Aspectos
sociolaborales
de las personas

con Enfermedad
Renal Cronica

La informacién que ofrece el presente folleto es
de aplicacion exclusivamente a personas con en-
fermedad renal en edad laboral (16-64 afios).
En estas edades la informacion y toma de decisio-
nes tienen una repercusién futura que los profe-
sionales de la nefrologia deben conocer y saber,
sobre todo, dénde pueden derivar al paciente

para su correcto asesoramiento socio-laboral. La
toma de decisiones compartida en los aspectos
socio-laborales se une a su equivalente en la
eleccion de tratamiento sustitutivo renal (TSR),
se complementan y se necesitan para una ade-
cuada calidad de vida futura en estos pacientes
y su entorno.
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Los pacientes con enfermedad renal cronica (ERC)
en edad laboral son los que tienen una mayor esperanza
de vida, los que tienen mas probabilidad de acceder a un
trasplante y, por tanto, los que mas pueden verse afectados
en el ambito socio-laboral.

El perfil del paciente renal ha ido cambiando en los
ultimos afios, aumentando la supervivencia y su calidad de
vida, y con ello han ido tomando mayor protagonismo la
toma de decisiones también en el ambito socio-laboral. Es-
pecialmente determinante es la situacion laboral activa, ya
que puede determinar la situacion socioecondémica y el ries-
go de pobreza y exclusién social del paciente @y su entorno
familiar. Por ello una adecuada educacion socio-laboral y
la toma de decisiones en éste area pueden determinar el
futuro de estos pacientes en relacion a su calidad de vida.

Conforme la esperanza de vida del paciente renal ha

Aspectos socio laborales en

Sin duda es el momento clave, una adecuada informa-
cién y toma de decisiones en esta fase determina el futuro
del paciente®. En esta fase, al igual que en el TSR de dia-
lisis, el mantenimiento del empleo juega un papel determi-
nante. Dependiendo de la profesion y tipo de trabajo que
desempefie el paciente en activo y los afios cotizados, el
paciente estara incapacitado o no para su puesto de trabajo.
Es especialmente importante analizar con los profesionales
del &mbito socio sanitario las posibilidades de mantenimien-
to del empleoyy, si esto no es posible, los beneficios y ayudas
complementarias a su situacion a las que pueden acceder.

La eleccion del TSR también cumple una funcién
esencial, ya que aumenta o disminuye su probabilidad de
mantenimiento del empleo®, especialmente en su inicio en
TSR. En este sentido el asesoramiento en las opciones de

ido aumentando, ha entrado en juego el concepto de reha-
bilitacion social y laboral, aspectos que hace unos afios no
se tenfan en cuenta en estos pacientes.

Sucede ademas que el nefrélogo puede determinar,
sin saberlo, la situacién socio-laboral del paciente, al cum-
plir sus informes médicos un papel fundamental en la cali-
ficacion del tipo de incapacidad laboral o la valoracion del
grado de discapacidad. Ambos conceptos tienen funciones
distintas, pero se confunden habitualmente por los pacien-
tes y profesionales sanitarios, por ello deben ser manejados
por los profesionales socio-laborales.

En este sentido se indican como anexo a este escrito
las recomendaciones para la elaboracion de los citados in-
formes que pueden serle solicitados. Es extremadamente
importante para el paciente que sus informes sean lo mas
exhaustivos posibles para no perjudicarles.

fase ERCA

didlisis domiciliaria juega un papel determinante®3”. Del
mismo modo uno de los sintomas que mas interfiere con
el mantenimiento de una situacion laboral activa es el can-
sancio, por ello el manejo de la anemia renal en fase ERCA
también juega un papel importante®.

Dado que los pacientes en edad laboral tienen una
alta probabilidad de recibir un trasplante, deben saber que
la situacion de incapacidad laboral permanente con que fre-
cuentemente se les califica en su etapa de didlisis, pueden
ser revertidas con alta probabilidad una vez trasplantados,
al considerarse (el trasplante) una mejora y entrar en juego
el concepto de rehabilitacion para su puesto de trabajo o
para otras actividades laborales. A pesar de ello cada caso
se valora de forma particular y debe ofrecerse un asesora-
miento socio-laboral también particular.




Aspectos socio-laborales en tratamiento de dialisis

La proteccién socio-laboral del paciente en TSR de
dialisis es amplia, pero a menudo se olvida las repercusio-
nes futuras que esas decisiones tienen en el paciente. Un
paciente que comienza TSR de dialisis con el suficiente
numero de afios cotizados tiene acceso a una incapacidad
laboral, habitualmente “absoluta”, para cualquier actividad
laboral. Si sus posibilidades de trasplante son altas debe
pensar que una vez trasplantado la situaciéon puede rever-
tirse y volver al mercado laboral. Después de unos afios
fuera de éste, la nueva situacion generara en el paciente
un nuevo problema. En esta fase por tanto es necesario
analizar las posibilidades de mantenimiento del empleo.

Con frecuencia se olvida que el paciente tiene dere-
cho a un periodo de baja® (incapacidad laboral temporal),
durante el cual puede explorar si puede adaptarse o no a
su nueva situacion y reanudar su actividad laboral.

El paciente suele estar asustado en el inicio y tien-
de a pensar que el tratamiento de diélisis no mejorara su
situacion. Sucede entonces que opta por la soluciéon mas
facil y es buscar una incapacidad laboral que tendra gra-
ves consecuencias en el futuro. La eleccion del TSR tam-
bién puede afectar a ese mantenimiento del empleo®?. El
mantenimiento del empleo disminuye con los afios en tra-
tamiento de dialisis, en ellos también influye el tipo de TSR
de didlisis y la funcion fisica y psicosocial, lo cual puede
trabajarse y prevenirse”. Sin embargo la Calidad de Vida
Relacionada con Salud (CVRS) es mayor si la persona esta
activa y continua con su vida laboral?.

Otro de los factores que puede facilitar el manteni-
miento del empleo es la condicion de persona con discapa-
cidad y los importantes beneficios fiscales que tiene para
el paciente y la empresa que les contrate. Sin embargo la
solicitud de estos certificados es muy baja en personas en
TSR de diélisis® cuando paraddjicamente y segun el actual
baremo® toda persona en TSR de didlisis tendria esa califi-
cacién con un grado nunca inferior al 50%.

En aquellos pacientes que no tienen el nimero de
afios necesario para acceder a una incapacidad laboral,
deben buscar aquellos puestos de trabajo compatibles con
su situacion. Aqui se da la paradoja de que los Equipos de
Valoracion de Incapacidades consideran a un paciente en
TSR como Incapacitado para cualquier puesto de trabajo
y, sin embargo, aquellos que no tienen esos afios de co-
tizacion, deben trabajar para evitar el empobrecimiento y
exclusién social a que se le aboca™. Nuevamente la califi-
cacion del grado de discapacidad superior al 33% se antoja
como una herramienta esencial®.

La promocién de una vida laboral activa y las ventajas
fisicas y psicosociales que conlleva es una asignatura pen-
diente, sobre todo en el inicio del TSR de didlisis®. Del mis-
mo modo el estado emocional del paciente también incluye
en su actividad laboral®1? y el consiguiente coste para el
sistema publico®. En todo ello los profesionales del ambito
psicosocial (psicélogos y trabajadores sociales) tienen un
papel importante y deberian estar insertos en el proceso de
asesoramiento al paciente renal.

Aspectos socio-laborales en tratamiento de trasplante

El acceso al trasplante conlleva generalmente la rehabi-
litacion del paciente para determinados tipos de trabajo. De-
pendiendo de su profesion podréa volver o no a su vida labo-
ral. En cualquier caso si estaba en situacion de incapacidad
laboral, seré revisado y podria perder una parte o la totalidad
de la pensién que venia recibiendo en su etapa de didlisis.
Hace afios estas revisiones no se producian, pero conforme
la supervivencia en trasplante aumenta, también la impor-
tancia de rehabilitar al paciente para la vida laboral activa.
Ello conlleva importantes beneficios para el paciente y reduce
considerablemente el coste social del tratamiento®.

Evidentemente si el paciente ha continuado activo la-
boralmente, el acceso a trasplante no le implica la pérdida
de la pension, y sélo debe preocuparse por la reduccion del
grado de discapacidad.

En ambos casos el asesoramiento socio-laboral debe
ser nuevamente personalizado.

Hay peculiaridades especificas de la actual normati-

va que afectan a los pacientes renales trasplantados, por
ejemplo la imposibilidad de conducir durante los 6 meses
posteriores al trasplante. Por ello por ejemplo conductores
profesionales no deberian solicitar el alta antes de esos 6
meses'?, y advertir al profesional de primaria sobre esta
situacion. Ocurre lo mismo con determinados farmacos in-
munosupresores, que tienen efectos sobre la conduccion y
que deben ser puestos en conocimiento del paciente tras-
plantado, especialmente si es un conductor profesional.

El paciente renal en fase ERCA o en cualquier opcién
de TSR, tiene alta probabilidad de problemas emociona-
les® y ello puede afectar a su adhesion a los tratamientos
y en la toma de decisiones. El bloqueo que habitualmente
produce una alteracién emocional produce la delegacion
de la toma de decisiones en el profesional y/o la familia, por
ello una adecuada informacién en este campo o la deriva-
cion a los profesionales que puedan atenderle adecuada-
mente se antoja necesario.



consideraciones finales

Las entidades pertenecientes a la Federacion Na-
cional de Asociaciones ALCER cuentan con profesionales
expertos en aspectos socio laborales. Cuentan ademés
con testimonios de pacientes en situaciones similares que
pueden ayudar a sus pacientes a adaptarse a la nueva si-
tuacion que su enfermedad y tratamientos les produce. Del
mismo modo las entidades ALCER a través de la Federacion

Nacional ALCER cuentan con un Servicio Integral de Empleo
con una experiencia de mas de 10 afios, incluyendo un
servicio de asesoramiento a empresas para la contratacion
de personas con enfermedad renal en cualquier fase u op-
cion de tratamiento; e incluye un servicio de orientacion e
intermediacion laboral para pacientes renales que estén en
busqueda de empleo.
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Anexo I: recomendaciones para la elaboracion del informe
médico para la valoracion del grado de discapacidad

El actual Baremo que se aplica en los reconocimien- El especialista de referencia de un enfermo renal es
tos que llevan a cabo los Equipos de Valoracion de Disca- el nefrélogo, y es en él en quien pone sus miedos y espe-
pacidades del Servicio correspondiente de la Comunidad ranzas. En unos casos la informacion necesaria para una
Auténoma de residencia, requieren el aporte de documen- adecuada valoracion, aparecen el informe del paciente; en
tacién clinica de especialistas de la Sanidad Publica, deta- otros casos puede ser suficiente con derivar al mismo a otro
llados y sostenidos sobre pruebas objetivables ( Analiticas, especialista (cardidlogo; Psiquiatra; Endocrino) que com-
E.C.G., Ecocardiogramas...). plete la historia clinica.

A modo de puntos esenciales a destacar:

1) El criterio a aplicar sera el Aclaramiento de Creatinina, no solo las cifras en sangre. Debe constar
si ha existido deterioro progresivo de la funcién renal en el afo.

2) Existencia de episodios recurrentes de afectacién renal transitoria que han precisado atencién
médica documentada (ingresos hospitalarios, Urgencias...). Muy importante que el paciente
guarde todos los informes de esa atencién para justificar el nimero de veces que ha sido necesaria
esa intervencion.

3) Paciente con hipertensién arterial. En el informe debe constar si recibe tratamiento farmacolégico
y control de dietas. Es muy importante, que figure si hay “crecimiento de camara cardiaca”,
evidenciado por un electrocardiograma o un ecocardiograma. Junto a esto es fundamental un
fondo de ojos informando si se aprecian alteraciones en el mismo.

4) El baremo contempla tener en cuenta que el paciente trasplantado toma tratamiento
inmunosupresor, pero para ser valorado se tiene en cuenta las consecuencias de este hecho
reflejadas en ingresos hospitalarios por complicaciones (infecciosas etc,) que hayan exigido
permanecer al menos 24 horas en el hospital.

5) Si hay cualquier otra patologia médica fisica (sordera, problemas oculares, problemas musculares
u 6seos que dificulten la marcha o realizar determinadas actividades) debera resefiarse en el
informe y el paciente podra aportar informes de otros especialistas.

6) Si el paciente padece hepatitis, o infeccién por cualquier otro tipo agente (virico, bacteriano,
etc) como por ejemplo Citomegalovirus, VIH , etc.. deben presentarse analiticas de sangre con
los marcadores sanguineos correspondientes. Si hay lesién hepatica, se afadiran los resultados
de la biopsia.

7) Si el paciente padece hiperparatiroidismo y no ha sido intervenido quirdrgicamente debera
recogerse en el informe, aportando las cifras de calcio en sangre.

8) En pacientes con afectacion psicolégica por su situacion, sera fundamental presentar los
correspondientes informes de especialistas de Salud Mental, de la Seguridad Social.




Anexo II: recomendaciones para la elaboracion del informe
médico para la valoracion del grado de discapacidad

El actual Baremo que se aplica en los reconocimien- El especialista de referencia de un enfermo renal es
tos que llevan a cabo los Equipos de Valoracion de Disca- el nefrélogo, y es en él en quien pone sus miedos y espe-
pacidades del Servicio correspondiente de la Comunidad ranzas. En unos casos la informacion necesaria para una
Auténoma de residencia, requieren el aporte de documen- adecuada valoracion, aparecen el informe del paciente; en
tacién clinica de especialistas de la Sanidad Publica, deta- otros casos puede ser suficiente con derivar al mismo a otro
llados y sostenidos sobre pruebas objetivables ( Analiticas, especialista (cardidlogo; Psiquiatra; Endocrino) que com-
E.C.G., Ecocardiogramas...). plete la historia clinica.

Deberia indicarse lo siguiente:

1) Para valorar la dependencia terapéutica:
Ademas de reflejar toda la medicacién que el paciente esta tomando:

e En el caso de la dialisis, es necesario indicar en el informe el nimero de horas semana-
les de tratamiento y el nimero de horas por sesién en el caso de la hemodialisis. En el
caso de la dialisis peritoneal el nimero de intercambios manuales o el nimero de horas
conectado a la cicladora

e En el caso de pacientes trasplantados reflejar la cantidad y el tipo de inmunosupresores.

2) Reflejar la sintomatologia de la enfermedad, como por ejemplo, la poliuria, la nicturia, el rechazo
crénico u otras sintomatologias mas severas que requieren ingresos hospitalarios.

3) Reflejar las alteraciones 6seas, hematolégicas y/o cardiovasculares (hipertension, hipercolestero-
lemia, hiperparatiroidismo etc...).

4) Reflejar el filtrado glomerular y los parametros de adecuacién dialitica (Kt/V, PCRn, estado del
acceso vascular y del acceso peritoneal).

5) Reflejar la situacion de los parametros bioquimicos y hematolégicos, valorando si estan alterados
o controlados por la medicacién.

6) Alteraciones reflejadas en las pruebas de imagen que muestran afectacién de otros érganos,
como el corazén (valvulopatias, arritmias, depresién de la funcién miocéardica), o del tejido 6seo
(osteodistrofia) y otras alteraciones sugerentes de dafio funcional severo.

7) Presencia de otras complicaciones: tumorales, infecciosas (infecciones por citomegalovirus, her-
pes, candidas, aspergilus), hepaticas; indicando si son frecuentes y si estan controladas. Si no lo
estan, es necesario indicar si causan repercusiones importantes por ellas o por los tratamientos.

8) Reflejar si el tratamiento médico es continuo o noy si tiene un control eficaz sobre la hipertensién
arterial, la hipercolesterolemia, la enfermedad désea y otros factores de riesgo cardiovascular.

9) En los pacientes trasplantados indicar los episodios de rechazo agudo o cronico, si existe enfer-
medad crénica del injerto o recidiva de enfermedad de base o novo.




