Incidencia Social de la
Enfermedad Renal

Mesa Redonda

Incidencia Social de la
Insuficiencia Renal

‘en Catalunya

La atencion a los enfermos insufi-
cientes renales en Catalunya. pasa
en la actualidad por diferentes es-
tructuras {servicios de Nefrologia,

. Programas de trasplantes, centros
de didlisis asistida, Servicios Socia-
les) y tiene que desarrollar diferen-
tes alternativas terapéuticas y al

 mismo tiempo plantearse la necesi-

dad de rehabiliatcion familiar, social

y laboral de los enfermos.

La complejidad de este nivel asis-
tencial y los rapidos progresos cien-
tificos que, dia a dia, se ensayany se
ponen en marcha, hacen necesario
un Programa d‘Atencié a la Insufi-
ciéncia renal.

Justificacion

—Pequeﬁo nuamero de enfermos
-Crecimiento conocido

.-Centros de diagnéstico y trata- -

mientp conocidos
--Seguimiento facil

-Evaluacién de las acciones sencilla

-Costo social muy elevado
Objetivos

-Ofrecer a todos los enfermos rena-
les crénicos una asistencia inte-
grada que les permita acceder a la
forma de tratamiento mas ade-
cuada para su situacion.

-Racionalizar los recursos emplea-

dos en la asistencia a la patologia

renal crénica
Homogeneizacién de los servi-
ciog.asistenciaies
Fromoecién del trasplante renal
y las didlisis alternativas -
Puesta en marcha de sistemas
de control y evaluacion
En este sentido, el Programa Secto-
d’Atencié a la Insuficiencia Renal
junto con los 10 Servios de Nefrolo-

- gia de Catalunya han puesto en mar-

cha un registro de todos aquellos
enfermos de Catalunya que siguen
un tratamiento por insuficiencia re-

nal terminal, que para el aho 1986

nos aporto los siguientes datos:

El 31 de Diciembre de 1985 se
trataban en Catalunya 2.808 enfer-
Mos renales terminales, de los cua-
les 2497, es decir, un 80,2%, residia

en Catalunya {prevalencia de 416,2"

por milléh de poblacién (PMP)), el
23,7% de ellos (666) mediante un
Injerto funcionando. Durante el afio
1985 se incluyeron en tratamiento

425 enfermos, de los cuales 417-

residian en Catalunya (incidencia de
69,5 PMP).

El porcentaje por sexos de la pre-
valencia continua presentando un
discreto  predominio

la prevalencia).

El estudio por grupos de edad’
muestra unas piramides con predo-
minio de los grupos de edad avan--

zada, con una edad media de inci-

__dencia (53,3 a.} superior a la de la

masculino,

(64,5% en la incidencia y 59,6% en .
- enfermos procedentes del médico
“de cabecera, con un 11,7%, mante-
“‘niendose los casos procedentes del
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prevalencia (50,2 a.) {figura 3). Se

- Observa igualmente un crecimiento

del grupo de poblacién mayor de 60
anos: el 44,5% de los nuevos casos
frente un 31% de los casos existen- -
tes tiene mas de 60 afios.

En cuanto a los trasplantes, se
han realizado 236 (39,3 PMP}, 211
de éstos de donante de cadaver. La
evolucion de las tasas de traspiante
en Catalunya y en diversos paises
desde 1981 hasta 1985 se muestra
en la figura 4. :

Mortalidad

La letalidad (muertes por cien en-
fermos) durante el afio 1985 ha sido
del 8,3% vy la mortalidad (muertes

"PMP) de 28,7 PMP. En la figura 5 se

presenta la distribucion de la letali-
dad por edad y sexo. -

Procedencia de los

enfermos

En la tabla 6 se presenta la proce-
dencia de los nuevos-enfermos en
el momento-en gue acuden por pri-
mera vez al_servicio de nefrologia.
Se observa un discreto aumento de

urélogo en un 2,3%. La procedencia
a través de niveles de asistencia se-

_cundaria es de un 72,8%, ligera-
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mente inferior al afo pasado. De
ellos, un 17,8% de los enfermos
son diagnosticados con motivo de
una urgencia.

Grado de rehabilitacion

El estudio de la situacion de los
enfermos segln su grado de habili-
tacion socio-laboral {codigo de la
EDTA} muestra que un 50,1% de
los nuevos enfermos no es apto
para trabajar, v un 9,2% no puede
cuidarse a si mismo; por otro lado,
trabajan un 41,0%.

El estudio del grado de rehabilita-
cion por grupos de edad muestra,
de todos modos, que el 60% de los
enfermos de menos de 45 anos
trabajan.

Enfermedad Renal Primaria

Destaca la tendencia creciente de
las enfermedades sistémicas como
la hipertension{11,0 } v la diabetes
{13,171 } junto con un discreto au-
mento de la glomerulares y.des-
censo de las intersticiales.

Enfermedades -
concomitantes

El porcentaje de enfermeos con: |

una o mas enfermedades, a parte
de la causante de la insuficiencia
renal, ha sido del 51,2%. .

Tipos de tratamiento

En la figura 7 se presenta la evolu-
cion de la contribucion relativa de
las diferentes modalidades de trata-
miento sustitutivo renal en Catalu-

nya. .Cqmo se puede apreciar, la he-
modialisis asistida, ha experimen-

tado un descenso a expensas del
porcentaje de enfermos con injerto

-funcionando. Las formas de didlisis

domociliarias, que representan un
2,8% del total de enfermos en diali-

--sis, no han sufrido ninguna modifi-

cacién significativa.
Actividad de trasplante

La evolucién del niumero de tras-
plantes realizados durante los Glti-
mos b anos se muestraenlafigura 8
para todos los trasplantes, yala 9
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para los de enfermos de menos de-
15 afios. Se observa una estabiliza-

cién del nimero de trasplantes de
donante vivo, con un gran incre-
mento de los procedentes: de do-
nante vivo, sobre todo en el caso de
los trasplantes pediatricos, en los
cuales el incremerto de organos
procedente de cadaver pediatrico
se hatriplicado durante el ano 1985.

Conclusiones

La situacién de la insuficiencia re-
nal en Catalunya se resume en:
-Prevalencia similar a .los paises
mas desarrollados '
-Importante nimero de plazas de

- didlisis asistida

-Gran desarrollo del sector prwado
-Bajo nlimero de enfermos. en diali-
sis domiciliaria
-Elevedo ndmero de trasplantes y
buena superviviencia
-Equipos humanos adecuados
-Dotacién inadecuada de los servi-
cios publicos

En base a ella, los objetivos del
Programa d’Atencio a la Insuﬁc;en—
cia Renal, son:
-Potenciacién de los serwcos de
nefrologia
-Continuacién de los programas de
trasplante '
-Puestaen marchade programas de

dialisis alternativas
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Aspectos socioeconémicos del

tratamlento de la IﬂS’U_flCIQﬂCla Dr. Migue! Angel Gentil Govantes

Renal Crénica en Espaiia

El éxito del tratamiento de la insu- .

ficiencia renal cronica {IRC) me-
diante técnicas de sustitucion ha
generado a situacion peculiar: ef ni-
mero de los pacientes gue se inclu-
yen en tratamiento es muy superior
al de los que mueren, de forma que
la poblacion tratada crece sin cesar.
Por ejemplo, durante el periodo

1983-85 la entrada de nuevos pa-

cientes en el programa renal de An-
dalucia fue de 61 pacientes por mi-
llbn de poblacion (PMP) y aho; la
mortalidad fue en cambio de 23 pa-
cientes PMP-afio, con lo que la pre-
valencia (nimero de pacientes en
tratamiento} pasé de 235 a 307 pa-
cientes PMP. Si las tasas de inclu-
sion en tratamiento y de mortalidad
se mantienen en niveles similares a

éstos, la estabilizacién de la pobla--

cion tratada se producira en una pre-
valencia superior a los.400 pacien-
tes PMP.

Los registros internacionales de

muestran que la respuesta del sis-
tema sanitaric a este auténtico de-
safio difiere bastante de un pais a
otro. Incluso dentro de un estado
relativamente pequefo y con un sis-

‘tema sanitario basicamente homo-

géneo como es Espana, se dan
enormes diferencias entre las dis-
tintas regiones {figura 1). EN 1983 la
prevalencia total de pacientes en
tratamiento variaba en un factor de
1 a 3. La comparacion con la situa-

cién en 1979 senalaba ademaés que-

el ritmo de crecimiento de los pro-

" gramas regionales era también dife-

rente. Por otra parte, los datos ofi-
ciales disponibles extienden estas
diferentes significativas a otros as-
pectos esenciales tales como la

proporcion de pacientes en didlisis -

do_miciliaria o atendida en centros
privados, o la prevalencia de pacien-

‘tes sostenidos mediante trasplante | C iante
.- res determinantes del nivel de acti=. -

renal.

5.

;Cémo pueden explicarse estas
" discrepancias?. AL igual que en

otros campos de la sanidad, se han
apuntado relaciones con caracteres
socioeconomicos generales. Asi,

un anélisis del Registro de la EDTA

demostraba la correlacion existente

‘entre la riqueza de los paises vy el

volumen de pacientes de IRC en tra-

tamiento sustitutivo (figura 2). Utili- -

zando datos del Registro de la EDTA
y del Ministerio de Sanidad corres-
pondientes a 1983, hemos tratado
de establecer relacioes entre las
prevalencias de pacientes en las 17

comunidades auténomas y diversas

variables.

En primer lugar encontramos una
correlacion estadisticamente signi-
-ficativa entre la renta famitiar dispo-

nible per cédpita de cada regién y la
prevalencia global en tratamiento ¢
en dialisis (figura 3}. Esto tiende a

. confirmar a nuestro contexto la aso-

ciacion antes sefalada a nivel mun-
dial. Sin embargo, la asociacién mas
estrecha se daba entre la prevalen-
cia total en dialisis y el porcentaje de
pacientes tratados en centros priva-
dos (f|gura 4). Es decir,.a mayor par-
ticipacién del sector privado mayor
volumen global de enfermos dializa-

.dos. AL mismo tiempo se compro-

baba una correlacion entre porcen-

‘taje de pacientes en centros priva-

dos y la edad media de los pacientes
en didlisis, lo que explicaria ese ma-

yor volumen de enfermos a través

de la inclusidén de mas pacientes de
los grupos de edad avanzada. La in-

fluencia de la propiedad de los cen- .

iros era también apreciable en el
tipo de dialisis empleado: a[mayor
participacion privada, menor: ng
mero de pacientes en dialisis dom
ciliaria (hemodra!:sm 0 DPCA), ﬂgur

En cuanto al t_r_aspi_ante,‘ los _facto

- Junta de Andalucia

-vidad parecen bastante diferentes.

Al reiacionar la prevalencia de pa-
cientes mantenidos con trasplante
en las distintas regicnes con diver-
sas variables, la refacién mas estre-
cha se establecia con el nimero de
centros autcrizados para la realiza-
cign de trasplantes renales. Pero
esta relacién estd muy distorsio-
nada por fa existencia de flujos de
pacientes entre regiones vecinas,
{ os trasplantes se atribuyen a la re-
gion, falseando el célculo en propor-

.cidn a la poblacién. Por ello, repeti-

mos ias comparaciones agrupando
las regiones por zonas de influencia
{(Norte, centro, Sur, etc.}. De esta

‘- manera las variables mas importan-
" tes pasaban a ser el nimero de ca-

mas hospitalarias (figura 6) ylarenta
familiar disponible (figura 7). Sonre-
laciones que no sorprenden. Porun
lado el trasplante es un proceso in-
terdisciplinario, relativamente com-
plejo, que encuentra su ambiente
Optimo de desarrolio en los grandes
ndcleos hospitalarios. EL nivel eco-
némio de las regiones esta asociado
a un mavyor desarrollo cuartitativo y

_cualitativo de la medicina hospitala-

ria; ademas, es posible que el supe-
rior estatus cultural y educativo gue
acompana,a la riqueza potencie aln
més el trasplante, a través, por
ejemplo, de actitudes positivas ha-
cia la donacion de drganos de
cadaver.

‘Una interpretacion posible, aun--
que especulativa, de las relaciones. - .
halladas:podria condensarse entres .-

puntos: -

a} El¥ desarroiio sustatutivo de la. .
IRC, ya sea mediante dialisis o tras- -
plante, se relaciona convel nivel eco-

némico de la poblacion de base.

b)"En cuanto la didlisis la influencia
se media 0 sigue un clrso paraleio
el predominio del sector privado en
la oferta de tratamiento. Es_dificil
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discernir si ello es debido a que la

asistencia basada en el sector pi-

blico es incapaz de satisfacer la de-
‘manda, o bien que la perspectiva de
beneficio econdmico provoca laam-

pliacion de loscriterios de inclusion:

de pacientes en didlisis. Lo que si
resultas mas claro es que, con el

~actual sistema de retribucién de -

servicios, el predominio del sector

privado es incompatibie con &l uso

extenso de los procedimientos
domiciliarios. '
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Trabajo social
con enfermos renales

introduccion

El Servicic social es un servicio
técnico paramédico cen funciones
propias y procedimientos y técnicas
especificas, desmpenado por pro-
fesionales, gue actian como cola-
boradores en el tratamiento de los
factores sociales que concurren en
fa incidencia de la enfermedad, pro-
moviendo niveles culturales orien-
tados a la conservacion de la salud,
colabcrando en el ejercicio de una
Medicina Integral.

El asistente social debe provocar
un proceso que ponga a las perso-
nas en actitud activa y las haga ca-
paces de encontrar la solucidn a su
problema o intervenir en el cambio
de la situacién.

Es un técnico que en contacto
con las carencias y necesidades so-
ciales, enfrenta y maodifica las
situaciones-problemias que éstas
originan, enfocandolas como un to-
do.Al ser su marco de actuacion la
‘Accién Social, actla a nivel de Servi-
cos Sociales, segun areas de nece-
sidad. :

‘Problematica social del en-
fermo renal

Bl enfermo renal es un paciente
Cronico con unas caracteristicas
especiales.

El objetivo fundamental del tra-
bajo sociat con el enfermo renat es
la atencién de la problemaética social
de los pacientes y la rehabilitacion
en todos sus aspectos: familiar, la-
koral, econdmico v social, tendente
a conseguir por un lado, que la inci-
dencia de las manifestaciones so-
ciales que acompanian a la enferme-
dad sea la mayor posible, y por otro,
gue la enfermedad no sea desenca-

denante de mavyor probleméatica so-

cial, nt para el enfermo, ni para el
entorno familiar y social.

Se entiende entonces que ef fin
Uitimo del tratamiento a insuficien-

Cristina Salanova

tes renales no es soélo el manteni-
miento de la vida, sino que ésta
transcurra dentro de una calidad

aceptable que lleva implicita la.

rehabilitacion.

Nucleos de intervencion

A 1.-Paciente y familia

2 .-Personal médico y paramédico
que asiste al paciente.

3.-Personal médico y paramédico
de otros Centros relacicnados con
la problematica.

4.-Investigacion, especializacion y
formacién permanente. '

Objetivos

1.-Con el paciente y familia: aten-
cidon a la probleméatica psicosocial
{cualguier situacion-problema so-
cial, participa integramente de su
correspendiente psicologica) a tra-
vés del abordaje de ios poblemas
laborales, familiares, econdmicos y
otros, relacionadaos con el proceso
patolégico.

La enfermedad somatica grave
de uno de los miembros de la familia
es un importante factor desestruc-
turante a poner a prueba su estabili-
dad emocional, capacidad de adap-
tacion y tolerancia al sufrimiento
mental, asi como sus recursos de
asimilacion vy de elaboracion
psicologica.

El miembro enfermo intensifica
sus demandas afectivas hacia el
resto de la familia, con un tipo de
apego ansiosc, avido de reafirma-
miento, proteccion y revalorizacién.
Si esto no es asi y predomina el
aislamiento, indica una importante
perturbacion psicopatologica indivi-
dual y/o familiar.

Hay gue tener en cuenta no sdlo
la actitud del enfermo en la enfer-
medad, sino la de todos los miem-
bros de la familia y sus mecanismos
evasivos y compensatorios, gue ori-
ginan la desestructuracion familiar

Asistente Social
Hospital Clinico y Provincial de Barcelona

por el cambio de rcles en mayor o
menor grado segun el momento de
la enfermedad y la perscnalidad.
Para ello es necesario conocer los
recursos de gue dispone la familia.

2 ~Trabajar conjuntamente con el
eguipo de que se disponga {médi-
cos, ATS, psicologo, etc) para con-
seguir el tratamiento global def en-
fermo. Sin este tratamiento global Ia
rehabifitacion no sera un proceso,
SN0 que se convertira en acciones
espontaneas, valcradas indepen-
dientemente, que caerian en subje-
tividades sin tener en cuenta el
equilibrio entre necesidades v recu-
sos del enfermo.
3.-Intervencion, cuando exista la

. posibilidad, en todo tipo de reunio-

nes interdisciplinarias, dentro o
fuera del centro, relacicnadas con el
tema.

La intervencién del trabajador so-
cial en la problemética del enfermo
renal sera diferente segun el mo-
mento de la enfermedad:
-Predidlisis
-Dilisis
-Trasplante

Predialisis

Es necesario gue el nefrélogo de-
rive al paciente al asistente social
cuando prevea que entrara en pro-
grama de didlisis para adecuar al pa-
ciente y familia al tratamiento y sus
implicacines, a través de una labor
de equipo. .

El método de trabajo sera el cono-
cimiento de la realidad a través de
informe social.

Se potenciard al enfermo para
que procure la informacién ade-
cuada del proceso (métodos de dia-
lisis, manejo de la maguina, conoci-
miento del personal, local, dietas,
etc.) y se responsabilice del
tratamiento.

Se procurara al méxirno gue man-
tenga su puesto de trabajo, v sino
es posible, se le orientard para un
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por lo tanto el reconocimiento de

«in(til legal», cuando a pesar de las-

limitaciones de la enfermedad vy tra-

tamiento, pueden realizar activida-

des que benefician atenfermovyala
sociedad.

Dialisis

Lo fundamental en esta fase sera
la atencion al paciente y familia, para
conseguir su habituacion al trata-
miento. El paciente puede reaccio-
nar frente a la enfermedad positiva-
mente y reorganizar, o tratar de ha-
cerlo, su vida ante la nueva situa-
cion. Moviliza sus recursos caracte-

riales para intentar controlar fa an-.

siedad y el estado depresivo, en

base a una variada gama de meca--

nismos de defensa, come la nega-
cién, cmnipotencia, idealizacion, di-
sociacidn, preocupacion hipocon-
driaca, etc. .

Si reacciona negativamente, ne-

cesita de la sociedad, a través del
asistente social, para resolver los

problemas derivados de la enferme-

dad. EL paciente en estos momen-
tos puede pasar por estados de de-
pendencia, rebeldia, ansiedad, de-

presion, en algunos cases incluso

de culpabilidad y negacion.

Se producen cambios de roles en
la familia, y deben evitar en este
momento las actitudes de sobre-
proteccion y otras que puedan per-

judicar fa rehabilitacidn del paciente.

Ayudar en el proceso de adapta-
cién a la maquina, potenciando.en la

cambio de profesion, evitando que
tome decisiones apresuradas que le
flevaran a la peticion de invalidez,

medida en que sea posible, la diali-

sis domiciliaria, ya que el costo so-

~ cial es menory al participacion de la -
familia en el proceso mayor, .

Informacién vy orientacion scbre

los recursos existentes procurando.

la autovalorizacion del paciente para

que sepa utilizarlos en la medida en

gue los necesite Gnicamente.,
Se podria destacar la paricién de

una conducta que se ha dado en.
llamar «neurosis de renta», o tam- -

bien «beneficio de la enfermedad».
Esta conducta estd caracterizada
por un aprovecharse de la situacién

de invalidez, para tratar de sacar un -
mayor beneficio con respectoaayu-

das, pensiones, etc,

Trasplante

El problema principal en este pe-

riodo es la readecuacion familiary la
rehabilitacion laboral. Estudios reali-
zados indican que a un afo del tras-

. plante las dimensiones fisica, emo-

cional y social de la vida de los pa-
cientes a los que se ha realizado un
trasplante con éxito, mejora espec-
tacularmente con respecto al pe-
riodc anterior al trasplante.

Cuando el enfermo se encuentra
incapacitado para acceder a un
puesto de trabajo desde perspec-
tiva de «no enfermon, le predispone
a no desear volver a trabajar, en el

caso de no tener problemas econd- .

micos. Esto originard un nuevo
cambio de roles a los gue deben
adaptarse el enfermo y familia.

Si el enfermo renal ha sido tratado
por un equipc multidisciplinar en el
inicio de la enfermedad v los aspec-

tos sociolaborales han sido contem-

plados, su adaptacién es mucho-

mas facil. ‘
Es importante incidir en el mante-

“nimiento del puesto de trabajo. Lo-

grar ese mantenimiento del puesto
de trabajo. Lograr ese manteni-
miento supone un mayor dina-
mismo del tratamiento de tras-
plante para evitar las presiones se la
empresa, pues a mayor tiempo en
didlisis, menor oportunidad de con-
servar su puesto de trabajo.
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La Asociacion de enfermos
renales en Catalunya

Estamos educados para la salud,
la productividad y competicién y
cuando cualquiera de éstas areas es
puesta en entredicho, el deslumbra-
miento es tan total, gue ni siquiera
sabemos donde poner los pies.
Asimilar la enfermedad conduce al
individuo a una pasividad que no le
permite ni siguiera reaccionar. Esta
estudiado que superado un pro-

.a ceso, el individuo llega a madurar la

situacion de enfermedad, pero po-

cos lo consiguen.

La década del los setenta hizo
abrigar esperanzas y algumos de
estos enfermos que maduraren en
la enfermedad, creyeron gue aso-
ciarse era una necesidad vital.
Sus componentes y directivos a to-
dos los niveles de dedicacion no les
seréa grabosa en absoluto. Se evitard
que decisiones repetidas creen de-

" rechos. Tanto miembros directivos
como ejecutivos se cambiaran con
la frecuencia necesaria para que sea
posible una mayor eficacia, con €l
menos monopolio personal a fin de
que todos sean necesarios y nin-
gunc imprescindible. Formamos
parte desde su creacién, por ley, de
la Comision Asesora Nacional del
trasplante y actuaimente estamos
reconocidos por el Ministerio del In-
terior como Asociacion de Utilidad
Publica. Siempre hemos intentado
unir a los enfermos para informarios
-solo un hombre informado es libre-
asi hemos contribuido a crear un
buen ndmero de Ascciaciones para
su realidad concreta y no para nues-
tros intereses.’

Las Ascciaciones pueden y de-
ben ser el entorno adecuado para
que el individuo se adapte y supere
la nueva situacion, sin perder su rol
ni caer en el aislamiento, nc sélo
estan creadas para solucionar y anti-
cipar soluciones a los problemas de
sus asociados sino ser el vehiculo
de sensibilizacion para la opinién
publica scbre los verdaderos pro-
biemas sociales y el lugar que cada
ciudadano debe ocupar de forma
personal e intransferible en un

asunto que manana le puede afec-
tar. En este caso hemos contado,
de forma admirable en nuestro ob-
jetivo de mentalizacion a los ciuda-
danos, con los medios de comuni-
cacién, de forma tan importante que
algunos casos tomaron nuestra
causa como propia y contribuyeron
entre otras cosas a que los donan-
tes en Cataluna sean los mas nume-

‘rosos de Espafia y por tanto solida-

rios con nuestra causa.

Los donantes se han convertido
en nuestra vida, aunque nos gusta-
ria gue se evitase algunos sensacio-
nalismos qQue crean demasiadas
frustaciones en los posibles recep-
tores y en los gue estan dispuestos
a donar sus érganocs.

Nuestro primer objetivo a princi-
pio de los setenta fue ningan cata-
lan sin dialisis, en aquella ocasién
cuando unos profesionales de la
medicina, yendo mas allé de la pro-
fesidon médica y arriesgandose,
crearon las estructuras necesarias
para gue hubiera para todos pues-
tos de didlisis, supieron crear la me-
dicina adecuada para el, momento
aungue la Administracion como
otras tantas veces no supiera verloy
adn hoy no es recenocido este es-
fuerzo. Més tarde, superada esta
etapa fue la dialisis comerciali-
zada, domicializada y personali-
zada nuestro proximo objetivo. Se
habia avanzado mucho técnica-
mente y se podia conseguir una per-
sonalizacion de un tratamiento gue
se estandarizaba, para muchos en-
fermos de forma un tanto cruel. Las
Asociaciones de enfermos renales
trataban de formar a sus socios y ho
SOCIOS para que supiesen elegir y
pedir lo que habia de cferta en el
mercado y sobre todo para que par-
ticipasen con sus médicos, en el tra-
tamiento. Este deseo de participa-
cion y no de intromision en el tra-
tamiento rara vez fue entendido.

Ya en los ochenta, nuestro obje-
tivo es la rehabilitacion absoluta-
mente integral del enfermo renal.
EL trasplante se impone como la

Montserrat Bas i Xarau
Enfermera de Nefrologia
Vocal de la Junta Directiva de ADER
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alternativa méas completa a la insufi-
ciencia Renatl y ello hay que poten-
ciarlo;; para ello debe el enfermo
tener una participacion social plena

-en el menor plazo posible sin causar

ningdn corte en la vida laboral, fami-
liar, personal..., es decir, en todo lo
gue constituye una vida humana y
que luego resulta dificil de ligar, so-
bre todo si se necesita un reciclaje
profundo, por ello se pretende aun-
que a veces resulte bastante dificil
por fa congénita apatia de los enfer-
mos, la participacién dei enfermo

.renal a todos los niveles, llegando

asi a la absoluta rehabilitacidn
integral.

Procuramos encuentros con per-

“sonal médico que tiene verdadera

pasién con nuestro problema para
gue nos ensefien lo gque es util sa-
ber, para contar con eso gue ambos
buscamos. Procuramos las necesi-
dades reales, que se propongan le-
yes nuevas, segun la necesidad y
que se apliquen las leyes ya existen-
tes, pedirles los medios econémi-
cos adecuados a nuestros variados
problemas, tratamos que sean opti- .
mizados los recursos por medio de
una organizacion efica y realistay no
solamente una politica productora.
la optimizacién de recursos supera
toda la dicotomia: médico-enfermo,
se depende de equipos interdepar-
tamentales y pluridisciplinarios. Las
Asociaciones han de conseguir un
hito conductor entre los eguipos
para que su labor no sélo tenga éxito

- sino que sea permanente. Potencia-

remos los equipos administrativos,

‘médicos v juridicos que aporten y

muestren vocacion, capacidad y efi-

" cacia en la respuesta satisfactoria a

nuestras espectativas.de salud.

Los trasplantes existen porque
habia una necesidad y habia perso-
nas especializadas capaces de re-
mediarle. Hay que saber exactas y

. puntualmente cuales son las nece-

sidades y el nimerc de personas
susceptibles de injerto, es decir, la
lista negra. Los logros consegui-
dos hasta shora son debidos a |a
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vocacion y a la preparacién de unos

profesionales que sin estructura y.

sin ningan reconocimiento todavia,
han producido unos resultados sor-
prendentemente buenos y unas es-
peranzas a. los - pacientes seria-
mente fundadas. Una lista de es-
pera Gnica permite la intervencion al
receptor mas idoneo y no interven-
cinones como altimo recurso, es
por elle que una politica seria de
trasplantes rebasa la concepcion de
un Estado y deberia contactarnos
por lo menos con el resto de
Europa.

Los enfermos han de ser cons-

cientes de su enfermedad'y su tra-
tamiento, conociendo a fondo todos
sus: aspectos, dandose. cuenta lo

24

que significa la didlisis y no sélo ésto . ..

sino las pautas de comportamiento

gue han de seguir cuando la didlisis

acaba, como dieta, ocio, vida fami-
liar, ete.

Se ha de informar a los enfermos.

de todos los pasos que su enferme-
dad comporta, conociendo a fondo
la situacién actual v su futuro, los
riesgos y las posibles alternativas.
La Asociacion: tendria que’ trabajar
con vista a efectuar una-gran labor
social cara al enfermo, fomentando
las asesorias de todo tipo, va que
falta contacto con los socios, produ-
ciéndose un alejamiento entre ellos
y la Asociacion. Consecuentemente
los socios no estan en su mayoria

convencidos gue la Asociacion sea-

- mos todos, que Asociacién quiere -

decir antes que nada participacion,
quizas por gue se ve en menos ca-
$0s’una burocratizacién que no le
atiende como el esperaba.

Las Asociaciones son todos sus
integrantes y asi como ADER (Aso-
ciacién de Enfermos de Rifion de
Cataluna) ha subsistido durante
mas de diez afios, ha sido porque la
Asociacion es realmente necesaria
y Util a muchos enfermos y también,
porgue no, a la sociedad, y que si
dentro y fuera de las Asociaciones
todos contribuimos, podremos lle-
gar a todas las metas que nos fije-
mos y a buen seguro que gquedan
muchas por consegwr




