precisamente es
desde e asociacionismo desde donde ALCER toma fuerza para hacer de motor de cambio y
conseguir los objetivos que se propone, objetivos que se resumen en las siglas de nuestra
asociacion: Asociacion parala Lucha Contra las Enfermedades del Rifion y que se concreta en
la prestacion de un servicio integra e individualizado dirigido a conseguir la mayor calidad
posible para cada persona.

Los servicios que presta la Asociacion a sus asociados son, de un modo general, asistencia
juridica, atencion psicologica o de apoyo para € paciente y sus familiares, atencion socid,
asesoramiento en torno a la dieta, atencion fisioterapedticay actividades informativas, de ocio
y deportivas, asi como la promocién de la donacion de drganos para trasplante y la
rehabilitacion sanitaria de los enfermos.



Entre todos estos servicios valdria la pena destacar € Equipo Multiprofesional, que atiende
no solo a los socios y a sus familiares mas directos, sino a todos los enfermos que se dializan
en los Centros de Didlisis que la Asociacion gestiona, sean 0 no socios de ALCER.

EQUIPO MULTIPROFESIONAL DE LA ASOCIACION ALCER - TURIA.

La idea de la creacion de un equipo multiprofesional para la atencién del enfermo rena
surgio tras observar, durante los muchos afios de funcionamiento de La Asociacion ALCER, y
como forma de meorar la caidad de servicio que ofrece, a pesar de que la cdidad del
tratamiento medico aumentaba afio tras afio, que habia &reas en la atencion del enfermo que la
medicina, como tal, no cubria'y por lo que no se conseguia la plena integraciéon del enfermo.
Estas areas son la laboral, familiar, econébmica, socid,... del paciente, y que inciden en €
tratamiento cas de igual manera que e factor médico.

Para paliar estas lagunas se pensd en prestar una atencion integral del enfermo renal en
tratamiento de hemodidisis en todas las facetas que incidan en la mejora de su cdidad de vida
en lo que respecta a su tratamiento, tales como cuestiones médicas, psicoldgicas, socides,
alimenticias, de cuidados basicos. y ofrecer un servicio de atencion a sus necesidades y
demandas completamente individualizado y facilitando su acceso a é. Con este objetivo
surgio a primeros de afio, tras mucho madurar la idea, € equipo multiprofesional de ALCER,
y asl atender a los pacientes que reciben tratamiento de hemodidlisis en los cuatro centros de
los que esta Asociacion es titular, asi como alos socios de la Asociacion que lo soliciten.

Inicialmente & equipo esta formado por un psicdlogo, un trabgjador social y un enfermero
con una larga experiencia en hemodidlisis, que junto con la colaboracién del equipo médico de
cada centro de didlisis, formado por e nefrélogo, médico, enfermeros/as y auxiliares, intentan
hacer més llevadero € tratamiento alos pacientes.

En cuanto a funcionamiento del equipo la forma de acceso a paciente puede ser por dos
vias:

1. Cuando llega un paciente nuevo a centro,

2. Por deteccién de cuaquier tipo de necesidad en los pacientes que ya estaban en
programa antes de laformacién del equipo.

La primera via, cuando llega un nuevo paciente a centro, se desarrolla en cuatro fases, que
serian:

ACOGIDA:

La acogida es € primer encuentro del nuevo paciente con € equipo multiprofesional,
llevada a cabo por € psicdlogo. En este primer encuentro se mantiene con € paciente una
entrevista inicia, s la situacion lo permite, para conocer € estado animico en € que se
encuentra. También se le informa de la existencia del equipo y de los servicios que este y la
Asociacion le ofrece y se acuerda la primera cita con € equipo en la sede socia de ALCER.

PRIMERA CITA:

Selecitaen la sede socid junto con € familiar con € que conviva, o € més dlegado, dada
laimportancia de laimplicacién adecuada del entorno familiar.

La trabgjadora socid rediza € informe socid para hacer una primera evaluacion de las
necesidades sociales de la persona, asi como las posibles ayudas administrativas que pueda
disfrutar.

A continuacion, € psicologo y € enfermero aclaran las dudas que tiene sobre €
tratamiento e informan, en un contexto més distendido y menos estresante para € paciente, de
los cuidados béasicos de la fistula, del tipo de alimentacion que debe llevar |a personay de la
importancia de cumplir con la medicacién establecida por € médico. Asimismo responden a
cualquier pregunta que pueda surgir relacionada con € tratamiento, no sobre la enfermedad, y
sobre todo con los cambios en su vida diaria que su Situacion actual requiere.

Si bien, la norma es redizar esta primera cita en la sede de laAsociacion, dependiendo de
las caracteristicas de la persona, domicilio, y de su disponibilidad para desplazarse, los



miembros ddl equipo se desplazardn hasta € centro de didlisis al que asiste € paciente para
realizar esta primera cita, o incluso hasta su propio domicilio s la situaciéon asi 1o requiere.
Hay que recordar que la edad media de nuestros pacientes es de 64'8 afios, y la ubicacion de
los centros hace que muchos de elos tengan que redlizar desplazamientos muy largos para
recibir su tratamiento.

ACTUACIONES PROPIAS DE CADA PROFESIONAL:

En vista de los resultados arrojados por las entrevistas mantenidas en esta primera cita, se
deciden las actuaciones mas favorables en cada caso.

Habra casos en los que no sea necesario actuar, por |o que esta primera cita habra servido
para dar a conocer a enfermo los servicios que presta la asociacion y asi que recurra a ellos
cuando lo necesite.

En los casos en que se haya detectado alguna necesidad, se redliza una puesta en comun
por parte de los miembros en equipo donde se decide la estrategia a seguir para conseguir la
normalizacion del enfermo en todos los aspectos que mejoren la calidad de vida relacionada
con su salud, y donde cada uno pone sus conocimientos a servicio de los demas.

SEGUIMIENTO:

Tras comprobar € resultado de las actuaciones llevadas a cabo, se redliza un seguimiento
de la stuacion de cada paciente para comprobar que su cdidad de vida sigue siendo la
deseable.

Este seguimiento se realiza por medio de visitas periodicas a los centros de didisis por
parte de los miembros del equipo, con elo conseguimos también una mayor accesibilidad a
servicio por parte del resto de los pacientes.

La segunda via de acceso al equipo, |os pacientes que se encontraban en programa antes de
la formacién del equipo, se redliza de una manera muy similar a la anteriormente descrita, ya
gue a todos €ellos se les redliza d informe socia. A través de esta entrevista la trabgjadora
socia es la encargada de detectar las necesidades sociales, o de cuaquier otra indole y de
hacérselas llegar a equipo.

Pasamos, de este modo, a las actuaciones propias de cada profesiona, actuando de la
manera descritaen e caso de pacientes nuevos, y continuando €l proceso.

Existe una tercera via de acceso, que seria la de los socios que no se didizan en nuestros
centros pero que reclaman la atencion del equipo. En estos casos se efectuaria € mismo
proceso que en los casos de |os pacientes nuevos, comenzando desde la primera cita.

PERSPECTIVAS DE FUTURO

Cuando d equipo se consolide y funcione de una manera regular, puesto que ahora estamos
en fase de impulso, estd entre nuestras perspectivas e ampliar los profesionales que 1o
componen a un dietista 'y un fisioterapeuta, asi como impartir entre el persona de los centros
de didlisis cursos de formacion a fin de detectar |as situaciones de necesidad o Situaciones de
carencia de una manera més répiday efectiva





