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PROLOGO

Maria Dolores del Pino y Pino
Presidente de la Sociedad Espaiiola de Nefrologia (S.E.N.)

Rafael Mota Vargas
Presidente de la Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos (SECPAL)

Es un orgullo y privilegio para la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL) vy la Sociedad Espafiola de Nefrologia (S.E.N.) presentar conjunta-
mente este Manual sobre Cuidados Paliativos en Enfermedad Renal Cronica Avanzada.

Vaya por delante nuestro especial agradecimiento a todas aquellas personas
que, de forma completamente desinteresada, han hecho posible que este texto
vea la luz y sirva de guia para muchos profesionales del &mbito de la nefrologia
y los Cuidados Paliativos.

Los dos objetivos fundamentales de la medicina paliativa son aliviar el sufri-
miento y mejorar la calidad de vida. Considera el proceso de morir como un
hecho natural, promueve la vida y no pretende alargarla innecesariamente ni
acortarla especificamente, sino mejorar su calidad desde las fases iniciales de la
enfermedad hasta el final, incluyendo también el acompafamiento a la familia
en el proceso de duelo.

Una medicina centrada en la persona, con un abordaje integral bio-psico-social
y espiritual, por equipos multidisciplinares, integrada en el continuum asisten-
cial con la eficaz coordinacion entre los diferentes “actores” que intervienen en
el proceso mediante una verdadera atencion compartida son la base para una
mejora en la calidad de la atencién y que promovemos desde los Cuidados Pa-
liativos.

Los avances en nefrologia han permitido mejorar la calidad de vida y prolongar
la supervivencia de personas con enfermedad renal créonica avanzada (ERCA),
si bien, los diversos tipos de tratamientos renal sustitutivos utilizados no estan
exentos de complicaciones que, en determinados momentos puede suponer in-
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cluso un deterioro de esa calidad de vida que haga replantear su retirada, deci-
sion altamente dificil.

Asimismo cada vez con mayor frecuencia se diagnostican a personas afiosas con
ERCA, con comorbilidades asociadas y deterioro de la funcionalidad, en la que
la terapia renal sustitutiva no supone necesariamente una mejora de la calidad
de vida.

Uno de los retos mas relevantes en los momentos actuales consiste en como y en
qué momento insertar la mirada o vision paliativa de los pacientes con ERCA.
Anticipar la mirada paliativa supone adoptar una actitud y aptitud transver-
sal y sistémica que, para desarrollarse adecuadamente ,requiere de estrategias
formativas, de gestién del cambio y de integracion asistencial de hondo calado
profesional, cultural y organizativo.

En la medicina actual ya no tienen cabida los monopolios ni obstinaciones gre-
miales y si una apuesta decidida por retornar a las esencias profesionales de
cooperacion y de trabajo en red entre sociedades cientificas. Desde la generosi-
dad y sin invadir dreas competenciales es necesario buscar puntos de encuentro
para sumar y multiplicar entre todos buscando el tinico beneficio de poder aten-
der mejor a nuestros enfermos.

Y ese ha sido el espiritu de la SECPAL y la S.E.N. con la presentacion de esta
Manual que tenéis en vuestras manos. Los capitulos ha sido desarrollados con-
juntamente por nefrologos y paliativistas, para que, sumando sus conocimien-
tos y experiencias y de forma colaborativa, podamos ofrecer a los pacientes con
ERCA vy a sus familias un modelo excelente de atencion basado en sus necesida-
des bio-psico-sociales y espirituales.

Incorporar este nuevo modelo de atencién compartida requiere una nueva for-
ma de pensar y orientar el trabajo en las unidades de nefrologia donde los Cui-
dados Paliativos no son excluyentes. La formacion y entrenamiento por parte de
los futuros especialistas en esta area es fundamental para seguir avanzando en
esa medicina del futuro de atencion centrada en la persona y donde el trabajo
de planificar de forma anticipada lo que el paciente desea segtn sus valores y
preferencias debe formar parte del dia a dia de nuestros profesionales. Y todo
ello requiere de una formacion especifica.
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Este es el primer libro publicado en castellano sobre cuidados de soporte paliati-
vo en el paciente renal. El objetivo ha sido publicar una guia practica de soporte
paliativo con la mejor base cientifica y ética que sea de utilidad para el cuidado
del paciente con ERC y sus familias no sélo al final de la vida sino en todos los
estadios de la enfermedad, tanto a nivel hospitalario como en los equipos de
atencion primaria.

Deseamos que sea una base de inspiracion para nefrologos, paliativistas y para
otros profesionales incluyendo médicos y residentes, enfermeras, farmacéuti-
cos, cuidadores sociales y espirituales, psicdlogos y estudiantes. Entre todos es-
taremos en condiciones de mejorar la calidad de vida y los cuidados de nuestros
pacientes y sus familias.
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SECCION A

Enfermedad renal cronica avanzada.
¢, Por qué incorporar un Programa de
Cuidados Paliativos Renales en Nefrologia®?







CAPITULO 1

Enfermedad
renal cronica

Roberto Alcazar Arroyo
Marta Puerta Carretero
Mayra Ortega Diaz
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La clasificacion de la enfermedad renal cronica (ERC)
en estadios ha permitido dimensionar este problema de
salud que es global, muy prevalente y con elevada co-
morbilidad.

La prevalencia de la ERC se esta estabilizando en pai-
ses de nuestro entorno. La incidencia de ERC en trata-
miento renal sustitutivo en Espafa esta estable, si bien
la prevalencia estd aumentando dada la mejoria en la
supervivencia.

La progresion de la enfermedad renal cronica esta rela-
cionada con la edad, el filtrado glomerular y la protei-
nuria, entre otros factores.

El pronostico de los pacientes con ERC en estadios pre-
coces dependera de la edad, de la comorbilidad y del
sistema sanitario. Hay mucha heterogeneidad en el
mundo en el abordaje de la ERC.

El tratamiento conservador de la ERC avanzada es una
opcion a tener en cuenta especialmente en pacientes an-
cianos y/o con elevada comorbilidad.



Cuidados Paliativos en enfermedad renal cronica avanzada

El concepto enfermedad renal crénica (ERC) se unifico con la definicion y clasifi-
cacion propuestas por la National Kidney Foundation en el ano 2002'. Posterior-
mente, en el afio 2012, las guias KDIGO modifican la clasificacion para incluir la
albuminuria por su importancia pronodstica®. De acuerdo a estas guias, la “ERC
se define como la disminucion de la funcion renal, expresada por un filtrado glomerular
(FG) estimado <60 ml/min/1,73 m* o como la presencia de dafio renal de forma persisten-
te (proteinuria, alteraciones en el sedimento de orina o en las pruebas de imagen renal)
durante al menos tres meses”. Implica, por tanto, dafio funcional o estructural re-
nal y mantenido en el tiempo.

La clasificacién por estadios se hace en funcion de la causa, del FG estimado
mediante férmulas (CKD-Epi o MDRD las mas utilizadas) y de la albuminu-
ria, tal y como se recoge en la Tabla 1. La Sociedad Espafiola de Nefrologia al
igual que el resto de la comunidad nefrologica internacional ha asumido esta
definicion y clasificacion en sus recomendaciones y consensos sobre la detec-
cién y manejo de la ERC.?

El poder utilizar una terminologia comuin en la ERC, la generalizacion en el uso
de la creatinina estandarizada y de féormulas internacionalmente validadas para
estimar el FG ha permitido la comparacion de los resultados de los distintos
estudios de prevalencia y de asociacion de la ERC, definiéndose con claridad la

Tabla 1. Clasificacidon y pronéstico de la ERC en funcion del FG estimado y albuminuria.

Pronéstico de la ERC GRADO DE ALBUMINURIA (CAC en mg/g)
(mm:tahdad global, B Al A2 A3

cardiovascular, progresion
a dialisis o trasplante) <30 30-299 > 300

G1 >90 BAJO
G2 60-89 BAJO
G3a | 45-59
G3b | 30-44
G4 15-29
G5 <15

: enfermedad renal crénica. CAC: Cociente albtimina/ creatinina. Modificado de referencia 2.

Clasificacién por
filtrado glomerular
(FG ml/miin/1,73m?)

ER

@]
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Enfermedad Renal Cronica

enorme trascendencia de la ERC como problema de salud ptblica mundial, tan-
to por su prevalencia (aproximadamente el 10% de la poblacion adulta), como
por su infradiagndstico y por su importante morbilidad, tanto renal, como car-
diovascular (la ERC es un factor de riesgo cardiovascular independiente), como
por complicar la evolucidon de cualquier otra patologia. Asi, la ERC se asocia a
mayor riesgo de fracaso renal agudo, de infecciones y de depresién y empeora
el prondstico de los pacientes oncoldgicos, entre otros.*

Por otro lado, la ERC tiene un coste economico muy elevado. De acuerdo al
Documento Marco sobre ERC dentro de la Estrategia de Abordaje a la Cronici-
dad en el Sistema Nacional de Salud (SNS)°, sélo el tratamiento renal sustitu-
tivo (TRS) consume entre el 2,5 y el 3% del presupuesto del SNS y mas del 4%
del de atencion especializada. El coste medio por paciente en TRS es 6 veces
mayor que el tratamiento de pacientes con infeccion por VIH y 24 veces mayor
que el tratamiento de pacientes con EPOC y asma.

Por ultimo, la ERC es tratable y potencialmente prevenible, lo que hace de
gran trascendencia su deteccion precoz.

Prevalencia

Los resultados del estudio EPIRCE, promovido por la S.E.N. con el apoyo
del Ministerio de Sanidad y Consumo y efectuado entre los anos 2004 y 2008
permitid definir la prevalencia de la ERC en Espafia: un 9,1% de la poblacion
mayor de 18 anos tiene ERC y un 6,8% tienen un FG < 60 ml/min/1,73m?. A
medida que avanza la edad esta prevalencia aumenta. Asi, el 21,4% de los es-
panoles con 65 anos o mas tienen ERC. Los factores predictores de riesgo de
desarrollar ERC en este estudio fueron la edad, la obesidad y la hipertension
arterial.®

Estos datos del EPIRCE son comparables a los de otros paises (Tabla 2). En un
metanalisis reciente con datos de 44 paises, la prevalencia mundial de ERC fue
de 13,4% (11,7-15-1%), mayor en mujeres (14,6 vs 12,8%) y también superior en
paises con menor renta per capita. La prevalencia de insuficiencia renal, esto es,
estadios 3-5 fue del 10,6% (9,2-12,2%), fundamentalmente a expensas del esta-
dio 3 (FG 30-59 ml/min: 7,6% (6,4-8,9%).”
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Cuidados Paliativos en enfermedad renal cronica avanzada

Tabla 2. Prevalencia de ERC en Espafia y otros paises.

Prevalencia ERC 1-5 (%) Prevalencia ERC 3-5 (%)

ESPANA 9,09 6,8
EUROPA 18,38 11,86
EE.UU., CANADA 15,45 14,44
AFRICA' 8,66 7,60
JAPON, OCEANIA 13,74 11,73
AUSTRALIA 14,71 8,14
CHINA? 13,18 10,06
CHILE -- 12,10
Modificado de referencias 6 y 7

*Estudio EPIRCE - #Sudafrica, Senegal y Congo - $China, Taiwan y Mongolia

La evolucion de la prevalencia de ERC a lo largo de los afios esta menos es-
tudiada y solo disponemos de informacién en algunos paises. En EEUU las
encuestas NHANES han mostrado como la ERC aumento entre los afos 1994 y
2004 para luego estabilizarse en las encuestas posteriores hasta el afio 2012. La
prevalencia se ha mantenido estable, a pesar del incremento en la edad y en la
diabetes, si bien en esta ultima se ha observado un descenso en la albuminuria,
probable expresion de una mayor utilizacion de farmacos que interfieren con
el sistema renina angiotensina, junto a un aumento en la prevalencia de un
FG disminuido®. En el Reino Unido, sin embargo, se ha observado un ligero
descenso en la prevalencia de los estadios 3-5 del 5,7% en 2003 al 5,2% en los
anos 2009-2010. Sin embargo en los mayores de 65 afios hubo un incremento
ligero en la prevalencia’. Por ultimo, en Noruega la prevalencia de ERC 1-5 se
ha mantenido estable (11,3% en 1995-1997; 11,1% en 2006-2008). Al igual que
en los EE.UU. se ha observado un ligero descenso en la albuminuria, y un leve
aumento de prevalencia de FG < 60 ml/min/1,73m?>". El mejor control de la TA
con el uso creciente de inhibidores del sistema renina angiotensina podria ex-
plicar estos hallazgos.

Estos datos sugieren que, al menos en EEUU y Europa la prevalencia de la ERC
se ha estabilizado, a pesar del aumento en la prevalencia de diabetes y de obesi-
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dad, lo que pone en relieve la importancia de un mejor control de la glucemia y
de la presion arterial.

Diferencias mundiales en el abordaje de la ERC

A pesar de la trascendencia de la ERC por su elevada prevalencia e importante
comorbilidad, las instituciones nacionales e internacionales no estan prestan-
do la atencion que si tienen otras patologias como las enfermedades cardio-
vasculares, las enfermedades respiratorias cronicas, la diabetes o el cancer. De
acuerdo al estudio epidemiologico mundial “Global Burden of Disease”, en el ano
2015 la ERC fue la décimoséptima causa de afos de vida perdidos en general,
y la séptima causa de anos de vida perdidos por enfermedades cronicas no
transmisibles . Y sin embargo, la OMS no incluye planes de prevencion y tra-
tamiento de la ERC en sus objetivos para el afio 2025, lo que se traduce en que
el abordaje de la ERC en el mundo es muy heterogéneo. Asi, en una encuesta
de la Sociedad Internacional de Nefrologia (ISN) recientemente publicada y
que incluye datos de 130 paises se constata esta desigualdad, muy dependiente
del desarrollo econdmico de los paises. Y no sdlo en lo referente al tratamiento
renal sustitutivo, en el que sélo el 42, el 51 y el 49% de los sistemas sanitarios de
los paises encuestados financian en su totalidad la hemodialisis cronica, la dia-
lisis peritoneal o el trasplante renal respectivamente '2. Mas relevante, si cabe,
son los datos concernientes a la deteccion de la ERC. La determinacion del FG
estimado y proteinuria en atencién primaria solo esta disponible en el 18 y 8%
de los paises encuestados.

En este contexto son prioritarias las politicas destinadas a mejorar la salud renal
de forma global, disminuyendo las abultadas diferencias internacionales en el
abordaje de este importante problema de salud.

Pronostico

El pronostico de los pacientes en TRS (Capitulo 3) es bien conocido por los regis-
tros nacionales de didlisis y transplante. En Espana el Registro Autonémico de
Enfermos Renales comunica anualmente los datos sobre incidencia, prevalencia,
mortalidad y supervivencia de los pacientes en tratamiento sustitutivo (Tabla 3).
De forma resumida en Espanfia la incidencia de TRS se ha mantenido bastante es-
table en los ultimos afios con un discreto repunte en los tres altimos afios, siendo
la DM la principal causa de entrada en TRS (24,0%). La prevalencia, sin embar-
go, aumenta de afio en afo, pasando de 1.001 pmp en el 2006 a 1.233,5 en el ano
2016. La mortalidad global es del 8,2% anual, mayor en hemodialisis (15,2%)
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Tabla 3. Incidencia, prevalencia y mortalidad del tratamiento renal sustitutivo en Es-
pana (2010-2016).

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Incidencia (pmp) 121,1 120,7 120,4 125,4 133,2 134,3 141,9

-HD 100,8 99,2 96,3 99,2 105,3 104,8 111,5
-DP 16,5 18,3 19,8 21,0 22,2 22,7 23,7
- Tx 3,6 3,2 4,3 51 5,7 6,8 6,8

Prevalencia (pmp) | 1036,7 | 1054,6 1091,1 1121,0 1177,3 1211,5 1233,5

-HD 476,5 480,9 476,8 482,2 499,9 503,7 514,8
-DP 52,9 56,8 59,3 61,1 64.3 66,3 66,5
-Tx 516,1 516.8 555,0 577,7 609,9 636,5 645,3
Mortalidad (%) 8,2 8,3 8,6 8,3 8,5 8,2 8,2
-HD 14,6 14,1 14,4 15,1 14,7 15,5 15,2
-DP 8,9 8,1 8,9 8,9 8,3 91 9,5
- Tx 1,8 1,9 2,3 2,3 2,5 2,4 2,3

Fuente: Registros autonémicos de Enfermos Renales. Referencia 13.

que en la poblacién trasplantada (2,3%), siendo las causas cardiovasculares y las
infecciones las mas frecuentes en todas las modalidades de TRS®.

Menos conocido es el prondstico de los pacientes con ERC en estadios precoces,
esto es, que no estan en TRS. Es bien conocido el exceso de morbi-mortalidad
cardiovascular de estos pacientes. En un metanalisis de 39 estudios con un total
de 1.371.990 pacientes, el descenso progresivo de la funcion renal se asocié a un
incremento exponencial del riesgo de mortalidad muy dependiente de la edad,
con una magnitud de riesgo no ajustada del 38-1100%, reflejando una considera-
ble heterogeneidad cuantitativa, no cualitativa, entre los estudios . El proyecto
italiano PIRP calcul6 el exceso de mortalidad atribuida a la ERC de una cohorte
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de 9.842 pacientes con ERC entre los afios 2005 y 2012 . La edad media fue de
71,8 anos. El 33,8% eran diabéticos, el 35,7% estaban en el estadio 3b y el 38,7%
en estadio 4. Durante los 9 afios de observacion, y con un seguimiento medio de
2,79 anos, el 11,4% de los pacientes inicio TRS, mientras que el 26,9% fallecid,
con una pérdida de seguimiento de solo el 4%. La supervivencia relativa (rela-
cion entre la supervivencia de los pacientes con ERC y la supervivencia de la
poblacion general) fue de 0,708 a los 9 anos. Esta supervivencia fue significati-
vamente inferior en pacientes con comorbilidades cardiovasculares, proteinuria,
diabetes, anemia e hiperfosfatemia y con el descenso progresivo del FG.

Por ultimo, en un seguimiento de 13.911 japoneses (varones con edad media
49,2 anos) durante 7 anos, un FG disminuido se asocio de forma independiente
y progresiva a mayores tasas de hospitalizacion, inicio de dialisis y mortalidad.
La tasa inicio de didlisis/mortalidad en los estadios 3a, 3b y 4 fue de 0,08, 0,51 y
4,5 respectivamente’®.

Evolucion de los pacientes con ERC avanzada (ERCA)

El riesgo de mortalidad y de inicio de TRS en el seguimiento de la ERC avanza-
da (estadios 4 y 5noD) va a ser muy dependiente del sistema sanitario del pais
y de las caracteristicas de la cohorte que se analice. Asi, en EEUU en el segui-
miento durante 5,5 anos de 777 pacientes con ERC-4 y edad media 73,6 afios el
riesgo de inicio de TRS fue del 19,9%, mientras que el de mortalidad global fue
muy superior, el 45,7%". En otra cohorte canadiense, que analiza 4.231 pacien-
tes de edad media 66,8 afios (siete anos inferior a la anterior cohorte) y FG < 30
ml/min, a los dos anos el 25% de la cohorte estaba en TRS y sdlo el 7% habia
fallecido'®.

Los principales factores de progresion a la ERC reconocidos en la mayoria de los
estudios se recogen en la Tabla 4 > . De especial interés es conocer la evolucion
de la poblacion anciana, en la que la prevalencia global de ERC es muy elevada,
cercana al 50%. En este sentido, el registro sueco de pacientes referidos a consultas
de Nefrologia con ERC 3b-5 mostré como en 8.771 pacientes de edad media 72
anos, y seguidos durante 2,8 afos, la edad y el estadio de ERC influyen, en gran
medida, el riesgo de mortalidad y de inicio de TRS. El descenso medio del filtrado
glomerular fue de 1,71 ml/min/1,73m? por afio. El grupo “de progresion alta” (en
el tercil mas alto de la cohorte y con un descenso medio del FG de 6,1 ml/min), fue
mayor en los menores de 65 anos (41 vs 59 %) que en los mayores de 75 afios (29 vs
71%). La probabilidad de progresién a TRS en el grupo de progresion alta también
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Tabla 4. Principales factores de progresion de la enfermedad renal cronica.

Factores de susceptibilidad: incrementan la posibilidad de dafio renal

Historia familiar de ERC
Masa renal disminuida
Bajo peso al nacer
Hipertension arterial
Diabetes

Obesidad

Nivel socioeconémico bajo

Factores iniciadores: inician directamente el dafio renal

Enfermedades autoinmunes

Infecciones sistémicas

Infecciones urinarias

Litiasis renal

Obstruccion de las vias urinarias bajas
Farmacos nefrotoxicos, principalmente AINE's
Hipertension arterial

Diabetes

Factores de progresion: empeoran y aceleran el deterioro funcional renal

Proteinuria persistente

Hipertension arterial mal controlada
Diabetes mal controlada
Tabaquismo

Dislipemia

Anemia

Enfermedad cardiovascular asociada
Obesidad

Modificado de referencias 3 y 19

se influencid por la edad. Asi, la progresion a TRS a los 5 afios en los menores de
65 anos fue del 51% y del 76% en la ERC E4 y 5 respectivamente. Sin embargo, en
los mayores de 75 afios fue del 28 y 47%. Por tltimo, en los mayores de 75 afios con
riesgo de progresion bajo, la probabilidad de progresar a TRS a los 5 anos fue del
7,13 y 25% en los estadios 3b, 4 y 5 respectivamente. Se trata de datos ajustados a
la edad y otras variables ya que, l6gicamente, la mortalidad en los mayores de 75
anos fue muy superior a la de los menores de 65 anos (HR: 5.47; 4.61-6.49).
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Por tanto, el paciente anciano con ERC evoluciona menos al TRS. Sin embargo,
se necesitan mas datos sobre la influencia de la fragilidad en el anciano con ERC
sobre su prondstico vital y renal *'.

Evolucion de los pacientes en tratamiento conservador

El otro aspecto importante a la hora de valorar la epidemiologia de la ERC avan-
zada, especialmente en ancianos, es conocer cuantos pacientes iniciaran TRS y
cuantos serdn tratados de forma conservadora, asi como su evolucion (Capitu-
lo 3). Los datos de estudios poblacionales en paises como Australia y Canada
sugieren que por cada paciente que inicia TRS (didlisis o trasplante), hay otro
que no se trata, especialmente en los mas mayores®. Ya en el 2012, una revisién
sistematica de 13 estudios sobre el tratamiento conservador de la ERC avanzada,
con una supervivencia media de 6 meses (6,0-23,4), mostro como el tratamiento
conservador representaba una alternativa a considerar en muchos pacientes, es-
pecialmente si existia gran comorbilidad®.

En trabajos mas recientes, en los que se compara supervivencia entre pacientes
tratados con TRS o de forma conservadora, la mayor supervivencia obtenida
con la dialisis se va perdiendo a medida que aumenta la edad y la comorbilidad.
Asi, en una muestra de 844 pacientes en los que 155 fueron tratados de forma
conservadora, la supervivencia en los mayores de 75 afios tratados con didlisis
fue sélo 4 meses superior **. En otra serie retrospectiva de 441 pacientes mayores
de 70 anos, de los que 172 eligieron tratamiento conservador, no se detecté ma-
yor supervivencia en didlisis en los mayores de 80 afios con alta comorbilidad
o pobre situacién funcional®. En la misma linea, en un cuidadoso analisis re-
trospectivo de 107 pacientes tratados de forma conservadora y 204 tratados con
dialisis, la edad media fue superior en los tratados de forma conservadora (83
(4,5) vs 76 (4,4) afos), y la supervivencia media desde la eleccién del tipo de tra-
tamiento fue superior en didlisis (3,1 (1,5-6,9) vs 1,5 (0,7-3) afos). Sin embargo la
ventaja en supervivencia se redujo mucho si alta comorbilidad (escala de Davies
>3; supervivencia 1,8 (0.7-4.1) vs 1.0 (0.6-1.4) y no fue superior en los mayores de
80 afios®.

En una revision sistematica reciente en personas ancianas y que incluye 89 es-
tudios de cohortes o estudios aleotorizados, no se detectaron diferencias entre
la supervivencia anual de los tratados con didlisis o de forma conservadora (su-
pervivencia anual: 73 vs 70%), si bien pocos estudios en este meta-analisis esta-
blecian comparaciones directas entre tratamientos .
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Por altimo, a la hora de comparar tratamiento con didlisis o conservador en po-
blacion anciana hay que tener en cuenta no so6lo la supervivencia, sino la calidad
de vida. En un estudio observacional en 202 pacientes mayores de 70 afos que
eligieron dialisis o tratamiento conservador, la supervivencia media fue supe-
rior en el grupo que eligio dialisis (37,8 vs 13,9 meses). Sin embargo gran parte
de este tiempo adicional lo pasaron hospitalizados o en dialisis comparado con
el grupo tratado de forma conservadora (47,5% - 173 dias/ano vs 4,3% - 16 dias/
ano)®.

Por tanto, la eleccion del tipo de tratamiento (conservador vs didlisis) debe rea-
lizarse tras un proceso de informacion detallada de los beneficios y expectativas
de cada opcion (Capitulo 8), no s6lo en términos de supervivencia, sino tenien-
do en cuenta variables de calidad de vida (Capitulo 12) muy importante para
los pacientes y sus cuidadores. La comunidad nefrologica debe ahondar en es-
tudios prospectivos de calidad que permitan mejorar el conocimiento sobre qué
pacientes ancianos podran beneficiarse mas del TRS, y sobre las prioridades a
mejorar en los programas de tratamiento conservador de la ERC avanzada.

Perspectivas futuras
La epidemiologia de la ERC tiene muchos retos a corto y medio plazo:

* En nuestro medio deben realizarse nuevos estudios poblacionales que per-
mitan definir si la prevalencia esta aumentando o si se ha estabilizado como
en otros paises de nuestro entorno de forma paralela a un mejor control de la
diabetes y de la hipertension arterial. Por otra parte, debe avanzarse en imple-
mentar registros de ERC en estadios 4 y 5 no D, que permitan conocer mejor
los factores de progresion e identificar aquellos grupos de pacientes que mas
se beneficiarian de un tratamiento conservador, con el fin tltimo de mejorar la
informacion que se facilite a los pacientes a la hora de elegir el tratamiento mas
adecuado de su enfermedad.

* Bajo una perspectiva global, debe disminuirse la heterogeneidad en el
abordaje de la ERC en los distintos paises. El reconocimiento por las orga-
nizaciones internacionales de la trascendencia de la ERC es clave en este
sentido.
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El tratamiento renal sustitutivo debe entenderse de una
forma integrada.

El paciente puede requerir varios tratamientos a lo largo
de su enfermedad renal.

El paciente tiene derecho a elegir ser tratado o no con
una determinada modalidad terapéutica.

La educacion y formacion del paciente es la clave para
la libre eleccion.

La promocion del autocuidado debe ser uno de los obje-
tivos a lo largo de su enfermedad renal.

Debe existir un auténtico plan de formacion del pacien-
te para que siempre que elija un destino lo haga en las
mejores condiciones y con el éptimo conocimiento.
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La pérdida completa de la funcion renal representa para el ser humano un reto
bioldgico inasumible. Es tal la cantidad de funciones que realizan los rifiones,
que el organismo que carece de todas ellas no puede seguir vivo.

Desgraciadamente, las enfermedades renales tienen un doble componente para
su progreso: el propio del proceso patogénico que las activa y el de consumir los
remanentes de parénquima a mayor velocidad cuanto menos quedan.

Ademas, la complejidad de la estructura del tejido renal hace que los intentos
de recomposicion del mismo con terapias regenerativas sean, por el momento,
infructuosos. Por todo ello, el destino de las enfermedades renales progresivas
es necesitar algun tipo de terapia sustitutiva cuando alcanzan el limite de tole-
rancia. Actualmente, el tratamiento renal sustitutivo (TRS) incluye dos opciones
con sus diversas modalidades, la dialisis y el trasplante renal (TR)".

El momento en el que un paciente debe iniciar TRS continua siendo dificil
de concretar y los especialistas muchas veces no se ponen de acuerdo en esta
cuestion. Los estudios realizados sobre este tema tampoco han mostrado da-
tos definitivos por lo que no existe un dintel en el grado de filtrado glomerular
(FG) que indique que hay que comenzar. Todos los profesionales estan de
acuerdo en que por debajo de 6-8 ml/min es necesario iniciar algun tipo de
TRS pero, por encima de estos valores, son generalmente las circunstancias
clinicas y las preferencias del paciente las que deciden si se debe comenzar
o no. Las principales indicaciones clinicas del estado urémico que requieren
el inicio de algtin tipo de TRS, independientemente del grado de FG, son la
sobrecarga de volumen, la hiperpotasemia, la desnutricion, la serositis urémi-
ca y la presencia de sintomatologia urémica inespecifica (nduseas, vomitos,
anorexia...).

1. Historia inicial
Cinco son las décadas (desde los afios 70) que han transcurrido desde la instau-
racion de los primeros programas regulares de TRS, incluyendo los primeros
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trasplantes renales. La Nefrologia, como especialidad que acoge estas técnicas
sustitutivas de la funcién renal, se ha desarrollado simultaneamente durante
este tiempo con éxito desigual. La didlisis y el TR han progresado claramente
mas que otras opciones.

2. Los arios 60-70s

Aquella etapa se caracterizo por ser la del desarrollo inicial de las técnicas de
TRS. Hasta ese momento, la situacién de insuficiencia renal aguda o crénica
habia sido mortal: no habia forma de que el paciente superase estados perma-
nentes de pérdida completa de la funcion renal.

Las primeras didlisis peritoneales (DP) a gran escala se realizaron con éxito en
la guerra de Corea durante los afios 50 para tratar fracasos renales agudos. Dos
programas en el mundo asentaron la DP como técnica hospitalaria para tra-
tamiento cronico (Seattle y Amsterdam). De Seattle sali6 el catéter peritoneal
permanente flexible que Tenckhoff describié y que es la base fundamental de
todos los posteriormente desarrollados. Muchos pacientes actuales utilizan este
catéter para su tratamiento con DP. En 1976 Popovich y Moncrieff describieron
en Austin (Texas, EE.UU) la que seria llamada C.A.P.D. (dialisis peritoneal con-
tinua ambulatoria 0 DPCA, en espanol) que permitio llevar la DP al domicilio,
realizada por el propio paciente y con una cantidad asequible diaria de liquido
de dialisis (8-10 litros). Fue D. Oreopoulos en Toronto quien introdujo un im-
portante cambio en el material que se usaba, cambiando las botellas (circuito
abierto) por las bolsas colapsables (circuito cerrado) portatiles; el fendémeno re-
dujo sensiblemente la tasa de peritonitis se producira previamente. De esta for-
ma, la DPCA introdujo a la DP en el domicilio de muchos pacientes renales en
distintos lugares del mundo, segtn la iniciativa de sus nefrélogos.

Las primeras hemodidlisis (HD) fueron desarrolladas con monitores-cuba don-
de se preparaba el liquido de didlisis que habria de durar 8-10 horas y con mem-
branas de celulosa que habia que preparar a mano. La tolerancia hemodindmica
a la sesidn era un reto. Para acceder a un buen flujo de sangre reiteradamente
se describid la fistula radio-cefalica, permitiendo dilatar las venas del antebrazo
y obtener altos flujos de sangre que enfrentar al liquido de didlisis. Los catéte-
res intravenosos eran usados regularmente para los inicios o las situaciones en
las que la fistula no se desarrollaba. Los peligros realcionados con la infeccion
fueron evidentes desde el principio. Los programas de HD para cronicos no
admitian a todos los pacientes (los diabéticos eran excluidos por su peor pronos-
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tico general y las personas mayores no eran consideradas candidatas para HD
cronica y fallecian por insuficiencia renal).

Los primeros trasplantes renales se realizaron entre gemelos idénticos que no
requerian inmunosupresion. En los afos 70 el desarrollo del sistema HLA y de
la inmunologia relacionada con el trasplante permiti¢ iniciar algunos progra-
mas de TR de donante fallecido con el espiritu de intercambiar drganos para
conseguir la mejor identidad HLA. Los farmacos inmunosupresores de enton-
ces no evitaban muchos rechazos celulares agudos y la esperanza de vida del
injerto de donante fallecido no pasaba de unos pocos afios, si salia del hospital
con injerto funcionante. El donante de vivo emparentado siempre presentd me-
jores resultados, pero el riesgo de rechazo era importante y no se realizé con
tanta frecuencia como posteriormente.

3. Los aiios 80s

La HD de esta década se caracteriza por alcanzar a mas poblacion, aunque la li-
mitacion geografica favorecio el desarrollo simultaneo de su forma domiciliaria.
Muchos pacientes de ciudades pequenias incorporaron la HD domiciliaria porque
en sus ciudades no se ofrecia la técnica. En los hospitales y en los centros priva-
dos (en Espafia concertados) que empezaron a desarrollarse continu6 la politica
de admision para tratamiento un tanto selectiva, es decir no alcanzaba a toda la
poblacion que lo requeria, aunque se fueron liberalizando las indicaciones. Los
diabéticos accedieron a ella a través de sus primeros pasos en la DP, donde eran
mejor recibidos por considerarse mejor tolerada hemodindmicamente. Ademas
de esta ayuda para una poblacion que incluia diabéticos tipo 1 con 20-40 anos de
edad, la DP introdujo mejoras notables en sus materiales (sistemas en Y con lava-
do antes de llenar) a partir de autores italianos. Estos procedimientos mejoraron
la incidencia de peritonitis pasando a ser un hecho esporadico y convirtiendo la
técnica en viable a largo plazo. Se perfeccion¢ el cuidado de algunos de los com-
ponentes de la enfermedad y mejor6 el prondstico de los pacientes.

En esta época, la HD empez6 a realizarse con membranas y monitores perfec-
cionados con respecto a la década previa, y enseguida empezd a imponerse la
biocompatiblidad de las membranas de dialisis como algo a tener en cuenta. La
tolerancia a la sesién y una mas completa atencion del paciente como un todo,
contribuyeron a una clara mejoria de la supervivencia. El acceso vascular conti-
nuo siendo una dificultad en muchas ocasiones y la investigacion en este campo
apenas progreso.
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El TR se beneficio de la introduccion de nuevos farmacos como las gammalobu-
linas anti-timociticas y anti-linfociticas y la ciclosporina. Estos avances unidos a
una mejor organizacion del proceso de la donacion de 6rganos, con la introduc-
cion de los coordinadores de trasplantes en los hospitales, logré un incremento
notable de la actividad trasplantadora y mejores resultados clinicos no antes del
final de esta década®.

4. Los arios 90s

La aparicion de la eritropoyetina representd uno de los grandes avances de la
Nefrologia. La anemia hasta entonces, casi universal, se habia tratado exclusi-
vamente con transfusiones de sangre, con todas sus consecuencias (hepatitis B
primero, luego no A-no B (luego C) y desarrollo de anticuerpos anti-HLA muy
negativos para recibir un trasplante, y otros efectos)’.

La biocompatibilidad de las membranas de HD y la de los liquidos de DP se con-
virtieron en la manera de mejorar la tolerancia a ambas y reducir sus efectos ne-
gativos a largo plazo (artropatia amiloidea por 32 microglobulina parala HD, y
trastornos de la funcion peritoneal por productos de degradacion de la glucosa
(PDGs), la segunda). El acceso a ambas técnicas de didlisis se generalizd durante
esta década y los programas empezaron a recibir pacientes en situaciones limi-
te, con un prondstico limitado de vida o muy limitado en calidad de vida. Los
buenos resultados brutos en salud de ambas técnicas animaron a la poblacion de
pacientes a embarcarse en ellas.

El desarrollo del TR en esta época culmino la mejora de resultados obtenida al
final de la anterior, lo que supuso un acimulo creciente de pacientes renales
con trasplante funcionante y una expectativa de vida para el injerto de donante
fallecido de 6-7 afios. Es al final de los afios 90 cuando se introdujo el tacrélimus
que cambiaria, junto con algunas otras medidas de diagndstico precoz de situa-
ciones, la expectativa de vida del injerto renal en la siguiente década*.

5. Los arios 00s (hasta el etapa contemporanea 2010-2015)

Los resultados en supervivencia de las dos didlisis evolucionaron hacia la si-
militud. No se vive mas en una que en otra, aunque la DP siempre muestra
tendencia a una menor duracion de la técnica. Al fin y al cabo el limitante es el
peritoneo que es tinico, y las agresiones (liquidos bioincompatibles y peritonitis)
se alian para reducir su capacidad dialitica. Aparecio el fracaso de membrana
peritoneal y en casos aislados la temible esclerosis peritoneal encapsulante, que
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pone en riesgo la vida del paciente incluso alejado en el tiempo de la DP. Sin
embargo, los liquidos biocompatibles empezaron a generalizarse con lo que se
inicié una etapa esperanzadora que ambos procesos pudieran reducirse nota-
blemente en intensidad y frecuencia. Surgio la propuesta de secuencialidad, pri-
mero DP (PD first) y luego HD, ya que se van a necesitar ambas y la DP ayuda a
preservar mejor la funcidn renal residual, que adquiere durante esta década una
gran importancia. Se considera un destacado contribuyente a la expectativa de
vida de todos los pacientes.

La HD estd muy asentada, con una tecnologia que, ademas de mejorar la bio-
compatibilidad de la membrana, permite mejorar sensiblemente la tolerancia de
la sesion. Se individualizan los controles mucho mas y se asiste a la desaparicion
del temor a la sesion: no se espera que ningun incidente ponga en riesgo la vida
del paciente durante la misma. Su oferta se ha generalizado y llega a todos los
rincones del mundo desarrollado. Se incluyen pacientes con muy limitada ex-
pectativa de vida y se empiezan a ponderar los resultados de estas situaciones
extremas. Se introduce el concepto de HD diaria con mejora de resultados con
respecto a la intermitente y se utiliza con mas frecuencia la HD domiciliaria.
Gracias a ello, esta técnica recupera una actividad perdida durante la anterior
época.

Se delimitan mejor que hasta ahora las diferentes indicaciones y contraindica-
ciones de cada dialisis y se empiezan a ofrecer como “libre eleccion”, conside-
randose que debe ser el paciente el que determine con qué modalidad debe em-
pezar.

6. Historia reciente

En los ultimos afios se ha consolidado asi el derecho a elegir entre terapias
equivalentes. Actualmente la verdadera eleccion de dialisis solo puede ser he-
cha por un paciente educado y formado. Durante un tiempo a cualquier infor-
macion se la habia considerado suficiente, pero el fendmeno era enganoso y no
perdurd.

El término ERCA (enfermedad renal cronica avanzada) fue introducido entre
nosotros a principios del presente siglo con la intencién de englobar el grupo
de pacientes que se caracterizan por tener una funcion renal clara e irreversi-
blemente reducida (en general una tasa de filtrado glomerular inferior a 20 ml/
min) y en los que cuenta tanto el cuidado de su proceso patogénico como su
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cuidado global y la preparacion para la siguiente fase, la de necesidad de TRS.
De esta manera, la mayoria de los pacientes que van a requerir TRS pueden estar
organizados y preparados para ello. La explosion econdmica de los primeros
anos 2000, el acceso universal a las terapias y los supuestos mejores resultados
con TRS cuando se prevé y adelanta el comienzo de didlisis ha favorecido esta
corriente. Por entonces se recomendaba dializar mejor antes que después, lo que
llevo a plantear estudios que finalmente fracasaron en su hipdtesis®.

Un estudio determinante que comparaba la didlisis y el trasplante, confirmo que
en poblaciones similares aquellos que accedian con éxito a un trasplante vivian
mas y mejor que los que permanecian en dialisis, ajustado para todas las varia-
bles influyentes®. Independiente de cierto sesgo de seleccion, a partir de este mo-
mento diversos estudios confirmaron esta diferencia y convirtieron al TR en la
terapia de referencia para resultados en salud. En este proceso se quedaron por
el camino muchos pacientes y muchos resultados en salud que, por diferentes
condiciones intrinsecas, no optaban ni optan al TR.

En los afios 00s, la extension de la oferta de TRS a practicamente toda la pobla-
cion que lo necesitara dio lugar a reflexiones individuales (apropiado/inapro-
piado) y colectivas (sobreactuacion terapéutica) a proposito de la pertinencia de
esta accion.

El estudio publicado por Kurella-Tamura ha contribuido al cambio de paradig-
ma que ha sucedido en la tltima década al demostrar que la funcionalidad que
alcanza un grupo de personas mayores tratadas con HD es mucho peor que la
del punto de partida’. Es decir, se sobrevive con un nivel de vida que no sirve al
individuo por su pésima calidad. Este hecho hace que se empiecen a replantear
algunas cuestiones, al considerar que se puede estar perdiendo la orientaciéon y
el sentido que tienen las terapias de sustitucion: vivir mas, siempre que merezca
la pena.

1. Oferta actual de tratamiento renal sustitutivo

La oferta actual de dialisis es multiple, permitiendo al paciente y sus familiares
elegir la opcidon que mejor se adapte a sus circunstancias personales. La informa-
cion y la libre eleccion deben ser las claves, para lo cual es importante educar y
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formar al paciente. El tratamiento conservador también debe ser considerado y
ofrecido a aquellos pacientes en los que sus circunstancias clinicas lo aconsejen.
Muchos pacientes a lo largo de su vida van a requerir de diferentes terapias y
se puede obtener mayor beneficio de ellas en diferentes momentos de la enfer-
medad renal. Por ello es importante que el paciente esté informado de todas las
opciones y conozca que la transferencia entre las mismas es posible y, a veces,
beneficiosa.

2. Contraindicaciones de la dialisis y el trasplante renal

Las Tablas 1, 2 y 3 muestran las principales contraindicaciones para la hemodia-
lisis, la didlisis peritoneal y el TR. Como podemos observar, para cualquiera de
ellas existen contraindicaciones absolutas y relativas, por lo que es imprescindi-
ble conocer cuales son las caracteristicas de cada paciente y hacer siempre una
recomendacion de forma individualizada. Ademas, a lo largo del tiempo, los
criterios han ido cambiando. Una mayor experiencia por parte de los equipos
ha permitido incluir en las diferentes modalidades de didlisis a pacientes que
unos anos antes no se hubieran incluido. Con respecto al TR, los criterios de
inclusién se han ampliado de forma importante en los ultimos afos, y cada vez
se trasplantan pacientes mas complicados, con mas edad y con mayor nimero
de comorbilidades. El uso de inmunosupresores mds potentes y eficaces, y otras
estrategias, han permitido que se puedan hacer trasplantes entre sujetos con in-
compatibilidad de grupo sanguineo e incluso con una prueba cruzada positiva,
siempre y cuando se realice un acondicionamiento previo.

Tabla 1. Contraindicaciones de la hemodialisis.

Absolutas

* Hipotensién severa, anemia severa, shock

* Arritmia cardiaca inestable, angina o infarto de miocardio
* Presion intracraneal elevada o hemorragia intracraneal

e Imposibilidad de realizar acceso vascular o de implantar catéter tunelizado

Relativas

* Trastorno mental severo

* Enfermedad maligna diseminada
* Enfermedad hemorragica severa
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Tabla 2. Contraindicaciones de la dialisis peritoneal.

Absolutas
¢ Imposibilidad de autocuidado y ausencia de cuidador

* Disminucion o alteracion de la superficie dialitica

Relativas

¢ Comunicacién entre la cavidad tordcica y el abdomen

*  Colostomias

* Lumbalgia severa y existencia de enfermedades de los discos vertebrales y lumbares
* Hernias

* Trastornos psiquiatricos graves

* Carcinomatosis diseminadas

* Hipertrigliceridemia severa

* Peritonitis recurrente

e Enfermedades inflamatorias abdominales

Tabla 3. Contraindicaciones del trasplante renal.

Absolutas
* Neoplasia maligna reciente con actividad metastasica
* Infeccion activa

rior a un ano
* Enfermedad psiquiatrica con pérdida de autonomia o competencia
* Incumplimiento terapéutico reiterado
* Adiccién a drogas y/o alcohol sin posibilidades de rehabilitacion
* Prueba cruzada positiva IgG frente a células T del donante

Relativas

e Edad avanzada > de 75 afios

e Enfermedad cardiovascular severa

° Hepatopatia cronica avanzada

¢ Anomalias de vias urinarias irreversibles

* Tumores malignos previos

* Enfermedad extrarrenal irreversible sin rehabilitacion o con expectativas de vida infe-
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Las técnicas de didlisis extracorpodreas son las mas utilizadas de las técnicas de
depuracion renal, y estan basadas en los principios fisicos de difusion y con-
veccion. La difusion se basa en el movimiento browniano de las particulas, fun-
damentado en la alta movilidad de las particulas pequenas, por lo que las mo-
léculas de pequefio tamafio (urea, creatinina...) se eliminan mejor segun este
principio. Sin embargo, los solutos de tamafio medio ((32-microglobulina, mio-
globina) tienen menor movilidad, por lo que son mejor eliminados por técnicas
basadas en la conveccion.

En funcién de qué principio fisico predomine, nos encontramos técnicas en las
que la difusion es predominante (hemodidlisis convencional) o bien aquellas
que se fundamentan en la conveccion (técnicas convectivas).

1. Hemodialisis convencional

Son las técnicas mas utilizadas, ya que resultan més baratas y precisan de me-
nor infraestructura para la realizacion de las mismas, al no necesitar liquido de
sustitucion. Son técnicas predominantemente difusivas, utilizando la convec-
cidn para la eliminacion de volumen. La hemodialisis (HD) se puede clasificar
en funcion de la capacidad del dializador para eliminar pequefias moléculas,
determinado por el coeficiente de transferencia de masas para la urea (K A)°.
Asi, con dializadores con K A <500 ml/min se realizarian hemodialisis de baja
eficiencia, entre 500-700 ml/min de moderada eficiencia y >700 ml/min de alta
eficiencia. Otra forma de clasificar las técnicas de hemodialisis es en funcion
del indice de permeabilidad definido como K . De esta forma tenemos HD
de alto flujo cuando el K , es mayor de 40 ml/h/mm Hg y de bajo flujo cuando
el K, es menor de 10 ml/h/mmHg. La HD de alto flujo necesita mayores re-
querimientos en cuanto a la calidad del agua para HD, asi como membranas
biocompatibles.

2. Técnicas convectivas

En estas técnicas la transferencia de solutos se realiza mediante arrastre por flu-
jo, por lo que estd condicionada por el tamano del poro de la membrana y por
la tasa de ultrafiltracion. Precisan de membrana de alta permeabilidad y de li-
quido de reposicion para equilibrar el exceso de volumen extraido. Asimismo
necesitan de monitores para HD que posean mddulos de balance de fluidos que
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garanticen una correcta equivalencia entre el volumen plasmatico extraido y el
volumen repuesto.

Pueden ser técnicas convectivas puras (hemofiltracidon), o bien técnicas mixtas
que mezclan difusién y conveccion (hemodiafiltracion). Asimismo, en funcion
de la composicion del liquido de sustitucion, se define la conveccion clésica, en
la que la sustitucion de volumen se hace a través de una solucion de electrolitos
envasada en bolsas, o la conveccién on line. En esta tiltima, el liquido de sustitu-
cidn se fabrica con un agua ultrapura obtenida con doble sistema de 6smosis
inversa, para lo que debe atravesar al menos dos filtros de endotoxinas interca-
lados en el circuito del agua y del bafio de didlisis, antes de ser infundido en el
circuito sanguineo. Esta técnica de produccion on line permite utilizar grandes
volimenes de reposicion de forma econdmica, consiguiendo un alto rendimien-
to en la eliminacion de sustancias por conveccion.

Hemodiafiltracion on line: Actualmente es la mas utilizada de las técnicas con-
vectivas. La hemodiafiltracion online con infusion del liquido de sustitucion en
modo postdilucional, en la que el liquido de sustitucién es introducido en la
linea venosa después del dializador, es el procedimiento que consigue los mejo-
res resultados en la depuracion de todo tipo de moléculas. Diferentes estudios
habian demostrado mayores beneficios con volumenes de recambio mayores de
15 litros” ' !, pese a que ninguno habia conseguido evidenciar reduccion en la
mortalidad, hasta que recientemente, el estudio ESHOL" demostr6 un 30% de
reduccion del riesgo de mortalidad por cualquier causa de la hemodiafiltracion
on line vs. HD de alto flujo con volimenes de sustitucion mayores de 21 1.

Las técnicas domiciliarias potencian el autocuidado del paciente, le permiten
una mayor autonomia y no requieren desplazamientos a diferencia de la hemo-
dialisis (HD) en centro'. La mayoria de los nefrélogos declaran preferir perso-
nalmente las técnicas domiciliarias, y un alto porcentaje consideran la DP domi-
ciliaria como la mejor opcion de inicio de tratamiento renal sustitutivo'.

1. Hemodialisis domiciliaria

La hemodialisis domiciliaria (HDD) proporciona una mayor dosis de dialisis al
paciente mediante su uso mas frecuente, con una reduccién de los costes com-
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parada con la HD realizada en un centro. La dialisis frecuente ha demostrado
multiples efectos clinicos beneficiosos en los pacientes, como es un mejor control
de la tensidn arterial o del metabolismo calcio-fésforo.

La HDD es muy poco utilizada en Espana, con una prevalencia estimada menor
al 1% de los pacientes en didlisis. En paises como Canadé4 o Australia su uso
es mas frecuente, y su incidencia estd aumentando en los paises del norte de
Europa. La reciente incorporacion de nuevos monitores que no requieren una
instalacion previa en el domicilio y que permiten al paciente viajar con ellos, ha
incrementado el uso de esta técnica en el mundo y probablemente también lo
haga en nuestro pais.

2. Dialisis peritoneal

La didlisis peritoneal es la modalidad menos utilizada de las terapias de sustitu-
cidn renal como opcion terapéutica inicial. De las técnicas de dialisis domiciliaria
es sin embargo, la técnica mas frecuentemente elegida. Su uso es muy variable
entre los diferentes paises del mundo; en general, en paises con financiacion sa-
nitaria exclusivamente publica, como Canada o los Paises Escandinavos, la pre-
valencia de DP es mayor (20-25% de pacientes en dialisis), a diferencia de paises
con financiacion sélo privada como Japon (3-4%). En Espafia, habitualmente, las
unidades de DP pertenecen a los servicios de Nefrologia de hospitales ptblicos,
siendo rara su existencia en centros privados o concertados. Sin embargo, no
todos los hospitales publicos disponen de unidades de DP*>*¢. El uso de esta téc-
nica es muy inferior al de HD, y tanto su prevalencia como su incidencia varian
mucho en funcion de la Comunidad Auténoma. Segtin datos del ano 2013 del
Registro Espafiol de Enfermos Renales”, la prevalencia es de alrededor de un
5-6%, con una incidencia de aproximadamente un 17% y un crecimiento medio
de un 1,5-2% por ano, especialmente de la DP automatica durante los tltimos
5 afios. La escasa utilizacién de la DP puede ser debida a multiples factores’s,
como una deficiente informacion recibida por el paciente sobre las distintas op-
ciones de tratamiento con dialisis, la falta de conocimientos suficientes de los
nefrélogos sobre esta técnica, escasez de recursos dedicados a esta técnica, o
inicio no programado de la dialisis.

En general, la mayoria de estudios coinciden en sefalar que la supervivencia a
largo plazo en DP es similar a la de HD, aunque durante los primeros dos afos
de tratamiento con didlisis existe una tendencia a una mayor supervivencia en
DP, con menor mortalidad en HD segtn transcurre el tiempo en didlisis'**. Los
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estudios realizados en Espafia a este respecto confirman los resultados obteni-
dos en otros paises. Existen algunas diferencias en cuanto a morbimortalidad se-
gun la edad y las distintas patologias (diabetes, enfermedad cardiovascular...).
Segun datos del Registro Espafiol, la mortalidad en pacientes en DP es de un
8-9%, siendo las causas de fallecimiento mas frecuentes las de origen cardiaco e
infeccioso.

Por lo que respecta a los costes, la DP domiciliaria es la técnica mas eficiente,
siendo mas barata que la HD?'*2. Requiere menor infraestructura que ésta, me-
nos personal, menor coste en transporte, etc... La DP continua ambulatoria es la
técnica mas barata de todas, con un coste medio por paciente de unos 30.000-

35.000€ por ano. La DP automatica es mds cara que la manual pero es mas barata
que la HD.

El TR es el tratamiento de eleccion en los enfermos con ERCA por su mejor
supervivencia y por su menor coste a medio plazo. Sin embargo, muchos pa-
cientes no pueden acceder al mismo por la insuficiente oferta de 6rganos dis-
ponibles y por la comorbilidad asociada que presentan y que contraindica su
realizacion. La eleccion de los pacientes candidatos a TR debe hacerse exclusi-
vamente bajo consideraciones médicas y quirtrgicas, siendo necesario que los
criterios de seleccidn sean transparentes. Actualmente, los rifiones disponibles
para trasplante provienen de los donantes vivos, emparentados o no, y de los
donantes fallecidos.

1. Trasplante de donante fallecido

Es la modalidad de TR mas frecuentemente utilizada en todo el mundo. Clasi-
camente se utilizaban donantes en muerte cerebral, pero en los tltimos afios ha
aumentado la cantidad de rifones disponibles con la utilizacion de donantes a
corazdn parado. Los criterios para la seleccion de donantes se han ampliado y de
forma paralela lo han hecho los de inclusion de pacientes en programa de tras-
plante, permitiendo el acceso a esta terapia a pacientes cada vez mdas complejos.
Esto se ha debido en parte a que los resultados del trasplante renal han mejora-
do notablemente en los tltimos 15 afos. Sin embargo, atin queda por establecer
cudl es la estrategia inmunosupresora idonea que prolongue las tasas de super-
vivencia del injerto y del paciente a mas largo plazo®. La individualizacién de la
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inmunosupresion y la busqueda de la tolerancia inmunologica, el manejo de la
disfuncién cronica del injerto, la prevencion de las complicaciones infecciosas y
el desarrollo de tumores, asi como el manejo de las complicaciones metabdlicas
son algunos de los retos que habra que superar para poder aumentar las tasas de
supervivencia actuales.

2. Trasplante de donante vivo

La escasez de 6rganos y los buenos resultados del trasplante de vivo han lleva-
do a que, cada vez, se fomente mas esta opcion de tratamiento, planteandose
incluso su realizacion antes del inicio del tratamiento con didlisis*. Aunque
no existen dudas sobre los beneficios que, para el receptor, tiene esta opcion
terapéutica, los donantes de vivo requieren una atencion especial. Su evalua-
cidn previa debe ser cuidadosa, tanto desde un punto de vista clinico como
psicoldgico, para asegurar que el proceso de la donacion se realiza con todas
las garantias. La introduccion de la cirugia laparoscopica ha sido clave en este
sentido al simplificar el proceso de la extraccion del 6rgano, disminuyendo la
estancia hospitalaria y las posibles complicaciones de la técnica. Sin embargo,
contintia habiendo importantes retos a los que habra que dar respuesta en los
proximos afos. Gaston y cols revisaron la situacion limitada de conocimiento
a largo plazo sobre los donantes de vivo que existe en la actualidad®. Como
estos autores proponen, todos deberemos estar alerta sobre los proximos estu-
dios que se realicen en esta poblacidn, especialmente aquellos que se acerquen
con adecuada magnitud de la serie a las décadas tardias de la vida. Con ellos
se podrd sostener definitivamente la influencia que una donacion renal tiene
sobre la vida completa de un individuo. Son esperanzadores, en el sentido de
que prevalecerd la adaptacion renal a la nefrectomia unilateral, estudios como
el que muy recientemente demuestra que la hipertrofia glomerular sin hiper-
tensién intraglomerular es el fendmeno adaptativo mas cuando los donantes se
seleccionan de forma adecuada®. Los aspectos emocionales deben ser también
tenidos en cuenta siendo importante identificar a aquellos individuos que po-
drian necesitar un mayor apoyo psicologico?.

El tratamiento renal sustitutivo debe entenderse de una forma integrada. Mu-
chos pacientes van a requerir de las diferentes modalidades a lo largo de su vida
y la transicion entre las mismas debe realizarse en las mejores circunstancias.
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El trasplante renal es la opcion con mayor supervivencia especialmente si se
realiza de donante vivo, por lo que, en el futuro, los pacientes y sus familiares
deben ser informados sobre sus beneficios, debiendo ser potenciado su uso. La
informacién al paciente y sus familiares debe realizarse de forma reglada, in-
tentando mostrar los diferentes aspectos y opciones relacionados con la enfer-
medad renal y dando al paciente la posibilidad de elegir. Al tratarse de pacien-
tes cronicos es importante educarlos y formarlos en el autocuidado y fomentar
la libre eleccion de todos los destinos. El tratamiento conservador debe ser con-
siderado como una opcidon mads de tratamiento. El paciente debe ser atendido y
cuidado en las mejores condiciones posibles, independientemente de la opcién
terapéutica que elija. Solo asi podra elegir libremente.
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e La posibilidad de estimar la supervivencia con el menor
margen de error posible en pacientes con ERCA es im-
portante desde el punto de vista clinico, organizativo y
ético.

e Los factores prondsticos que han demostrado importan-
cia en la supervivencia de los pacientes con ERCA son:
Edad, Estimacion clinica de la supervivencia, Veloci-
dad de pérdida de la funcion renal, Autopercepcion del
paciente, Funcionalidad, Estado nutricional, Deterioro
cognitivo, Comorbilidad y Sintomatologia.

e El tratamiento conservador es una opcion adecuada
para algunos pacientes con ERCA. La seleccion de estos
pacientes debe basarse en criterios pronodsticos estable-
cidos. No obstante, la decisidn final sobre el tratamiento
deberia ser compartida con el paciente una vez informa-
do correctamente sobre el prondstico de la forma mas

individualizada posible.
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El arte de pronosticar ha ejercido una particular atraccion para los médicos. Hi-
pocrates (460 aC-370 aC) fue el primero en utilizar de forma sistematica las com-
binaciones de signos y sintomas clinicos para predecir los resultados'. La escasez
de métodos diagndsticos y terapéuticos hizo de la capacidad de pronosticar el
papel mas importante de un médico. Sin embargo, durante el siglo pasado los
grandes avances en el diagnostico y tratamiento de muchas enfermedades lle-
varon a la marginacién del prondstico como una competencia basica, dando un
mayor y casi exclusivo protagonismo a la curacion. Las implicaciones para el
paciente, la familia y la sociedad fueron inmensas, con una tendencia a ofrecer
intervenciones excesivamente agresivas en las fases finales de la vida, mas cen-
tradas en el paternalismo médico que en la situacion clinica del paciente.

En las tltimas décadas, tras detectarse las deficiencias relacionadas con el pro-
nostico en la atencion médica, ha habido un mayor interés en todos los aspectos
relacionados con el mismo, buscando pardmetros y escalas objetivas que per-
mitan adecuar los tratamientos a la situacion clinica, expectativas y deseos del
paciente. A eso también ha contribuido el desarrollo de los Cuidados Paliativos,
la planificacidn anticipada de decisiones y en general, la mejora en la formacion
médica sobre la atencion al final de la vida. Es decir, la aceptacion de la muerte
como una realidad bioldgica inevitable en el contexto de una enfermedad termi-
nal. De hecho, el alivio del sufrimiento y conseguir una muerte en paz son los
objetivos principales de la medicina para el siglo XXI2.

La posibilidad de estimar la supervivencia con el menor margen de error posi-
ble en pacientes con ERCA es importante desde el punto de vista clinico, orga-
nizativo y ético. En 2013 el Instituto Americano de Medicina public6é un informe
sobre la complejidad en la atencién de pacientes con cancer avanzado en el que
consideraba la prediccion pronostica como la mejor manera de establecer los
beneficios y riesgos de los tratamientos, los costes de los mismos y la capacidad
de los pacientes de tomar decisiones “informadas” en consonancia con sus pre-
ferencias®. Los resultados del informe son plenamente aplicables a la atencion
de pacientes con ERCA.

Podriamos agrupar las principales razones para realizar una estimacion pronos-
tica en los siguientes apartados:

51



1.

52

Indicadores prondsticos y de supervivencia en ERCA

Permite la adecuada seleccion de pacientes para los diferentes programas y
recursos: La integracion precoz de los pacientes con cancer avanzado en pro-
gramas de Cuidados Paliativos ha demostrado una mejoria en la calidad de
vida sin una disminucion de la supervivencia®. En los pacientes con ERCA
resulta fundamental poder decidir qué pacientes se van a beneficiar mas de
tratamiento sustitutivo y cudles mas de tratamiento conservador. La inte-
gracion precoz facilita una mejor estandarizacion de la via del tratamiento
conservador y puede suponer una mejoria en la calidad de vida para todos
los pacientes en situacion avanzada de enfermedad®’. Por otra parte, en mu-
chos paises la prediccion de un prondstico de pocos meses permite acceder
a una serie de recursos que pueden facilitar mucho la etapa final de la vida a
pacientes y familiares.

Ayuda a establecer objetivos de los cuidados y el mejor lugar para llevarlos
a cabo: Los objetivos de los cuidados dependen sustancialmente de la es-
peranza de vida y las preferencias del paciente. Sin embargo, en la practica
clinica muchas veces solo se tiene en cuenta la situacion de la enfermedad re-
nal para disefiar el tratamiento alejdndose de lo que debe ser una evaluacion
mas integral y centrada en el paciente® (Ver Capitulo 11: Valoracién Integral).
Los objetivos van a ir variando a lo largo del progreso de la enfermedad y
en cada momento debemos tener en cuenta el pronostico para decidir sobre
una serie de medidas terapéuticas que en funcion de la supervivencia del
paciente pueden llegar a considerarse como futiles®’.

Facilita la toma de decisiones tanto a los profesionales sanitarios como a
los propios pacientes y a sus familias. La Sociedad Espafiola de Nefrologia
recomienda no iniciar tratamiento sustitutivo renal con didlisis sin haber he-
cho previamente una adecuada toma de decisiones en la que participen el
paciente, la familia y el médico’. Esta toma de decisiones resulta fundamen-
tal para el seguimiento del paciente y solo puede hacerse adecuadamente
teniendo en cuenta todos los factores pronosticos implicados.

Los pacientes y familiares quieren saber lo que pueden esperar en la evolu-
cion de la enfermedad: Las decisiones sobre tratamiento se basan en el pro-
nostico y resulta fundamental que éste pueda transmitirse de una forma lo
mas realista posible. Numerosos estudios demuestran un aumento de la pla-
nificacion anticipada de cuidados cuando a los pacientes se les comunican
probabilidades de supervivencia mas reducidas'. De hecho, en la medida
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que los pacientes son conscientes de un pronodstico mas infausto, participan
mas en la toma de decisiones y solicitan menos tratamientos agresivos''. La
informacion adecuada al paciente y a la familia permite, ademas, organi-
zarse para poder resolver asuntos pendientes y emplear de la mejor forma
posible el tiempo que queda por vivir.

En consecuencia, establecer adecuadamente un prondstico es un tema de crucial
importancia en la ERCA. Sin embargo, no debemos perder de vista que la im-
precision es inherente a cualquier prondstico'?. Debemos ser capaces de trans-
mitir a nuestros pacientes la falta de certeza en las predicciones que realizamos.

Por ultimo, no hay que olvidar que la toma de decisiones clinicas no sélo de-
pende del pronostico sino de otros muchos factores. Nuestros pacientes no sélo
desean saber cudnto van a vivir sino cémo y qué les queda por vivir. El prondstico
medido en términos de supervivencia debe ser un dato mads a tener en cuenta.
No ser el tnico dato, ni siquiera siempre el mas importante®.

La National Kidney Foundation clasifica la IRC en cinco estadios en funcion del
filtrado glomerular renal (FGR)". Estos estadios tienen un claro valor prondstico
en la morbimortalidad de los pacientes®.

El estadio 5 corresponderia a la enfermedad avanzada y se define por un filtrado
glomerular menor de 15 ml/min/1,73 m?. Los pacientes en este estadio son los
candidatos a valorar las opciones de tratamiento (sustitutivo versus conserva-
dor). En la evaluacion de algunos de ellos, los que tienen peor prondstico, es
donde podria iniciarse la integracion de los Cuidados Paliativos™. La clave ra-
dica en cdmo discriminar los enfermos con peor prondstico.

Un problema afiadido es valorar el momento ideal para el inicio de la dialisis.
Las guias clinicas clasicas'® indican que ese momento debe establecerse en fun-
cidn del deterioro de la funcidn renal (estadio V) y de la presencia de indicadores
de dafo renal (proteinuria, alteraciones en el sedimento de orina o en las prue-
bas de imagen renal). Sin embargo, ensayos clinicos recientes no demuestran
beneficios en empezar la didlisis antes de que comiencen a presentarse sintomas
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urémicos?”. Ademas, algunos autores sugieren que, dado que la velocidad de
pérdida de la funcion renal es un claro factor pronostico para los pacientes con
ERC a cualquier edad™, este factor tendria que ser uno de los que mas debieran
pesar a la hora de tomar decisiones sobre la iniciacion de un tratamiento susti-
tutivo.

La expectativa de vida de la poblacion que inicia didlisis se reduce aproxima-
damente entre un tercio y un cuarto respecto a la expectativa de vida de la po-
blacion general en los diferentes grupos etarios. Asi, por ejemplo, al observar
los registros de la Asociacion Renal Europea (ERA-EDTA)"™ vemos que si una
persona a los 60 afos tiene una esperanza de vida de 24 afos, al entrar en diali-
sis su expectativa se reduce a alrededor de 6 afios. Mientras que si una persona
a los 80 afos tiene una esperanza de vida de 9 afios, al entrar en didlisis su ex-
pectativa se reduce a alrededor de 2,5 afios. Es importante tener esto en cuenta
ya que aun no considerando la edad como factor de riesgo, la aportacion de un
tratamiento con didlisis a un paciente por encima de 85 afos serd casi siempre
mas que dudosa. Sin embargo, el grupo de pacientes que mas ha aumentado en
el tratamiento renal sustitutivo es el de los mayores de 75 afos’, hasta el punto
de representar actualmente, en el conjunto de paises europeos occidentales, en-
tre el 25 y 30% del total. Y eso a pesar de que la supervivencia a los 2 afios esta
situada alrededor del 50%.

Por otra parte, en una encuesta realizada a pacientes en didlisis para valorar las
percepciones de su enfermedad, mas del 60% se lamentaban de haber comen-
zado el tratamiento sustitutivo y la gran mayoria no habian sido informados de
otras alternativas de tratamiento®. Esta percepcion negativa de los pacientes era
mas frecuente a medida que aumentaba la edad. Parece claro, por tanto, que no
se esta ofreciendo a los pacientes una informacion adecuada sobre prondstico y
alternativas de tratamiento.

Independientemente de la funcion renal existen una serie de factores pronosticos
que debemos tener en cuenta a la hora de valorar la idoneidad de un tratamiento
renal sustitutivo. Estos factores pronosticos son validos en mayor o menor me-
dida para todas las enfermedades crénicas progresivas e incurables por lo que,
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en general, los podemos agrupar como criterios generales de supervivencia®.
La valoracion geriatrica integral resulta fundamental a la hora de evaluar mu-
chos de los factores prondsticos® (Ver Capitulo 11: Valoracion Integral). Los fac-
tores que han sido mejor estudiados son:

1. Edad: La edad sola no puede ser considerada una barrera para el acceso al
tratamiento con didlisis®. Hay que dar mas prioridad a la relacion benefi-
cio-riesgo. Sin embargo, la poblacion anciana ha incrementado la morbilidad
y mortalidad en didlisis y la calidad de vida es peor entre los pacientes an-
cianos dializados’.

2. Estimacion clinica de supervivencia: La estimacion clinica de la superviven-
cia ha sido un pardmetro muy estudiado para estimar un prondstico en pa-
cientes oncologicos avanzados®. En pacientes no oncologicos se ha propues-
to que la respuesta negativa a la pregunta “;Me sorprenderia la muerte de este
paciente en los proximos 12 meses?” podria servir para adoptar los cuidados de
soporte adecuados®. Sin embargo, es evidente que este criterio es muy poco
especifico.

El nimero de ingresos de un paciente en el altimo afo es considerado en la
mayoria de los estudios que analizan criterios prondsticos generales como
un factor clave'!. Los datos procedentes del estudio SUPPORT ponen tam-
bién claramente de manifiesto como los pacientes con peor autopercepcion
de su estado de salud o con mayor carga sintomatica tienen peor prondstico
y tienden a elegir tratamientos menos intervencionistas. La introduccion de
esta perspectiva en la estimacion clinica de supervivencia permitiria ademas
mejorar la comunicacion con el paciente y en consecuencia, empezar a des-
cubrir sus preocupaciones y su mundo de valores.

3. Funcionalidad: En personas mayores de 65 anos el deterioro funcional es el
predictor mas fiable de la mala evolucion y mortalidad, con independencia
de los diagndsticos clinicos de los que un anciano sea portador®. En pacien-
tes con ERCA, el deterioro funcional esta asociado especificamente a mayor
morbilidad y peor prondstico”*. El estudio realizado por Kurella Tamura y
cols®” puso, ademas, claramente de manifiesto como la iniciacion de la didli-
sis estd asociada con un sustancial y sostenido deterioro de la funcionalidad.
Las herramientas para la evaluacion de la funcionalidad estan detalladas en
el Capitulo 11.
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Estado Nutricional: Los pardmetros nutricionales son de los mas fiables in-
dicadores de supervivencia en pacientes con ERCA%. Las diferentes formas
de evaluacion del estado nutricional estan detalladas en el Capitulo 11. Las
medidas de evaluacion clinica han mostrado ser mas precisas que los test de
laboratorio o la impedanciometria como marcadores pronosticos en pacien-
tes con ERCA.

Deterioro Cognitivo: El grado de deterioro cognitivo es un importante pre-
dictor de mortalidad y de otros efectos adversos®?'*?. Hay, ademads, una
fuerte correlacion entre la disminucién del filtrado glomerular y el grado de
deterioro cognitivo®. El deterioro cognitivo empeora también con el trata-
miento sustitutivo®. En consecuencia, es fundamental evaluar la situacion
cognitiva en todos los pacientes con ERCA. Las herramientas de evaluacion
se exponen en el Capitulo 11.

Comorbilidad: La comorbilidad se define como la presencia concurrente
de dos 0 mas enfermedades médicas en el mismo paciente, habiéndose rea-
lizado el diagndstico de cada una de dichas enfermedades segun criterios
establecidos y ampliamente reconocidos*. En pacientes con ERCA, la co-
morbilidad es uno de los mas importantes factores que influyen tanto en la
supervivencia como en la discapacidad, la calidad de vida y la utilizacién de
recursos sanitarios®. La valoracion de la comorbilidad es compleja. Pese a
que el riesgo de muerte se incrementa con el numero de condiciones comor-
bidas, una valoracién de la severidad de la comorbilidad es mas significativa
que el nimero de comorbilidades®. La escala de Charlson® es la mas utiliza-
da en pacientes con ERCA (Tabla 1).

Sintomatologia: La importancia de los sintomas y signos clinicos en pre-
decir la supervivencia en pacientes con cancer ha sido claramente estable-
cida”. Un estudio reciente ha establecido claramente la importancia de los
sintomas urémicos en la supervivencia de los pacientes en dialisis®*. El valor
prondstico de los sintomas es mayor cuando van asociados y cuando su in-
tensidad es mas severa.

En la tabla 2 se resumen los factores pronosticos ERCA conocidos mas impor-
tantes y su importancia relativa para la toma de decisiones.
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Tabla 1. indice de Comorbilidad de Charlson. (Charlson M et al. J Clin Epidemiol
1994; 47: 1245-51.)

Puntos Comorbilidad

1 Infarto de miocardio agudo o antiguo

1 Insuficiencia cardiaca congestiva

1 Arteriopatia periférica (claudicacion intermitente, by-pass arterial periférico,
isquemia arterial aguda y aneurisma de aorta >6 cm)

1 Enfermedad cerebrovascular (ACV transitorio o con minimas secuelas)

1 Demencia

1 Enfermedad pulmonar obstructiva crénica (incluye asma)

1 Ulcus péptico (incluye sangrado por tlcera)

1 Enfermedad del tejido conjuntivo (lupus, polimiositis, enf. mixta, polimialgia
reumatica, arteritis cel. gigantes y artritis reumatoide)

1 Hepatopatia cronica leve (sin evidencia de hipertension portal, incluye pacientes
con hepatitis cronica)

1 Diabetes (tratados con insulina o hipoglucemiantes, sin complicaciones tardias,
no los tratados tnicamente con dieta)

9 Hemiplejia (evidencia de hemiplejia o paraplejia como consecuencia de un AVC
u otra condicién)

9 Insuficiencia renal cronica moderada-severa (pacientes en dialisis o bien con
creatininas > 3 mg/dl objetivadas de forma repetida y mantenidas)

2 Diabetes con repercusion en 6rgano diana

2 Cualquier cancer (sin metdstasis documentadas)

2 Leucemia (Leucemia aguda, cronica o policitemia vera)

2 Linfoma (incluye mieloma)

3 Hepatopatia cronica moderada-severa (con hipertension portal, ascitis, varices
esofagicas o encefalopatia)

6 Metastasis: Tumor o neoplasia sélida con metastasis

6 SIDA (no incluye portadores asintomaticos)
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Tabla 2. Factores pronoésticos en ERCA.

Factores prondsticos Importancia en la toma de decisiones
Edad +
Estimacion Clinica de Supervivencia +
Velocidad de Pérdida de la Funcién Renal +++
Autopercepcion del Paciente ++
Funcionalidad +++
Estado Nutricional +++
Deterioro Cognitivo ++
Comorbilidad +++
Sintomatologia +

El desarrollo de los programas de tratamiento sustitutivo de la funcién renal
mediante didlisis ha permitido que hoy en dia todos los pacientes que cumplen
los criterios establecidos puedan ser tratados con altos indices de calidad en los
paises occidentales. Sin embargo, desde finales del siglo pasado se empezod a
plantear la idoneidad y sostenibilidad de tratar a todos los pacientes sin tener en
cuenta los criterios pronosticos discutidos mas arriba, especialmente en el grupo
de enfermos mayores de 75 afios**.

Los primeros estudios que compararon tratamiento conservador versus dialisis
en pacientes mayores de 75 afnos observaron que en los pacientes con alta co-
morbilidad, especialmente cardiovascular, los resultados del tratamiento con-
servador en cuanto a supervivencia eran semejantes a los de los enfermos que
estaban realizando dialisis*. M4s tarde, nuevos estudios pusieron de manifiesto
como el deterioro funcional era también un claro factor prondstico® y el trata-
miento sustitutivo no hacia mas que empeorar el deterioro funcional previo de
los enfermos que entraban en dialisis®.

La cuestion del pronostico de los pacientes en tratamiento conservador ha sido
estudiada en una revision sistematica que incluye en su analisis siete estudios*.
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Los autores concluyeron que el tratamiento conservador era una opcién viable
frente a la didlisis en los pacientes con mayor comorbilidad, deterioro nutri-
cional y con menor seguimiento de la enfermedad previo. En cualquier caso,
el nimero de estudios era pequenio y las poblaciones y metodologia empleada
muy heterogéneas.

Estudios posteriores, que han comparado la supervivencia de pacientes mayo-
res de 75 afnos en tratamiento conservador versus sustitutivo, no han encontrado
diferencias tras ajustar por edad, sexo, funcionalidad y comorbilidad***. El au-
mento de la supervivencia del tratamiento sustitutivo, incluso en los pacientes
con mejor situacion basal, es menor cuanto mayor es la edad del paciente hasta
el punto en que por encima de los 85 afios probablemente la dialisis no aporte,
en la gran mayoria de los casos, un significativo aumento de la supervivencia.
Por otra parte, los pacientes que inician tratamiento con didlisis experimentan
un deterioro de la calidad de vida que no se produce en los pacientes en trata-
miento conservador®*.

Los hallazgos de los estudios que comparan supervivencia de tratamiento con-
servador versus sustitutivo han conducido a que practicamente en todos los
servicios de nefrologia de los paises anglosajones y del norte de Europa se esté
ofreciendo actualmente el tratamiento conservador a los pacientes de forma re-
glada**. Asi, un estudio realizado en Australia revel6 que alrededor del 10-15%
de los pacientes con ERCA acaban recibiendo tratamiento conservador®. Esta es
la principal razén por la que las cifras de pacientes dializados en los paises an-
glosajones y del norte de Europa son claramente inferiores a las de los paises del
sur del continente de Europa, donde los programas de tratamiento conservador
estan menos desarrollados®. Por otra parte, resulta evidente que una valoracion
del prondstico de los pacientes permitiria tomar decisiones mucho mas adecua-
das para nuestros pacientes y facilitaria la sostenibilidad del sistema sanitario®.

El tratamiento conservador es una opcién adecuada para algunos pacientes con
ERCA. La seleccion de estos pacientes debe basarse en criterios pronosticos es-
tablecidos. En la tabla 2 hemos recogido los criterios mejor establecidos y su
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importancia ponderada en la estimacion de la supervivencia. Todos los pacien-
tes deberian ser valorados segun esos criterios antes de iniciar el tratamiento
sustitutivo. No obstante, la decisidon final sobre el tratamiento deberia ser com-
partida con el paciente (Ver Capitulo 8) una vez informado correctamente sobre
el pronostico de la forma mas individualizada posible.

En el futuro deberiamos contar con indices prondsticos que agrupen a los facto-
res mas importantes conocidos y nos permitan tomar decisiones de forma mas
objetiva junto con los pacientes™. Necesitamos mas estudios que nos ayuden a
desarrollar herramientas prondsticas bien establecidas.
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Los Cuidados Paliativos y de soporte deben estar acce-
sibles para los pacientes con Enfermedad Renal Cronica

Avanzada a lo largo de toda la trayectoria de la enferme-
dad.

El tratamiento renal conservador se debe ofertar como
una opcidon mas de tratamiento de la ERCA. Es una al-
ternativa valida para discutir con el paciente y la familia,
en pacientes de edad avanzada con factores de mal pro-
nostico y para aquellos que no quieren didlisis.

Todo programa de ERCA conservadora debe ir acompa-
fiado de un programa eficaz y organizado de Cuidados
Paliativos.

La coordinacién entre nefrologos y especialistas de pa-
liativos es fundamental para la atencion del paciente con
ERCA en la fase de deterioro y en los ultimos dias de

vida. , ,
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La prevalencia de la Enfermedad Renal Croénica (ERC) es elevada, con predo-
minio de pacientes mayores de 75 anos, la mayoria diabéticos y con una gran
comorbilidad asociada '.

Las guias de manejo de la ERCA incluyen el manejo conservador como una
opcion mas de tratamiento. Es una alternativa valida al tratamiento renal sus-
titutivo (TRS) siempre y cuando se disponga de un programa completo de ma-
nejo conservador con un plan de Cuidados Paliativos Avanzados (PCPA). Los
pacientes y familiares deben contar con una asistencia coordinada al final de la
vida implicando la atencién primaria y la especialista en Cuidados Paliativos*°.

El documento marco sobre la ERC dentro de la estrategia de abordaje de la cro-
nicidad en sistema nacional de salud, sefiala que los pacientes de edad mayor de
80 afios con ERCA 4-5 con expectativa de vida corta (< 6 meses), mala situacion
funcional (dependencia de las actividades de la vida diaria, demencia) comor-
bilidad asociada grave, podran ser subsidiarios de tratamiento conservador y/o
paliativo®.

Los Cuidados Paliativos (CP) son una respuesta profesional y humana para
ayudar al paciente, a la familia y al equipo de cuidados, cuyo objetivo es aliviar
el sufrimiento, buscando el mayor confort del enfermo y de la familia. Segun
la definicion de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el acceso a los CP
debe estar basado en la necesidad, mas que en el diagndstico-prondstico.

Los pacientes con ERCA son una poblacion apropiada para recibir CP, dado
que se caracterizan por tener una edad avanzada, una alta comorbilidad, una
elevada carga de sintomas y una mortalidad mas alta que la poblacién general.
A pesar de ello, muy pocos tienen definidas directrices de cuidados avanzados.

Los Cuidados de Soporte y Paliativos Renales (CPR) se definen como un modelo

de transicion entre la didlisis, orientada a la enfermedad con objetivo rehabilita-
dor, y el paso a una medicina centrada en el paciente basada en el tratamiento
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de los sintomas, respeto a sus preferencias y mejora de la calidad de vida. De-
ben estar disponibles desde el diagnostico de la ERC hasta el éxitus (Figura 1).
Es muy importante que tengan un enfoque terapéutico interdisciplinario requi-
riendo una formacion basica del nefrélogo en CPR principalmente, en lugares
donde la cobertura de CP no llega al paciente con patologia no oncoldgica. Estos
conocimientos y la incorporacion en la atencion del enfermo de equipos especia-
lizados, pueden mejorar la atencion en la fase de deterioro y en sus altimos dias.
El profesional que realiza los CPR, debe atender a las necesidades del cuidador
y la familia, y tener habilidades de comunicacion que aseguren una buena y
oportuna toma de decisiones compartida.

Figura 1. Marco conceptual de los Cuidados Paliativos en la ERCA.

Cuidados Paliati

Presentacion de la enfermedad Muerte
Prondstico < 6 meses

<€ >

Valoracion prondstica. Control del Dolor. Control de Sintomas.
Soporte Psicosocial. Soporte Nutricional
Conocimiento de los Objetivos y Preocupaciones del paciente

Leiva y colaboradores proponen un modelo de CPR, que deben estar disponi-
bles en toda la trayectoria la ERC, aplicables a todas las modalidades de TRS
hasta final de la vida, contando con un equipo multidisciplinar® (Figura 2).

La implementacion de programas de soporte renal y CPR comienzan detectan-

do a los pacientes con ERCA susceptibles de CP y estableciendo unos objetivos
de cuidados en base al pronostico (Ver Capitulo 3). También es necesario para
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Figura 2. Modelo de Organizacién de Programas de CPR®7.
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pacientes en didlisis con criterios de retirada de terapia renal sustitutiva. Las
bases fundamentales de un programa de Cuidados Paliativos Renales consisten
en hacer una correcta toma de decisiones compartida con el paciente y la fami-
lia (Capitulo 8), y elaborar un plan de cuidado integral centrado en el paciente
con enfermedad renal cronica avanzada G5. Los objetivos fundamentales seran
valorar qué pacientes se van a beneficiar del tratamiento renal conservador, el
tratamiento del dolor y de los sintomas, asegurar soporte psicologico y social asi
como planificar los cuidados al final de vida’.

El interés por los CPR ha ido creciendo con el desarrollo de guias de consenso.
Las guias KDIGO proponen un mapa de ruta que nos lleven a mejorar la aten-
cidn y la calidad de vida de los pacientes paliativos renales. Estas guias recalcan
aspectos fudamentales, sobre el porqué y para quién son necesarios y cudl es el
enfoque deseable de los programas de desarrollo de ERCA conservadora y CPR®
(Tabla 1).
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Tabla 1. Guia de desarrollo de Programas de Cuidados de Soporte y Paliativos Re-
nales.

;Porqué son necesarios los CPR?

e Elevada carga de sintomas fisicos y psicoldgicos en la ERCA

Mortalidad anual muy elevada en didlisis >20%

Retirada de dialisis frecuente

Cuidados al final de vida insuficientes en los pacientes con ERCA

Muchos procedimientos intensivos en situacion de tiltimos dias

Imprescindibles en pacientes en ERCA Conservadora

¢;Para quién son necesarios los programas de CPR?

Pacientes susceptibles de dialisis que deciden MRC

e Ancianos con elevada comorbilidad y mal prondstico en dialisis

Situacion clinica donde no esta indicada la dialisis

Con falta de capacidad de decision que no se les oferta TRS

Enfoque de desarrollo de Programas de CPR

Liderazgo. Equipo multidisciplinar

Toma de decisiones compartida
e Estimacion prondstica especifica

¢ Discutir siempre los objetivos de cuidados con paciente y familia

Plan de Cuidados Paliativos Avanzados

* Monitorizacion y tratamiento del dolor y los sintomas

Formacion basica en Cuidados Paliativos y en habilidades comunicacion

El concepto de ERCA conservadora se define como un plan de cuidado inte-
gral centrado en el paciente con ERCA G5 cuyos objetivos fundamentales son:
retrasar la progresion de la enfermedad y tratar las complicaciones asociadas;
hacer una apropiada toma de decisiones compartida, con una comunicacion
detallada y continua con el paciente y la familia; atender al manejo del dolor y
los sintomas y planificar los cuidados en toda la trayectoria de la enfermedad,
siendo el objetivo final mejorar la calidad de vida®. Esta completa definicién

de Fliss Murthagh puede ayudarnos al adecuado manejo de estos pacientes
(Tabla 2).
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Tabla 2. ERCA Conservadora. Objetivos de Cuidados Centrados en el Paciente.

* Retrasar progresion de la ERCA y sus complicaciones
* Toma de decisiones compartida

* Manejo activo del dolor y los sintomas

* Comunicacion detallada

¢ Plan de Cuidados Paliativos Avanzados

* Soporte psicolégico

* Soporte familiar y social

* Cuidados al final de vida

* Atencion a aspectos culturales y espirituales

* Mejorar la calidad de vida

Los estudios donde se comparan TRC con TRS en pacientes ancianos con eleva-
da comorbilidad indican que el TRC es una alternativa mas de la que pueden
beneficiarse sobre todo los de edad avanzada y factores de mal prondstico en
dialisis, con una supervivencia similar. Los pacientes en TRC tienen un mejor
acceso a los programas de CPR con menor incidencia de permanencia, mortali-
dad e ingresos en el hospital. Es cierto que tienen una mayor carga de sintomas
tisicos y psicologicos lo cual justifica la necesidad de CP, con una calidad de
vida similar en los estudios revisados'.

La mortalidad es muy alta en los primeros meses de inicio de hemodidlisis sobre
todo en pacientes mayores de 85 afios. En esta etapa la retirada de didlisis es la
causa mas frecuente de muerte''. Muchos de ellos son fragiles y, la correccion de
la uremia no se acompana de una mejoria de los sintomas asociados a la edad y
comorbilidad™.

El inicio de didlisis en pacientes mayores de 75 afios con deterioro funcional no
va acompanado de una mejora en la calidad de vida, presentando un sustancial
y sostenido deterioro de la funcionalidad en la TRS *°. La supervivencia media
en MRC es menor que en TRS que suele estar entre 6 y 23 meses. Estudios que
comparan pacientes con ERCA G5 tratados con didlisis y MRC observan que
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los factores asociados con mayor mortalidad en dialisis son la comorbilidad
y el deterioro funcional, siendo el MRC una opcion similar, en términos de
supervivencia®®. En la mayoria de los estudios de MRC se observa un mejor
acceso de estos pacientes a los CP, menos ingresos y muertes hospitalarias y
una reducciéon de procedimientos invasivos al final de la vida *. Es cierto que
tienen una mayor carga de sintomas fisicos y psicologicos lo cual justifica la
necesidad de CP. "

La eleccion de TRC se realiza en base a la valoracion del pronostico, el conoci-
miento de la trayectoria funcional, la deteccion de sintomas refractarios, la pre-
sencia de criterios de enfermedad terminal y sobre todo los deseos del paciente.
Todos van a ser determinantes para hacer una apropiada toma de decisiones
compartida sobre el tratamiento de la ERCA.

Valoracion del Prondstico

El pronostico de los pacientes con ERCA en didlisis se relaciona con la edad,
especialmente si el paciente es diabético, asi como la presencia de patologia car-
diovascular, el grado funcional, cognitivo y el estado nutricional. También la
respuesta «no» a la pregunta de si sorprenderia que el paciente falleciera al afio
y alos 6 meses (Surprise Question) es un predictor de mortalidad en HD y didlisis
peritoneal. La presencia de sindromes geriatricos tales como deterioro cognitivo

y fragilidad son asimismo marcadores de mal prondstico (Ver Capitulo 3) Tabla
3 15,16,17,18,19.

Proceso de Toma de Decisiones en Consulta de ERCA

Dentro de los compromisos por la calidad la Sociedad Espafiola de Nefrologia
destaca que no se debe iniciar TRS con didlisis crénica sin haber hecho previa-
mente una adecuada toma de decisiones en la que participen el paciente, la fa-
milia y el médico®.

Las guias de practica clinica sobre la toma de decisiones de inicio, no inicio o
retirada de didlisis *' recomiendan que los pasos a seguir en la ERCA deben ser
compartido con el paciente, la familia. Debe constar de una deliberacion éti-
co-clinica y de una informacién adecuada de todas las opciones de tratamiento.
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Tabla 3. Indicadores pronésticos en la ERCA con TRS.

* Edad >75 afos.

* Comorbilidad (Charlson Comorbidity Index Score >8,5% mortalidad al afio).

* Deterioro funcional: (Karnofsky /Performance Status <40).

* Enfermedad cardiovascular (sobre todo cardiopatia isquémica).

¢ Estado nutricional: (albimina <2,5 mg/dl; sindrome de desgaste calérico proteico).
* Susprise Question «no» predictor mortalidad a los 6 meses y al afo.

* Demencia.

* Sindromes geriatricos: fragilidad, caidas frecuentes, etc.

Si existen dudas, una decision valida es un periodo de prueba en didlisis.

Se debe informar de las ventajas e inconvenientes de cada técnica y de la calidad
de vida en TRS y MRC.

Cada uno de ellos requiere un proceso individual que podria ser iniciado en una
reunion de acogida programada con el paciente, la familia, nefrélogo y enferme-
ra. El inicio de la entrevista debe estar liderada por algin profesional, general-
mente el nefrélogo de referencia, con habilidades de comunicacion, que expli-
que la situacion de la enfermedad y el prondstico, explore sus deseos, facilite la
trasmision de malas noticias, manejando de forma adecuada la respuesta emo-
cional. En este sentido la integracion en la planificacion de equipos de Cuidados
Paliativos puede facilitar mucho el trabajo.

En la mayoria de los casos el paciente ya tiene la decision de TRC previamente
tomada, sobre todo aquellos con mayor tiempo de seguimiento en consulta. La
percepcion general del paciente es que el médico tiene mucha influencia sobre
las decisiones, les resulta dificil hablar sobre el tema cuando no estan sintomati-
cos y prefieren calidad de vida a longevidad %.

La principal barrera para los nefrélogos en la toma de decisiones es la caren-
cia de entrenamiento y habilidades para comunicar malas noticias y la falta de
tiempo®. El prondstico no es discutido con el paciente de forma rutinaria proba-
blemente porque no hacemos una valoracion periddica y porque pensamos que
no quiere saber nada al respecto. Una informacion detallada y honesta junto
con la exploracién de los deseos y valores del paciente que incluya datos de su
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biografia, va a ayudar a controlar la ansiedad, reconfortando al paciente y al
médico. En este sentido puede ser ttil para el nefrélogo preparar previamente
por pasos en la reunion de acogida® (Tabla 4).

Tabla 4. Habilidades de Comunicaciéon en la Toma de decisiones ERCA.

Habilidad 1: Usar herramientas prondsticas

Para identificar los pacientes que se pueden beneficiar del MRC

Habilidad 2: Comunicar el prondstico

Informar que puede no ir bien en dialisis

Habilidad 3: Incorporar los valores y deseos del paciente

Al entorno y plan de tratamiento

Habilidad 4. Preparar al paciente y la familia

Para la transicion a la trayectoria de final de la vida

La incorporacion del equipo de psicologos en el proceso de toma de decisiones
aporta una gran ayuda a la hora de comunicar malas noticias y controlar las
emociones del paciente, de la familia y de los profesionales *.

Por otra parte, la elaboracion o existencia de un documento de instrucciones
previas va a facilitar la toma de decisiones y la comunicacién con el paciente,
fomentando el didlogo y la sensacién de autocontrol .

Si el paciente elige TRC, hay que exponer un plan de cuidados y de soporte
avanzado contando con los equipos especificos de Cuidados Paliativos y aten-
cién primaria (Capitulo 8).

Sanz Ortiz sefiala una frase que nunca se debe decir en la comunicacion con el
paciente y aplicable en la practica clinica a las cosas de “no hacer” en nefrologia:
“no hay nada mds que hacer por usted” ¥. Al contrario, la toma de decisiones finali-
zara con €xito si al paciente le hemos trasmitido que nos importa y que estamos
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alli para ayudarle a planificar sus cuidados y evitar el sufrimiento, respetando
sus preferencias.

Plan de Cuidados Paliativos Renales Avanzados

El PCPA se define como aquel que es llevado por un equipo de cuidados rena-
les interdisciplinar (nefrologia, CP, psicélogos, trabajadores sociales, atencion
primaria, etc.) con objetivos centrados en el paciente y la familia. Debe ser un
proceso estructurado, eficaz, accesible y continuo. En esta fase es fundamental el
manejo de los sintomas, adoptar medidas de confort y contar con habilidades de
comunicacién en situaciones dificiles. El paciente y la familia deben participar
en este plan de cuidados. Esto va a permitir estar preparados para las decisiones
que se tomen y tener una atencion efectiva al final de la vida y del duelo *%.

La incorporacion de equipos de CP puede mejorar estos cuidados, porque los
pacientes con ERCA y los familiares tienen necesidades comunes al final de su
vida con los pacientes con cancer que incluyen los sintomas fisicos, el soporte
social, psicologico y espiritual.

Estos cuidados tienen que ser coordinados. Conocer la trayectoria funcional del
paciente en TRC es de mucha ayuda para estimar el pronostico y planificar los
cuidados®?'?>%, Murthag describe muy bien el declive funcional rapido de los
pacientes en ERCA conservadora antes de la muerte (Figura 3). Es ahi donde la
carga de sintomas es mads intensa necesitando una atencion eficaz * %,

Figura 3. Patrén funcional del paciente en ERCA conservadora®.
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El entrenamiento del nefrologo en CPR y el conocimiento del médico paliativis-
ta de las complicaciones secundarias de la ERCA son fundamentales para llevar
a cabo este PCPA, sobre todo en aspectos relacionados con el tratamiento del
dolor, los sintomas, la comunicacién en la toma de decisiones y manejo de la
situacion de ultimos dias. Algunos textos ya publicados nos pueden ayudar en
el manejo global del paciente en TRC.

Los cuidados en predialisis y la referencia precoz a nefrologia han demostrado
su eficacia en retrasar la progresion de la ERC, disminuir la morbimortalidad y
hospitalizaciones ¥. Las modificaciones dietéticas en la ERC mejoran la calidad
de vida, el filtrado glomerular, disminuyen la hipertensién arterial, la hiperco-
lesterolemia y aumentan los niveles de albumina. Las consultas monograficas
son importantes para conseguir estos objetivos *.

Para un buen programa de ERCA conservadora, las areas de desarrollo a consi-
derar en un equipo de maximos serian: consulta monografica de TRC; un pro-
grama liderado por un nefrélogo y enfermera con conocimientos basicos en Cui-
dados Paliativos, bioéticos y habilidades de comunicacion; un grupo de trabajo
multidisciplinar (paliativistas, atenciéon primaria, psicdlogos, fisioterapeutas,
etc...); registro de actividad en historia clinica especifica de TRC compartida con
paliativos y atencion primaria; comunicacion directa del paciente con el equipo
y evaluacion de los resultados fomentando la investigacion y la formacion con-
tinuada.

Los pilares basicos para conseguir una adecuada atencion en consulta de los
pacientes con ERCA en TRC, retirada de dialisis o, en didlisis con criterios pa-
liativos serian:

1. Adecuada coordinacion entre nefrologia, paliativos y atencion primaria *.
Segun el grado de estabilidad y sintomas, establecer la frecuencia de visita (7-
30 dias) en ERCA conservadora y diaria en retirada de didlisis (Capitulo 14).

3. Valoracion integral (Capitulo 11) en cada consulta: a) valoracion clinica y
analitica; b) funcional; c) cognitiva; d) nutricional; e) afectiva; f) social con
apoyo al cuidador, y e) espiritual. La valoracion integral geriatrica del pa-
ciente nos va a ayudar a planificar los cuidados al final de la vida.
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4. Los objetivos clinicos e intervenciones basicas sobre la progresion de la ERC,
el control de la sobrecarga hidrosalina, la hipertension, el metabolismo del
calcio-fésforo, la hiperpotasemia y la acidosis (Capitulo 13) (Tabla 5).

Tabla 5. Recomendaciones nutricionales en la ERCA conservadora?*'.

ERCA 4-5 MRC ERCA Hemodialis DIEIGE
Peritoneal
, Individualizada. Basado
. en estado nutricional
kc/Kg/d estado funcional y 30-35 Kc 30-35 Kc 30-35 Kc
actividad fisica.
Proteinas 075-1g 0,75-1g 12g 12g
gKgd 7 7 7 7
f:;f"m Rei‘;il‘c’;gsa;;;ari;'to 800-100mg | 800-100 mg 800-100 mg
Si K elevado discutir Sl::;fil:rio;m Si K> 6 mmol/L
Potasio estrategias 9. 4g/%:11 1 mmol/k/d restringir a
(Ej: sustituir comidas) (51-102mmol/d) Immol/k/d
Individualizado.
iogi:i" Basa‘(i;’rf,gl‘l’ég‘;omas 1800-2300 1800-2300 1800-2300
preferencias del paciente.
Liquidos Individualizado. Ind,1V1duaI . .
ml/d Seetin bauta médica Segun pauta 500 ml+orina 800 ml+orina
gunp ’ médica

5. Valoracion, monitorizacion y tratamiento del dolor y de los sintomas (Sec-
cién D).
El manejo adecuado es fundamental para conseguir una buena calidad de
vida. El dolor es un sintoma muy prevalente en pacientes con ERC y dificil de
tratar por las limitaciones en el uso de determinados analgésicos en la ERC. La
monitorizacion con herramientas como el POSr-renal, validada para valorar
los sintomas y su intensidad combinando intervenciones dietéticas y farmaco-
logicas, siempre comenzando con dosis bajas para evitar toxicidad (Figura 4).
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Figura 4. Manejo de los Sintomas en la ERCA Conservadora.

Astenia y Anorexia: Evitar restricciones. Ejercicio.

Xerostomia: Secretagogos, anadir acidos( limon, etc..).

Disgeusia: Enjuagues con bicarbonato sodico.

Nduseas y vomitos:Ginger, comidas a temperatura ambiente.
Prurito: Hidratacion, restringir comidas con fdsforo.

Hiperpotasemia: Revisar dieta y otras causas relacionadas.

( farmacos ahorradores de potasio, acidosis).

Disnea: Reducir ingesta de sodio y liquidos. Medidas contra la sed.
Estrefiimiento: Fibra soluble, ejercicio. /

ﬂ)olor: Escalera analgésica de la OMS.
opiodes ( fentanilo, metadona), adyuvantes
Fatiga: EPO, ejercicio, tratar malnutricion y la depresién
Trastornos del suefio:Trazodona, zolpidem, temazepam
Prurito:Antihistaminicos, gabapentina, cuidados de la piel.
Anorexia: Megestrol ,dronabinol, prednisona
Vomitos: Antihemeticos
Boca seca: Pilocarpina

®

6. Se debe intentar simplificar el tratamiento al maximo teniendo en cuenta
que: a) el control de la anemia con hierro y estimulantes de la eritropoyesis
pueden ayudar a tratar la disnea, la astenia y a anorexia, b) el uso de quelan-
tes del fosforo ayudan a mejorar el prurito, c) corregir la hiperpotasemia y
la acidosis con dieta, resinas de intercambio ionico, bicarbonato y diuréticos
de asa disminuye la debilidad muscular, los calambres y la disnea, d) el uso
de diuréticos de asa y tiazidicos a altas dosis aumenta la diuresis y puede
prevenir el edema pulmonar, e) en situaciones de final de vida (periodo que
va desde los ultimos 2 meses a semanas) se debe reducir el nimero de farma-
cos, priorizar comidas apetecibles y permitir comer lo que se desee *'.

7. Otras intervenciones importantes son: fomentar el autocuidado y la activi-
dad fisica, planificar de antemano el lugar de éxitus, atencion al paciente y la
familia en situacion de altimos dias y del duelo (Seccion E)*.

El papel de la enfermeria nefroldgica en la consulta de la ERCA es fundamental
para ayudar a explicar al paciente y la familia todas las opciones de tratamiento
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de la ERCA, asi como para la valoracion nutricional. La dieta debe ser flexible y
adaptada a los objetivos del paciente asegurando la adherencia al tratamiento.

Es muy importante la coordinacion con los equipos de atencion paliativos do-
miciliarios y con atencion primaria para asegurar unos cuidados adecuados y
eficientes al final de la vida.
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La enfermedad renal cronica avanzada en edad pedia-
trica es una patologia cuya prevalencia ha aumentado
enormemente en los ultimos afos.

La principal causa de enfermedad renal crénica avanza-
da en el nifio son las anomalias estructurales congénitas.

El trasplante es la principal opcidn terapéutica en la
edad pediatrica. Hasta la realizacion del mismo, se pue-
den emplear técnicas de sustitucion renal siendo, gene-
ralmente, la didlisis peritoneal la mas indicada.

Los Cuidados Paliativos pediatricos proporcionan aten-
cién integral y multidisciplinar desde el diagndstico y
durante la evolucién de la enfermedad; adaptandose a
las necesidades del paciente y su familia en cada mo-
mento.

La toma de decisiones en el paciente pediatrico debe ser
llevada a cabo conjuntamente por el equipo sanitario, el
propio paciente y sus padres, y su objetivo es velar por
el interés superior del nifio.
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En Espania, la prevalencia de enfermedad renal cronica avanzada menores de 18
anos es aproximadamente de 71 casos por millon. La incidencia anual en este
grupo poblacional es de 8,7 casos nuevos por cada millén de menores de 18 afios
(registro espanol pediatrico de enfermedad renal crénica no terminal, REPIR I,
2008). Estos datos son parecidos a los de los registros italiano (ITALKID) y nor-
teamericano (NAPRTCS).

Son minoria los nifios que padecen nefropatia cronica terminal; sin embargo,
en los ultimos treinta anos, su incidencia ha aumentado casi dos veces, y la
prevalencia es cuatro veces mayor. Esto sucede como consecuencia del desa-
rrollo de la atencion pedidtrica y de los recursos sanitarios correspondiéndose
con un aumento de la supervivencia de estos pacientes durante los empeora-
mientos agudos'?.

Las anomalias estructurales congénitas son la causa mas frecuente de nefro-
patia infantil (59%). Puede asociar otras malformaciones y afectacion de otros
organos o sistemas?.

La afectacion renal de la mayoria de los pacientes corresponde a estadios ini-
ciales de la enfermedad y en ellos pueden instaurarse medidas terapéuticas
que modifican el curso de la enfermedad disminuyendo la morbilidad y mejo-
rando el pronostico. Son minoria los pacientes que evolucionan a enfermedad
renal crénica terminal y precisan tratamiento sustitutivo: hemodidlisis, dia-
lisis peritoneal y trasplante renal. En la edad pediatrica la enfermedad renal
crénica terminal se asocia con una mortalidad del 20% a los 5 afios tras el
inicio de la dialisis o del 5% a los cinco afios del trasplante renal y tiene una
repercusion importante en la calidad de vida de los pacientes’.

La enfermedad renal crénica (ERC) en pediatria produce un impacto impor-
tante sobre el estado fisico, psicoldgico y social del nifio y afecta también a su
familia. La atencion paliativa de estos nifios debe iniciarse desde el momento
del diagnostico y mantenerse durante todas las fases de la enfermedad, y
en caso de fallecimiento, dicha atencion se extendera a la familia durante el
duelo.
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Qué son los Cuidados Paliativos pedidtricos

Los Cuidados Paliativos pediatricos proporcionan atencion a las necesidades
fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales del nifio con enfermedad incurable y
apoyo a su familia. Se inician en el momento del diagnodstico de la enfermedad,
contintian durante toda la vida del nifio, independientemente de que reciba tra-
tamiento especifico para su enfermedad y se mantienen durante el proceso de
duelo. Precisan el trabajo coordinado de diferentes especialistas (pediatras, psi-
cdlogos, trabajadores sociales...) asi como la adecuada gestion de los recursos
sanitarios y sociales®*.

Tienen como objetivo velar por el mejor interés del nifio y proteger sus dere-
chos. La atencion paliativa se basa en la administracion de tratamientos farma-
cologicos, planificacion de estrategias terapéuticas, cuidados de enfermeria, la
atencion psicologica y otras terapias; incluye la atencion de las necesidades so-
ciales, educativas y espirituales de forma adaptada a todas las etapas de la vida.
Se caracteriza ademas por ser integral, multidisciplinar, coordinada y planifi-
cadora. Integral porque atiende al nifio como persona, considerando todas las
necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales, espirituales y de desarrollo, y ademas
considera que la unidad de atencion es el nifio y su familia. Multidisciplinar y
coordinada ya que implica el trabajo conjunto de un grupo de diferentes profe-
sionales (nefrologos, cirujanos, nutricionistas, rehabilitadores, etc) que estable-
cen un plan terapéutico comun. Este plan terapéutico se centra en la atencion
presente, planifica la atencidén que se prevee necesaria en el futuro y se adapta a
las necesidades del paciente en cada momento de su vida®®.

Peculiaridades de los Cuidados Paliativos pedidtricos >’
Los Cuidados Paliativos pediatricos se diferencian de la atencidon paliativa del
adulto en multiples aspectos (Tabla 1).

Pacientes tributarios de Cuidados Paliativos pedidtricos >°

La EAPC (European Association of Palliative Care) en 2007 propone una cla-
sificacién en cuatro categorias de pacientes que serian candidatos a recibir
Cuidados Paliativos. Posteriormente, en el afio 2010 la Asociacion Britanica
de Perinatologia propone afiadir un quinto grupo que incluye a los pacientes
neonatos que necesitan atencion paliativa”'® (Tabla 2).
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Tabla 1. Caracteristicas diferenciales de los Cuidados Paliativos en la infancia®”.

* Diversidad de patologias

* Incertidumbre en el diagndstico y pronostico de la patologia

* Baja prevalencia

* Rango de edad muy amplio: desde la etapa prenatal hasta el adulto joven

* Periodo de desarrollo fisico, emocional y cognitivo. Modificaciones de dosis, métodos
de comunicacidn, tipo de apoyo psicoldgico...

* Escasez de farmacos especificos. Empleo de farmacos fuera de ficha técnica

* Implicacion ética y legal de la familia, como tutores y como cuidadores. Barreras legales

* Implicaciéon emocional: familia, cuidadores, profesionales...

* Impacto social. Dificultad de normalizacion de vida laboral y escolar

* Desarrollo reciente como especialidad. Limitacion en formacién y menor conocimiento

Dependiendo del momento de evolucion o del tipo de patologia son precisos
distintos niveles de atencion paliativa. E1 mismo paciente, en el momento del
diagndstico de la enfermedad puede precisar recibir Cuidados Paliativos gene-
rales y posteriormente necesitar atencion paliativa especializada’’ (Tabla 3).

A. Diagndstico

La enfermedad renal crénica se define en mayores de 2 afios por una tasa de fil-
trado glomerular (GFR) menor de 60 mL/min/1,73 m? durante mas de tres meses
o un filtrado mayor pero acompanado de un dafio renal estructural o datos ana-
liticos de dano renal (proteinuria, albuminuria, alteracion del sedimento, de las
pruebas de imagen o de la histologia). Segin el GFR se clasifica en estadios 1-5.
Se habla de ERC en estadio 5, fallo renal o enfermedad renal cronica terminal
cuando el GFR es inferior a 15 mL/min/1,73 m?. Esta clasificacién no es adecuada
para ninos menores de 2 afos, pues infraestima la funcion renal, por presentar
un GFR menor.

La principal causa de enfermedad renal crénica en el nifio son las anomalias
renales estructurales congénitas (59%: reflujo, obstruccion, hipoplasia — displa-
sia...), seguidas de las enfermedades hereditarias (entre las cuales se incluyen la
poliquistosis renal hereditaria, cistinosis, sindrome de Alport y nefroptisis) y las
enfermedades vasculares y sistémicas (sindrome hemolitico urémico).
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Tabla 2. Categorias de la ACT (actualizacion 2010) "1°,

Grupo 1

Situaciones que amenazan la vida, para las cuales el tratamiento curativo puede ser viable,
pero también puede fracasar (por ejemplo, cancer, infecciones, fallo organico cardiaco,

hepatico o renal)

Grupo 2

Enfermedades que requieren largos periodos de tratamiento intensivo dirigido a mantener
la vida, pero donde todavia es posible la muerte prematura (por ejemplo, fibrosis quistica,
VIH/SIDA, anomalias cardiovasculares, enfermedad de Duchenne)

Grupo 3

Enfermedades progresivas sin opciones curativas, donde el tratamiento es paliativo desde
el diagnostico (por ejemplo, trastornos neuromusculares o neurodegenerativos, trastornos
metabdlicos progresivos, anomalias cromosomicas, cancer metastasico avanzado ya al

diagndstico)

Grupo 4

Nifios en situacion irreversible pero no progresiva de la enfermedad, con complejas necesi-
dades sanitarias que producen complicaciones y aumentan la probabilidad de una muerte

prematura (paralisis cerebral grave, sindromes polimalformativos)

Grupo 5

5a: Diagndstico prenatal o postnatal de condicion incompatible con la vida (ejemplo: anen-
cefalia, agenesia renal bilateral)

5b: Diagnostico prenatal o postnatal de condicidon que supone alto riesgo de muerte o de
comorbilidad grave (ejemplo: hidronefrosis bilateral grave + fracaso renal)

5c: Personas que nacen en el limite de la viabilidad (ejemplo: nacido antes de las 23 semanas
de gestacion)

5d: Condiciones clinicas postnatales que producen un riesgo elevado de afectacion de la
calidad de vida en bebés que reciben soporte vital avanzado (ejemplo: enfermedad hipdxi-
co-isquémica grave)

5e: Condiciones postnatales en las que existe un sufrimiento inaguantable y donde los Cuidados

Paliativos responden al interés superior del bebé (ejemplo: enterocolitis necrotizante extensa)
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Tabla 3. Niveles de atencidén en Cuidados Paliativos pediatricos”®.

Nivel de Profesional ) Papel del equipo
., Competencias . S
atencion responsable de Cuidados Paliativos
Ofrecer atencién integral,
Todos los pediatras: aceptar la irreversibilidad del
Nivel 1: atencion primaria, proceso del paciente Asesoramiento del pediatra
Enfoque | nefrologo pediatrico, |y la posibilidad de en el enfoque
paliativos | pediatra planta hospi- | su muerte como acontecimien- | terapéutico y facilitacion
talizacion... to vital, sin privarle de lo que de la toma de decisiones
necesita para estar bien. dificiles. El paciente perma-
Pediatras de UCIP, , . . nece a cargo del pediatra
. i Control de sintomas, implica- .
Nivel 2: neonatdlogos, o, general o pediatra de
. ‘ cion en -
Cuidados | neuropediatras, . » especialidad
L. ) . X la toma de decisiones, atencion
Paliativos | oncologos infantiles, | final
al fina
Generales | nefrologos pediatri-
§OSP de la vida
COS...
El paciente pasa a cargo de
Nivel 3: Control de sintomas una Unidad de Cuidados
Cuidados | Pediatras con dedi- dificiles, colaboracion en la Paliativos Pediatricos. Se
Paliativos | cacion exclusiva a los | toma de decisiones, atencién al | mantienen las intervenciones
Especifi- | Cuidados Paliativos | final de la vida y durante el del pediatra general
cos duelo y de los pediatras de especia-
lidades necesarias

El diagnostico de la enfermedad renal crénica supone un cambio importante en
la vida del paciente y su familia. El médico responsable es quien se responsabi-
liza de explicar el diagndstico al nifio y a su familia y de comunicar los aspectos
que son, o seran, relevantes en la vida del nino a largo plazo. Especialmente en
pacientes complejos es necesario identificar quién lleva el mando en la toma de
decisiones durante la hospitalizacion®!* (Tabla 4).

Desde el momento del diagndstico, es necesario organizar adecuadamente los
recursos sanitarios que el nino necesita durante los ingresos hospitalarios y tras
el alta. En fases posteriores de la enfermedad debera mantenerse la correcta
coordinacién de estos recursos.

B. Seguimiento. Manejo conservador y terapia renal sustitutiva

Medidas conservadoras mas importantes en el manejo de la ERC en nifios
- Nutricion: La prescripcion de la dieta es una parte muy importante del trata-
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Tabla 4. Aspectos que facilitan la comunicacién de malas noticias®'.

La conversacién debe iniciarse en un lugar que permita privacidad y la
Ubicacion intimidad necesaria para permitir la expresién de emociones dificiles.
La familia y los profesionales tomaran asiento

Concordancia
de lenguajes
verbal y no
verbal

Las palabras y los gestos deben comunicar lo mismo

Escucha activa Toda la atencion del oyente esta centrada en la persona que habla

Relacion

- Cuidar la posicion con respecto a la familia, mostrar cercania
de confianza

1° Presentacion y agradecimiento

22 Resumen de la historia del nifio y su familia hasta el momento pre-
sente

La conversacion | 3° Explicacion del objetivo terapéutico en funcion del interés superior
sigue un del nifo

proceso logico 4° El plan de actuacion terapéutica: lo que se va a hacer y en qué orden,
qué cosas pueden ocurrir y qué se deberia hacer

52 Conclusién con repaso de las aspectos relevantes previamente men-
cionados y resolucién de las dudas

miento del nifio con ERC siendo necesaria una valoraciéon individual en cada
caso. En general, los nifios deben ingerir el 100% de los requerimientos energé-
ticos estimados para su edad y ajustados a su grado de actividad fisica y masa
corporal. Cuando no se consigue una adecuada ingesta hay que anadir suple-
mentos nutricionales caloricos o incluso recurrir a la nutricion enteral mediante
sondas nasogastricas o gastrostomias'?. En la primera infancia, los nifios con
ERC y patologia tubulointersticial que presentan altas pérdidas urinarias de
agua y electrolitos se benefician de suplementos de sodio (cloruro sédico o bi-
carbonato sddico) para mejorar el crecimiento. Por el contrario, en pacientes oli-
guricos, con HTA o sobrecarga volumétrica se debe de restringir tanto el aporte
de sodio como de agua, siendo la restriccion hidrica uno de los factores que mas
distorsiona su calidad de vida. En fases avanzadas de la ERC también hay que
realizar restriccion de aportes de potasio®.
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- Retraso del crecimiento: De etiologia multifactorial (factores genéticos, malnu-
tricion, deplecion de sodio y de agua, alteraciones metabolicas, edad de inicio
de la ERC y tiempo de evolucion, resistencia a la accién de la GH...). Si tras
optimizar el estado de nutricién no se consigue una adecuada velocidad de cre-
cimiento esta indicado el tratamiento con hormona de crecimiento humana re-
combinante en dosis subcutdneas diarias'. El retraso de crecimiento durante la
infancia y sobre todo durante la adolescencia puede influir en la calidad de vida
del nifio. Se ha comprobado que los adolescentes con ERC y talla baja tienen
peor autoestima y muestran menor satisfaccién con su salud®.

- Anemia: Definida como la concentracion de hemoglobina menor de 2 desvia-
ciones estandar para la edad y sexo utilizando tablas estandarizadas de valores
normales en nifios. En un primer paso hay que descartar déficit de hierro y en
caso de que exista iniciar tratamiento con hierro oral. Solamente en casos selec-
cionados se empleard el hierro parenteral. Si tras la normalizacion del hierro
y descartadas otras causas (déficit de vitamina B12, acido fdlico, infeccion...)
persistiera la anemia se iniciard tratamiento con estimulantes de la eritropoye-
sis'*. Estudios realizados en adultos y en nifios con ERC han demostrado que la
variable analitica que mas influye en la calidad de vida de estos pacientes es el
nivel de hematocrito junto con la albimina sérica®.

- Hipertension arterial y estado cardiovascular: En pediatria los valores de nor-
malidad de tension arterial (TA) tienen que considerar la edad, el sexo y la ta-
l1a’¢. Se define hipertension arterial (HTA) como una TA sistdlica y / o diastolica
mayor o igual al percentil 95 para edad, sexo y talla. El objetivo en nifios con
ERC es conseguir cifras de TA por debajo de su percentil 90.

El primer pilar del tratamiento es establecer medidas generales no farmacoldgi-
cas: ejercicio fisico regular, restriccion de sodio en la dieta... Se instaurara trata-
miento farmacoldgico cuando no se consiga controlar la HTA con estas medidas.
De primera eleccion son los farmacos renoprotectores (inhibidores de la enzima
conversora de la angiotensina y antagonistas del receptor de la angiotensina
IT). Siempre debe intentarse administrar el menor numero de farmacos posible
y con la mejor presentacion disponible para el paciente con el fin de facilitar el
cumplimiento terapéutico.

- Enfermedad mineral ésea: Las dos causas que, fundamentalmente, producen
enfermedad mineral dsea en la ERC son el descenso de la sintesis de calcitriol y
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la menor eliminacion de fésforo por el rifidn. Los cambios en la regulacion del
calcio y del fésforo en los nifios con ERC alteran el proceso de crecimiento y la
mineralizacion 0sea. Ademas, la hipercalcemia y la hiperfosforemia contribu-
yen a incrementar la morbilidad cardiovascular. Por todo ello, un buen control
del metabolismo fosfo-célcico es fundamental durante la infancia®.

Se debe reducir el aporte de fésforo en la dieta empleando leche con bajo con-
tenido en fosforo en el caso del lactante y reduciendo la ingesta de lacteos y
proteinas animales en la infancia y adolescencia. La ingesta de fosforo debe estar
entre el 80% (PTH alta y fésforo alto) y el 100% de lo recomendado (PTH alta y
fésforo normal). Pueden emplearse quelantes del fosforo con las comidas y se
aseguraran unos niveles adecuados de 25-OH Vitamina D mediante el empleo
de vitamina D, o D, En fases mas avanzadas de ERC se puede emplear alfacal-
cidiol o calcitriol, acudiendo en casos mas excepcionales a otros fArmacos como
paricalcitol o cinacalcet'. Como ya se ha comentado previamente, el retraso de
crecimiento asi como la presencia de deformidades 6seas pueden influir en la
calidad de vida del nino, y también en la de sus familias al traducir mayor de-
pendencia fisica en el caso de pacientes con deformidades dseas™.

- Vacunaciones: Los pacientes deben cumplir el calendario vacunal vigente in-
cluyéndose, en aquellos casos que no se contemple en su comunidad, la vacu-
nacion frente a neumococo y varicela, asi como la vacunacion antigripal anual.
Debe confirmarse la seroconversion por el riesgo de inmunizacion insuficiente.
Las vacunas de virus vivos estdn contraindicadas tras el trasplante renal por lo
que deben administrarse antes'?.

- Escolarizacion: El mayor numero de ingresos, los casos de hospitalizacion pro-
longada y las visitas frecuentes a consultas pueden ocasionar retraso escolar y
dificultad para su socializacion. Los médicos responsables deben intentar, en la
medida de lo posible, acortar las estancias hospitalarias y el nimero de ingresos.
Del mismo modo, se intentara reducir y agrupar las consultas pudiendo optar
por consultas telefonicas o de telemedicina en algunas ocasiones.

C. Enfermedad renal cronica terminal.

El trasplante renal anticipado es el tratamiento sustitutivo de eleccion en el nino
puesto que es el que proporciona mejor calidad y esperanza de vida. El mejor
injerto posible es el de donante vivo ya que puede evitar la dialisis o disminuir
su duracién y la supervivencia a largo plazo es mayor. El trasplante renal debe
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realizarse en las mejores condiciones posibles. Por ello, diferentes factores (corta
edad de inicio, bajo peso, comorbilidad asociada, cumplimentacion del calen-
dario vacunal, incapacidad de paciente o familiares de adhesion a los cuidados
que requiere el nifio...) hacen que, en muchas ocasiones, los periodos de didlisis
sean inevitables'.

- Contraindicaciones para el trasplante renal’®

* Neoplasias malignas activas

* Infecciones activas

e Situacién amenazante para la vida de origen extrarrenal (fallo cardiaco o
pulmonar grave refractario y/o patologias con corta esperanza de vida y que
no sean susceptibles de un trasplante combinado o sucesivo)

* Ausencia de via vascular donde implantar el injerto

* Pacientes en los que no suponga un beneficio potencial en su calidad de
vida

El retraso mental, en si mismo, no debe ser un criterio de exclusion, cuando es la
unica patologia que tiene el paciente. Puede ser limitante en el caso en que gene-
re problemas de comportamiento tan extremos que imposibiliten la aceptacion
de las medidas, las hospitalizaciones y las limitaciones que impone un proceso
de trasplante. Si se asocia a limitaciones de otros érganos o sistemas en el con-
texto, por ejemplo, de un sindrome polimalformativo, probablemente sean las
otras afectaciones las que condicionen la toma de decisiones.

La segunda opcion debe ser la que le proporcione mayor calidad de vida al pa-
ciente y normalmente esta representada por la didlisis peritoneal domiciliaria.
No obstante, siempre que las condiciones del paciente lo permitan se ofreceran
las dos opciones: didlisis peritoneal y hemodialisis. Se facilitard una informacion
completa de su situacion clinica y las distintas opciones de tratamiento para ele-
gir de forma individualizada la que mejor se ajuste a cada paciente.

Ambas modalidades deberian ser realizadas en centros pedidtricos que dispon-
gan de un programa de didlisis pediatrico y de un equipo multidisciplinario (ne-
frologos pediatricos, cirujanos, enfermeria cualificada con un ratio paciente/en-
fermeria no mayor a 2/1, dietistas, psicdlogos, trabajadores sociales, maestros...).

- Dialisis peritoneal: La didlisis peritoneal (DP) no precisa de acceso vascular, la
ultrafiltracion constante permite mayor estabilidad hemodindmica, contribuye
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a mantener la funcion renal residual y permite una mejor integracion escolar,
social y familiar del paciente. Estd especialmente indicada en lactantes y nifios
pequenos con dificultad para accesos vasculares, nifios con inestabilidad hemo-
dindmica o nifios que viven lejos del centro de didlisis™.

Alos criterios habituales de inicio de terapia renal sustitutiva en poblacion adul-
ta, en pacientes pediatricos hay que ahadir la desnutricion y el retraso de creci-
miento que no mejoran tras corregir factores metabolicos y optimizar el estado
de nutricion®.

La gastrostomia debe realizarse con anterioridad a la implantacion del catéter
de didlisis peritoneal. En nifios con DP se recomienda prescribir una dieta hi-
percaldrica y normoproteica con suplementos proteicos debido a las pérdidas
peritoneales.

El catéter mas utilizado es el Tenckhoff (31 cm para neonatos y lactantes y
37 - 39 cm para ninos mayores) recomendandose la implantacion quirtrgica de
forma programada y realizar un reposo minimo de 2 semanas antes de su uti-
lizacion. La prescripcion se ajusta de forma individual y evolutiva valorando el
estado nutricional, el crecimiento y la clinica del paciente. La DP automatica es
de primera eleccion en pediatria. La duracion de los intercambios oscila entre
20-60 minutos en nifios pequenos hasta 2-3 horas en nifios mayores. La peritoni-
tis infecciosa es mas frecuente en ninos que en poblacién adulta®.

- Hemodialisis: En nifios, el periodo en hemodialisis (HD) es transitorio has-
ta que se pueda llevar a cabo el trasplante renal o se inicie la DP. Por ello el
acceso vascular mediante un catéter venoso central tunelizado es mas habi-
tual que en adultos. Son necesarios dializadores con superficie y volumen de
cebado adecuados al tamano de cada nino asi como sistemas extracorpdreos
con pequeno volumen de sangre. El volumen total del circuito extracorporeo
(lineas, dializadores y agujas o catéter) debe ser <10% del volumen sanguineo,
siendo necesario, en caso contrario, infundir al paciente el cebado del sistema
con suero salino, albimina, hematies... segin la situacion clinica. Los flujos
de sangre varian en funcién del peso del nifio (entre 6-8 ml/kg/min hasta 300
ml/min en nifios mayores). En nifos pequenos es frecuente que se necesiten
cuatro o cinco sesiones a la semana y hay que ajustar de forma muy frecuente
el peso seco debido al crecimiento. Al igual que ocurre en la DP los criterios
de adecuacién tendran en cuenta no solamente datos numéricos sino también
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parametros clinicos como la nutricion, el crecimiento, la funcién cardiaca y
calidad de vida?'.

El incremento del numero de sesiones semanales, duracion de las mismas o la
suma de ambas, se asocia con una importante mejoria de los parametros de nu-
tricion y crecimiento®.

Las complicaciones mas frecuentes son el sindrome de desequilibrio y las hipo-
tensiones intradialiticas, a las que suelen estar especialmente predispuestos los
lactantes y nifios pequetios. En ellos, la incapacidad para comunicarse dificulta
su diagnostico precoz. La hipertension arterial interdidlisis es muy prevalente
en pediatria.

D. Punto de inflexion. Reagudizaciones y empeoramientos >

El punto de inflexion (Figura 1) es el periodo de tiempo de la vida del paciente
en el que se identifica un cambio de tendencia en su trayectoria clinica. Se mani-
fiesta con la aceleracion en el empeoramiento clinico, disminucion de los inter-
valos libres de sintomas, incremento de los ingresos hospitalarios, ausencia de
respuesta a la escalada de tratamientos o recaida repetida de su proceso basal. El
reconocimiento de este punto es importante dado que es el momento en el que
se reorganiza el plan terapéutico y se adaptan los objetivos del tratamiento al
mejor interés del paciente. Las necesidades del nifio y su familia y, por tanto, los
objetivos terapéuticos cambian a lo largo de la vida del nifio. Cuando el paciente
atraviesa el punto de inflexidn suele ser conveniente consultar con un equipo de
Cuidados Paliativos pediatricos, en caso de que este recurso exista. En el caso de
que el punto de inflexién no sea identificado por el equipo clinico o siendo iden-
tificado no se adaptan los objetivos terapéuticos a la situacion clinica y personal
del nifio en esta fase de su vida, y se mantenga la pendiente de tratamientos, se
puede hacer obstinacion terapéutica.

Los tratamientos curativos y paliativos no son incompatibles. En un paciente en
el que se desestima el tratamiento renal sustitutivo y que padece una infeccion,
esta indicado administrar antibioterapia con el objetivo de curar la infeccion,
puesto que se trata de un proceso intercurrente y es, potencialmente, curable.

- Exacerbaciones agudas: Tras el diagndstico, el paciente atraviesa fases de esta-

bilidad y de empeoramiento. El médico estudia al paciente y discierne si el em-
peoramiento se debe a la enfermedad renal o a la aparicion de una complicacion
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Figura 1. Punto de inflexién 51

Evolucién de Terminalidad
la enfermedad Irreversibilidad
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ADECUACION DE MEDIDAS

aguda. Lo mas frecuente es que la nefropatia de base determine un estado de
fragilidad en el paciente que le haga mas propenso a tener complicaciones agu-
das. Comprender la fisiopatologia del suceso intercurrente nos ayuda a saber si
existen posibilidades de curacién, a determinar los objetivos terapéuticos y ade-
cuar el tratamiento del paciente. Existen diferentes modelos de combinacion del
tratamiento paliativo y curativo; en la Figura 2 se explican diferentes escenarios
en los que los tratamientos curativo y paliativo pueden coexistir o aparecer en
momentos diferentes. Un tratamiento especifico que esta indicado en una fase de
la vida puede no estar indicado en otra ya que la comorbilidad, el pronostico y las
posibilidades de curacién pueden ir cambiando con el crecimiento del paciente.

Lo importante es mantener un enfoque paliativo. Es decir, aceptar la irreversi-
bilidad del proceso, ocuparse de la atencion integral del paciente y su familia,
hacer un buen control sintomético y no abandonar al paciente tratando los pro-
cesos intercurrentes pero aceptando la muerte como posibilidad cada vez que se
da una exacerbacién o complicacion.
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Figura 2. Relacién entre tratamiento curativo y paliativo®!

o

Segln avanza la enfermedad cobra Las dos intenciones terapéuticas se
importancia el tratamiento paliativo adaptan a las exacerbaciones agudas
(Ej. enfermedades degenerativas) del paciente (Ej. Encefalopatia grave)

Desde el diagndstico no existe la Inicialmente el tratamiento tiene intencién

posibilidad de tratamiento curativo (Ej. curativa. Bruscamente desaparecen las

Anencefalia) expectativas de curacion y solo es posible el
tratamiento paliativo (ej. politraumatismo
grave)

[] Tratamiento curativo

B Tratamiento paliativa

E. Atencion al final de la vida >
La asistencia del nifio al final de su vida es una de las experiencias mas dificiles

a las que se enfrenta el equipo sanitario. La adecuada comunicacién con la fa-
milia e informacion sobre el pronostico y las posibles complicaciones, facilita su
adaptacion a la vida con la enfermedad y les capacita en el cuidado del ser que-
rido. La preparacion previa de la familia, la realizacion de un plan terapéutico
anticipado, el adecuado control de sintomas y la atencién tras el fallecimiento
han demostrado disminuir el nimero y la intensidad de las complicaciones en
la familia tras la muerte del nifio.

Al final de la vida del nifio es necesario que el equipo sanitario realice un se-

guimiento estrecho que permita optimizar el control de sintomas, apoyar y dar
seguridad al paciente y a su familia. Se identifican los problemas y se exploran
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las necesidades del paciente, elaborando un plan terapéutico anticipado (Ta-
bla 5).

Cuando se sabe que el paciente va a morir, el mejor interés del paciente esta
en permitir la muerte natural. Los objetivos terapéuticos son dos: no alargar ni
acortar la vida del paciente y aliviar su sufrimiento en el proceso de morir.

Por eso puede ser necesario retirar o no instaurar determinadas medidas tera-
péuticas, asi como humanizar, en lo posible, el entorno del fallecimiento: permi-
tir el acompafiamiento por su familia, facilitar el contacto fisico y proporcionar
un lugar con suficiente privacidad e intimidad.

Si no se ha hecho previamente, para llevar a cabo un acompafnamiento adecua-
do han de explorarse los factores espirituales del nifio y su familia pues en esta
etapa de la vida y, ante la perspectiva del fallecimiento, estos aspectos son de
especial importancia. Debe explorarse la posibilidad de que existan deseos espe-
ciales, rituales religiosos u otros aspectos importantes para la familia.

Si no se ha proporcionado previamente, la atencion domiciliaria debe ofrecerse
para favorecer la intimidad durante los tltimos dias.

En muchas ocasiones existen dificultades econémicas para la financiaciéon de
los tramites funerarios, por lo que se puede consultar con el trabajador social de
referencia para realizar una valoracion anticipada.

F. Etica y toma de decisiones 3>

La toma de decisiones constituye un proceso secuencial en el que: se identifi-
can los problemas, se valoran las alternativas, se realiza un proceso de discerni-
miento, se toma una decision con arreglo a determinados criterios, se ejecuta y
se evalta. En este proceso participan, en forma diferente, el nifio, su familia (o
en su defecto los representantes legales) y el equipo asistencial. En la toma de
decisiones el bien del nifio ha de prevalecer sobre el de la familia y éste sobre el
de los profesionales. Este sencillo criterio de discernimiento ayuda a resolver los
conflictos que puedan aparecer.

Hay que informar al nifio de todas aquellas cosas que van a cambiar su vida y

sus rutinas o le van a imponer limitaciones y tener en cuenta su voluntad y opi-
nion para todo aquello para lo que sea competente.
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Tabla 5. Problemas, necesidades y manejo del nino con ERC al final de la vida.

FINAL DE LA VIDA
Problemas Necesidades Manejo
Cefalea Farmacos hipotensores
Crisis comiciales Farmacos analgésicos
HTA p . .
Farmacos anticomiciales
Disminuir entradas
Anoranza de la imagen .
. Disminuir entradas
Edemas corporal previa - S
. Atencion psicologica
Necesidad de mayor )
. Medidas posturales
autoconfianza
Medidas posturales
Insuficiencia . . Oxigenoterapia
. . Disnea, ansiedad agenoterap
respiratoria Disminuir entradas
Opioides
Atencion psicologica
Metilfenidato, Progestagenos
Astenia Sufrimiento existencial (escasa evidencia cientifica)
Valorar transfusiones de sangre o eritropo-
yetina si la astenia es secundaria a anemia
. No tiene porqué producir . -y
Anorexia [ene porque p! No forzar alimentaciéon
sufrimiento al paciente
Nauseas, Sufrimiento por estos C
- , Antieméticos
vomitos sintomas
. L Cremas hidratantes / calmantes
. Ansiedad, nerviosismo ,
Prurito . Quelantes del fosforo
Desesperacion g .
Antihistaminicos
.. Dolor abdominal, vomitos Laxantes
Estrefiimiento ,
y otros sintomas Enemas
s Farmacos analgésicos
Sensacién desagradable, . & - .
Dolor .. Terapias no farmacologicas: juego,
sufrimiento . .
hipnosis, etc
Dolores . . [
/ . Corregir alteraciones electroliticas
calambres Sensaciones desagradables . . .
Tratamientos no farmacologicos (masajes)
musculares
-y o . . Atencién psicoldgica
Depresion Sufrimiento existencial ) psieo ogica
Farmacos antidepresivos
Aislamiento Soledad . e e
. o Favorecer la vida familiar y la intimidad
social Falta de intimidad
Sobrecarga . . . -
. & El paciente sufre por el sufri- | Atencion a la familia
cuidador/ es . . R
L. miento de sus seres queridos | Acompafiamiento
principal/es
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Cuando en Cuidados Paliativos se plantea una atencion integral es porque se
considera el paciente como persona. El nifio, independientemente de su edad,
patologia o la capacidad de comunicacion que tenga, es una persona. Por el he-
cho de serlo, tiene dignidad (“valor esencial que el ser humano posee por el hecho de
serlo, y que es independiente de la valoracion cuantitativa de atributos o capacidades”).
Por ello, la fragilidad o dependencia de un paciente pediatrico, no pueden con-
dicionar sus derechos ni su dignidad.

A menudo, las decisiones se toman por representacion y el desafio esta en
velar por el mejor interés del paciente, desde el punto de vista del paciente,
aunque no se pueda expresar. El nifio se desarrolla en relacién a un conjunto
de valores y vinculos. Cada persona concede un valor propio a los principios,
personas, creencias, costumbres y aquellas cosas o situaciones que considera
importantes. Los vinculos conforman la atmosfera que el nifio necesita para
encontrarse bien. El escenario fisico, psicologico y espiritual del nifio confor-
man sus vinculos (su casa, sus juguetes, los olores y ruidos de su casa y su
barrio, las rutinas...). La separacion del nino de sus vinculos y valores pue-
de provocarle soledad, aislamiento, incertidumbre y miedos. El mejor interés
estd, entre otras cosas, en preservar esta red de seguros que le hacen sentirse
bien.

Con los principios de bioética podemos orientarnos en la toma de decisiones en
el campo de las ciencias de la vida y el cuidado de la salud, estableciendo puen-
tes entre las ciencias empiricas y las humanas.

* El principio de “no maleficencia” compete a los profesionales e implica que
el pediatra haga lo indicado y no hacer lo no indicado, basandose en la evi-
dencia cientifica para minimizar o evitar riesgos.

* El principio de “justicia” incumbe a las instituciones, la sociedad y a los
profesionales, ya que implica la correcta distribucion de los recursos y el
acceso a los mismos, con equidad, enfrentando el bien comun y el indivi-
dual.

e Para cumplir el principio de “autonomia” el pediatra debe respetar y pro-
mover las decisiones de la persona en la gestion de su salud. En Pediatria, la
autonomia se desarrolla progresivamente y se debe promover la capacidad
de decidir del menor.
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* Mediante el principio de “beneficencia” el pediatra persigue el bien visto
como tal por el paciente, en oposicion al paternalismo clasico. Persigue hacer
el bien. Querer el bien (ser benevolente) es funcidon de los padres, aunque,
no siempre se acompana de hacer el bien (ser beneficente) lo que requiere
competencias especificas para la toma de decisiones.

En ninos, la toma de decisiones se hace, en la mayor parte de los casos por sus-
titucion. Los profesionales y los tutores legales deben buscar el interés superior
del menor. Para ello se han de tener en cuenta la enfermedad de base, la trayec-
toria clinica y los valores y los vinculos importantes para el nifio.

Se trata de adecuar las medidas diagnosticas, terapéuticas y de monitorizacion
a los objetivos terapéuticos definidos para cada fase de la enfermedad y en la
situacion clinica y personal en que se encuentra el paciente.

Cuando hay que decidir qué es mejor para un nifio con enfermedad renal créni-
ca avanzada, donde esta mejor, qué terapia sustitutiva emplear o si es necesario
iniciarla, si debe hacerse en el hospital o en el domicilio o con quién... ayuda te-
ner en cuenta lo que es bueno para el nifio, lo que le hace bien, le da tranquilidad
y seguridad, mirando el mundo con los ojos del nifio.

Por eso, se considera al nifo como persona y se concede la importancia que para
él tienen todos los ambitos de su esfera personal, relacional y sensitiva. Identi-
ficar el mejor interés del paciente supone siempre considerar al nifio en primer
lugar, como centro de la atencion.

El enfoque paliativo en la atencion a los nifios con insuficiencia renal terminal
supone ponderar en cada caso si la terapia sustitutivo de la funcién renal esta
indicada, pero ademas tener en cuenta si es oportuna en esta fase de la vida del
nifo, valorando para qué le sirve al nifio este tratamiento y, en tltimo término,
reconocer si es posible llevarla a cabo.

* Enlos proximos afos se seguira observando un aumento de la supervivencia
de estos pacientes por las herramientas médicas en constante desarrollo y la
mejoria de las técnicas de didlisis y de trasplante.
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El manejo de estos pacientes crénicos y complejos, debe ser realizado por
unidades multidisciplinares y emplear un enfoque paliativo desde el inicio
del seguimiento.

Es importante la deteccion precoz del dafio renal, asi como el diagndstico
temprano de nefropatias hereditarias para implementar medidas de nefro-
proteccion.
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Los pacientes con enfermedades renales cronicas avan-
zadas y sus familias, que han de enfrentar el final de la
vida, se encuentran con un proceso de gran compleji-
dad e incertidumbre, que se expresa en un alto nivel de
sufrimiento que los profesionales pueden paliar.

Las habilidades de comunicacién son un recurso impres-
cindible para acompanar al paciente en este proceso.

La comunicacion eficaz es la que es decidida y medita-
da, personalizada, escucha con atencion, valida la pers-
pectiva del interlocutor, ademas de facilitar la toma de
decisiones compartida. Ha de estar basada en una rela-
cion de respeto y confianza en la que las actitudes fun-
damentales son la acogida, la presencia y la compasion.

Observar el lenguaje no verbal del paciente ayuda a en-
tender sus emociones.

El Counselling es una herramienta relacional util para
facilitar el encuentro con el paciente renal al final de la
vida.
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Pese a que las enfermedades cronicas suelan percibirse como menos graves que
otras enfermedades evolutivamente mds rdpidas como el cancer, van asociadas
a sucesivas pérdidas fisicas y funcionales, muchas de ellas irreversibles, con el
impacto emocional que ello conlleva. Asi pues, los pacientes con ERCA tienen
necesidades psicoldgicas prolongadas y, en gran parte, similares a las de los
afectados con otras enfermedades amenazadoras para la vida.

Durante el proceso de ERCA tanto el paciente como su familia deben habituarse a
un lento deterioro, relativamente estable. Ademas, suele ser dificil establecer una
prediccion de la evolucion de la enfermedad, asi como de posibles crisis y, mucho
menos, en cuanto al prondstico vital'. Esta impredecibilidad genera momentos de
gran incertidumbre y suele ir acompafiada de sufrimiento y reacciones emociona-
les intensas como el miedo (ej. al dolor, a la muerte, a la pérdida de autonomia).
Por ello, es frecuente que el paciente con ERCA muestre una alta prevalencia de
problemas psicolégicos como depresion o ansiedad>?. La familia, a su vez, debe
asumir el rol, nada facil, de cuidador del paciente, frecuentemente durante afios.
Esto puede desencadenar una sobrecarga importante y conducir a que experi-
menten estrés, depresion y un empeoramiento general de su calidad de vida*.

En definitiva, a lo largo del proceso de la ERCA, el paciente y su familia atra-
viesan un camino dificil que los profesionales pueden disminuir, amortiguar o
paliar. La atencion a estos pacientes ofrece un escenario privilegiado a los profe-
sionales, dado que posibilita intervenir a lo largo de todo el proceso de enferme-
dad (diagnostico, tratamientos, crisis y fases finales). En el caso de la familia, la
atencion se extiende en algunos casos mas alla de la vida del paciente, siendo, a
veces, aconsejable hacer un soporte especifico en el proceso de duelo (Ver Capi-
tulo 25). Durante todo este proceso la relacién de apoyo y contencion emocional
de los profesionales acttia como puente-transicion hacia cada nueva etapa, faci-
litando la adaptacion a los continuos cambios asociados a la enfermedad.

El primer paso para proporcionar este apoyo es ser conscientes de la importan-
cia de crear un vinculo con el paciente desde el primer momento. Y hacerlo. Si el
vinculo se consolida va a facilitar dos aspectos esenciales, como defiende Ramon
Bayés’: a) la atencién motivada y b) la confianza en el sanitario y, afiadiriamos,
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c) empoderar al paciente para que saque sus recursos para ser duefio de su vida.

Este enfoque requiere de una relacion con el equipo asistencial solida y basada
en la confianza, el respeto de los valores, el acompafamiento y apoyo emocio-
nal. Es lo que se denomina “intervencion compasiva”. Sinclair et al® han presen-
tado un modelo de practica clinica compasiva de utilidad para su comprension,
integracion y realizacion habitual. Este modelo despoja a la compasion de in-
adecuadas interpretaciones y connotaciones religiosas o negativas como la con-
fusion con la lastima. La compasion, por el contrario, implica una comprension
relacional que determina una respuesta ante el sufrimiento de otro, es la emo-
cion que “con-mueve” impulsando a la ayuda del sufriente mediante la accion’.
Asi se genera un espacio relacional entre el profesional sanitario y el paciente
donde la comunicacion entre ambos es lo que permite entender y atender a las
necesidades del paciente (Figura 1).

Figura 1. Modelo de relacién compasiva traducido de Sinclair et al .
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Sélo desde la presencia compasiva, comprensiva y empatica, la complicidad y la
incondicionalidad, lograremos aspirar a situarnos en un marco de “excelencia
profesional vincular”. El trabajo interdisciplinar en equipo es un requisito im-
prescindible para lograr estas condiciones sin caer en el agotamiento emocional
de los profesionales implicados (Ver Capitulo 10).

En el contexto descrito, el manejo adecuado de la tecnologia médico-bioldgica,
aunque imprescindible para mejorar la expectativa y calidad de vida del pacien-
te, resulta insuficiente para responder de forma efectiva a la crisis que afrontan
el enfermo y su familia®. Todo ello conduce a la necesidad de que el personal
que les asista disponga de los recursos personales y profesionales que, desde la
actuacion conjunta en equipo, les permita cuidar y acompanar al paciente y su
familia con los criterios maximos de calidad’. Las habilidades comunicativas
son uno de estos recursos imprescindibles.

Una buena comunicacion se refiere a la habilidad para evaluar de forma efec-
tiva qué entiende el paciente de lo que le transmitimos, tener en cuenta sus
valores y preferencias, informarle de un modo que comprenda y fomente su
participacion activa en su cuidado'. Un proceso comunicativo adecuado in-
crementa la satisfaccion del paciente con la consulta' un paciente satisfecho
con su médico se siente mds seguro, con menos estrés y mejora su estatus
clinico-, la precision y la rapidez en el diagnostico'” y el grado de adhesion al
tratamiento, disminuyéndose ademas el nimero de errores' '*. Por otra parte,
desciende el riesgo del profesional de sufrir depresidn o estrés laboral asisten-
cial'®'* y mejora su rendimiento y satisfaccion'. En la Tabla 1 (Costa y Arranz,
2012'%) se resumen los aspectos fundamentales que se atribuyen a una buena
comunicacion.

Las habilidades comunicativas son vistas a menudo como algo innato y, por
tanto, como algo que “se tiene o no se tiene”. Ademas, se tiende a pensar que la
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Tabla 1. Importancia de la comunicacién en el ambito clinico.

1. La comunicacién permite realizar diagnosticos mas rapidos y precisos

2. Mejora la eficiencia de la gestién del tiempo

3. Fomenta la adhesion al tratamiento

4. Una buena relacion entre médico-paciente es, en si misma, terapéutica, genera satisfac-
cién, expectativas positivas e influye en los resultados clinicos

5. Aumenta la influencia para introducir cambios de habitos en la vida de los pacientes.

6. Disminuye el nimero de errores y de demandas en su contra

7. Reduce sintomas de un modo significativo

8. Aumenta el grado de satisfaccion tanto del profesional como de los pacientes y familias

9. Disminuye el riesgo del profesional de sufrir burnout y depresién

10. Mejorar el clima social del equipo y su efectividad

Costa y Arranz (2012)

buena intencionalidad y la experiencia por parte del clinico garantiza una buena
praxis'®. Desafiando estas creencias, en este capitulo partimos del hecho de que
estas habilidades pueden aprenderse mediante el entrenamiento planificado y
la practica®. En ausencia de dicho entrenamiento, la mera experiencia no mejo-
ra necesariamente las habilidades comunicativas, sino que puede contribuir a
consolidar errores. Por ello, del mismo modo que los procedimientos médicos,
como la colocacion de un catéter, estan incluidos en el curriculo formativo de los
profesionales de la nefrologia, la comunicacion también deberia ensenarse de
un modo explicito®. Este entrenamiento tendria como fin altimo conseguir que
la relacion entre el clinico y el paciente se produzca en condiciones de simetria
moral, a pesar de la asimetria de conocimientos técnicos'®.

El creciente reconocimiento de la necesidad de dicha formacion y entrenamiento,
junto a la percepcion del propio profesional de esta necesidad ha dado lugar a
diversos programas y acciones formativas en nefrologia. Ejemplos de los mismos
son el entrenamiento avanzado en comunicacion especifico para nefrologin® (REACT
por sus siglas en inglés) y el programa NephroTalk*. Ambos han mostrado un
incremento en la confianza de los clinicos al discutir asuntos relacionados con
el final de vida con sus pacientes. Mas recientemente se ha desarrollado un pro-
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tocolo con el objetivo de suscitar la discusion de los clinicos con los pacientes
sobre su prondstico y cuidados al final de vida, el Shared Decision-Making Renal
Supportive Care®, sin embargo sus efectos atin no han sido evaluados. En Espana,
intervenciones basadas en el Counselling, metodologia en que se basan las pautas
comunicativas recogidas en este capitulo, han mostrado ser efectivas para incre-
mentar la frecuencia de respuestas empaticas espontaneas en los profesionales,
asi como su competencia percibida®, sus conocimientos sobre manejo emocional
y comunicacion dificil, y su implicaciéon con los principios bioéticos' Frente al
camino recorrido en otras disciplinas médicas y principalmente en oncologia- la
mayor parte de los programas especificos en nefrologia se encuentran aun en
tempranos estadios de desarrollo, lo que pone en evidencia la necesidad de se-
guir desarrollandolos y evaluando su efectividad.

Una herramienta que ha demostrado su utilidad para facilitar el encuentro desde el
respeto y sin enjuiciar al paciente es el Counselling. Consiste en un proceso interac-
tivo-relacional entre paciente y profesional que fomenta la adaptacion psicoldgica
a la enfermedad, reduce los estados emocionales adversos, promueve la autorregu-
lacion del profesional y favorece la motivacion al cambio desde modelos de poten-
ciacion y resiliencia*.

El Counselling tiene cuatro pilares fundamentales, sin los cuales no podria sostener-
se: comunicacion proactiva, autorregulacion, apoyo emocional y toma de decisio-
nes compartida. A continuacion describimos un protocolo de comunicacion con el
paciente, su familia y los profesionales que tiene en cuenta estos cuatro pilares.

En la Figura 2 se presenta un protocolo para afrontar tanto una entrevista clini-
ca como encuentros puntuales con pacientes o con el equipo. Dicho protocolo
fue disefiado por Arranz, Costa y Cancio, a partir de la adaptacion de la Guia
de Calgary Cambridge para el proceso de comunicacién en la entrevista mé-
dica®. Consta de cuatro pasos: 1°) Preparar el encuentro. Parar; 2°) Establecer
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relacion. Acoger. Validar; 3%) Explorar la perspectiva del paciente. Preguntar
y 4°) Acordar la intervencion. Informar y tomar decisiones. A continuacion se
describe cada uno de estos pasos.

Figura 2. Protocolo de la relacién de ayuda en cuatro pasos. Costa y Arranz (2012).

4.° Acordar la

intervencion

2.° Establecer
i6n Informar
1° Pl‘ep arar y tomar
el encuentro Acoger q ones

Parar Validar Preguntar

compartidas

1° Preparar el encuentro: Parar

Ante el contacto con el otro, el profesional puede reaccionar, sin desearlo, sin
pararse a pensar, guiado por su miedo, cansancio o irritacion, es decir, de for-
ma reactiva. Esto puede suponer una amenaza para el paciente y para el pro-
pio profesional. Es dificil, pero posible, elegir cbmo queremos actuar, sobre
todo cuando en nuestro desarrollo personal optamos por capacitarnos y en-
trenarnos en estos valores: jmovido por impulsos, o por valores y objetivos?,
(proactivo o reactivo? Responder de forma proactiva requiere de un proceso de
autorregulacion en el que es importante el focalizar y prestar atencion a la pro-
pia respiracion para parar, traernos al presente y elegir como actuar. Asimismo
es importante conectar con las propias emociones, reconocerlas y expresarlas
para si mismo antes de pasar a la accion®. Este proceso resulta de gran utili-
dad, al disminuir el desgaste asociado al trabajo implicado con el sufrimiento.
Nos permite el autocuidado emocional, dotar de sentido y ética a las acciones
clinicas, cooperar mejor con el equipo y disponer de habilidades para afrontar
situaciones criticas. En la siguiente vineta se muestra un ejemplo de respuesta
proactiva y respuesta reactiva.
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Maria tiene 37 afos y lleva casi 10 afios trabajando en el Servicio de Nefrolo-
gia del hospital. Hoy ha visto 8 pacientes en planta, sin descanso, y se siente
agotada. Ademas, estd pasando por una semana dificil, ha dormido mal y
continuamente se le viene a la cabeza todo lo que tiene que hacer cuando
salga del trabajo. Llega a su consulta. En la puerta le esperan Manuel, pa-
ciente de 77 anos, y su mujer, Dolores. Manuel estd muy deteriorado, y el
equipo lleva tiempo plantedndose la posibilidad de iniciar una retirada de
dialisis. Manuel es consciente, y esta empezando a aceptarlo, pero Dolores
se opone a tomar esta decision, pese a haber hablado de ello muchas veces.
Ante los resultados de los ultimos andlisis, Maria tiene que retomar esta
conversacion. Ante esta situacion, tiene dos opciones:

1. Reactivo: Maria llega a consulta y recibe a Manuel y Dolores inmediata-
mente, a pesar de su cansancio y su estado emocional.

2. Proactivo: Maria llega a consulta, saluda a Manuel y Dolores y les pide
que esperen un momento, que les llamara en seguida. Entra a consulta y
se sienta. Cierra los ojos y respira despacio tres veces, centrandose en su
respiracion. Se da cuenta de que esta cansada y de que tiene una conversa-
cion dificil por delante. Este caso le resulta especialmente doloroso, ya que
conoce mucho a esta familia. Tras un par de minutos les pide que entren.
Tiene una conversacion dificil por delante, pero se siente mas despejada
para afrontarla.

2¢ Establecer la relacion: Acoger y Validar

Para acoger, en el caso del paciente, basta, sencillamente, con saludar y presen-
tarse, manteniendo contacto visual, llamandole por su nombre y recibiéndole
con una suave y calida sonrisa. Recordemos que la amabilidad no ocupa lugar y
tiene consecuencias muy potentes.

Validar requiere dar valor o legitimar, con gestos y/o palabras, la perspectiva de
la otra persona, sea paciente, familiar o compafiero del equipo. La validacién
promueve aceptacion y solo a través de la sensacion de sentirse aceptado, y
entendido se abren realmente los canales de comunicacion”. En la Tabla 2 se
muestran diez reglas basicas para la validacion®.
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Tabla 2. Diez reglas basicas para validar y reducir resistencias.

Actuacion

Ejemplo

1. Escuchar sin juzgar

“Estoy escuchdndole y me da la sensacion de que hay
algo que le preocupa”

2. No intentar razonar ni calmar cuando
alguien estd bajo un fuerte estado emo-
cional. Estas expresiones tnicamente
calman al profesional en el momento en
que las estd diciendo

No utilizar expresiones como: “Cdlmese”,”“Tranqui-
lo/a” 0 “No le conviene ponerse asi porque...”

3. Legitimar opiniones, emociones o
conductas no compartidas o que juzgan
lo que dices o haces

“Me dice que el tratamiento que le estamos dando a su
madre no le ayuda en nada, pero seguro que sus razo-
nes tendrd para decirlo. Ademds, tiene la honestidad de
decirmelo, lo cual le agradezco”

4. Hablar desde la propia perspectiva,
sin amenazar la perspectiva del interlo-
cutor

“Me dice que usted estaria mejor si dejase de tomar
tantas pastillas. Yo lo veo de otra manera, mi opinion
es diferente...”

5. La validacién mejora con la simetria.
Si el interlocutor habla desde lo emocio-
nal se valida mejor desde este tono y no
desde el intelectual. Esto favorece que el
paciente se sienta comprendido y acom-
pafiado

Ante un paciente que nos dice ”;Por qué tengo tan
mala suerte? Llevo cuatro ingresos en dos meses, estoy
agotado”: Mejor decir “Es normal que esté cansado, es
una faena que haya habido tantas complicaciones...”
que “En la enfermedad renal es normal que existan
complicaciones, su caso no es una excepcion”

6. Pedir opinién es una manera de vali-
dar y acreditar

’

“Me interesa mucho su opinion sobre...” o “Me intere-
sa saber como estd llevando la didlisis... ”

7. Enfatizar que el paciente es la tinica
autoridad para gestionar y dirigir su
vida

“Yo le he comentado los riesgos que tiene para su salud
el hecho de que beba mds liquidos de los recomendados,
pero es a usted y sélo a usted a quien le corresponde
tomar la decisién. No obstante, si no sabe qué puede
ayudarle puedo darle trucos que han sido iitiles para
otros pacientes ”

8. Resistir el reflejo de «corregir» y de
decir al otro lo que tiene que hacer

No decir: “Usted lo que deberia hacer es...”. Y utilizar
preguntas “ ; Qué piensa que le ayudaria a...?”

9. Ser sensible a las dificultades que
pueden aparecer en el proceso.

“No resulta ficil tener que encargarte de cuidar a su
padre y ver como se deteriora cada dia, y menos cuando
lleva haciéndolo durante tantos afios...”.

10. No ir deprisa hacia el cambio y argu-
mentar a favor de las objeciones que los
interlocutores ponen al cambio

“Entiendo que no quiera ni ofr hablar de en qué mo-
mento le gustaria dejar la didlisis, es muy doloroso...”

Adaptada de Costa y Arranz (2012).
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Validar, en resumen, implica: escuchar, no juzgar, considerar, respetar y tomar
la iniciativa en cuanto a argumentar para legitimar la perspectiva del otro. Si
resultamos amenazantes se impermeabilizan las biografias de las personas con
quienes hablamos. Por el contrario, si infundimos confianza se permeabilizan.
La validacion resulta crucial, sobre todo cuando los clinicos confrontan resis-
tencias o comportamientos de riesgo o disfuncionales de un paciente o de sus
familiares (ej. un paciente no adherente a la medicacion). Los profesionales a
menudo pueden recurrir a «ayudar» o «corregir» de manera refleja, tratando
de aconsejar o informar para que cambien. Paradojicamente, esto no es actuar
en beneficio e interés del paciente. Puede, por el contrario, aumentar sus resis-
tencias. Una manera de reducirlas es confrontarlas con preguntas, «pasarse al
otro lado» desarrollando sus argumentos a favor de las dificultades al cambio
o empoderando al paciente senalando su autonomia y autoeficacia al pasar a la
accion y acometer decisiones dificiles.

3¢ Explorar la perspectiva del paciente: Pregquntar

Explorar la perspectiva del paciente o de otros interlocutores (familiar, profesio-
nales del equipo,..) conlleva preguntar sobre lo que le preocupa y sobre las alter-
nativas de solucion a sus preocupaciones y problemas. En palabras de Arranz
y Costa'® el sufrimiento que no se explora no se puede aliviar. Preguntar es una
habilidad clave para ello y para promover el compromiso y la opcion a elegir,
evitando las imposiciones, tan frecuentes en el modelo de atencion paternalista.
Preguntando conseguimos que el interlocutor reflexione y decida por si mismo.
Como muestra la siguiente vifieta.

* Profesional: Buenos dias, Teresa. ;Como se siente hoy?

* Paciente: Ahi estamos...asi asi...

* Profesional: ;Asi, asi?

* Paciente: Bueno, en realidad desde hace unas semanas no me siento muy
bien... estoy un poco agobiada... y con el ingreso...

* Profesional: Se hace mas dificil, ;no es asi?

* Paciente: Si... todo mucho mas dificil... demasiado...

* Profesional: ;Qué es lo que mas le preocupa?

* Paciente: ... Mi hija pequena... estoy harta de ser una carga para ella.
Siento que se estd perdiendo su vida por estar conmigo.

* Profesional: Ya, su hija estd muy pendiente de usted, ;verdad? ;Qué cree
que le podria ayudar?
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* Paciente: Me gustaria que ella se tomase su tiempo... que no estuviese
tan encima de mi.

* Profesional: ;Y qué se le ocurre que podria hacer para conseguirlo?

* Paciente: Decirle que aqui estoy bien cuidada. No es necesario que se
quede todas las noches. Ademas...mi hijo también se podria quedar con-
migo si algan dia me hace falta. Tengo que hablar con ella...

* Profesional: ;Qué le ayudaria a poder hablar con su hija?

* Paciente: Si usted pudiese estar conmigo... ella se lo tomaria mas en se-
rio...y también que estuviese mi hijo.

* Profesional: De acuerdo, haremos todo lo posible para poder reunirnos
y hablarlo (...). He de marcharme ahora, pero si le parece vendré en una
hora, y podemos hablar de cuando y como reunirnos con sus hijos...

Las diferentes habilidades para hacer preguntas pueden resultar de especial uti-
lidad para facilitar los procesos de exploracion y deliberacion'. Los objetivos
principales a los que pueden responder las preguntas del clinico en este ambito,
asi como las posibles acciones para alcanzarlos, se encuentran recogidos en la
Tabla 3.

Hay funciones que resultan especialmente relevantes para evitar malos entendi-
dos, corregir errores y evitar érdenes o imposiciones, al facilitar al interlocutor
la opcidn de elegir. Asi, por ejemplo, antes de informar (ej. del proceso cuando
se plantea retirar la didlisis en un paciente en que se estd ponderando una ade-
cuacion del esfuerzo terapéutico), podria preguntar qué sabe y qué quiere saber.
Tras preguntar, la informacion proporcionada resulta mas significativa para el
paciente al basarse en lo que éste sabe, y se abre la posibilidad de corregir mejor
los mitos, errores y expectativas desajustadas que pudiera tener. Las preguntas
contribuyen también a potenciar los recursos de los pacientes, en la medida en
que se les incluye activamente en el proceso. Es tan importante, que merece in-
corporarse en el equipaje social habitual del clinico en su relacion cotidiana con
los pacientes y familiares™ *'.

4° Acordar la intervencion: toma de decisiones compartida. Dialogar

En el contexto de la ERCA, la aplicacion de los medios técnicos médicos dis-
ponibles puede ir acompafada de consecuencias no deseadas, como una alta
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Tabla 3. Objetivos de las preguntas y acciones para alcanzarlos.

Objetivo

Acciéon

Ejemplos

Verificar qué
sabe y qué ha
entendido el
paciente

Preguntar sobre el conocimiento
y comprension del paciente

— En su informe se indica que su
enfermedad renal estd en el estadio 5
;qué sabe de ello?

— ¢Podria decirme lo que ha entendido
de lo que acabo de decirle?

Invitar a que
el paciente haga
preguntas

Comunicar al paciente que se
esta dispuesto a atender a
sus preguntas y preocupaciones

— ¢Hay algo que le preocupe? Estaria
encantado de atender cualquier
pregunta que desee hacerme

Permitir que el
paciente hable

y pueda respon-
der como desee

Hacer preguntas abiertas y
focalizadas

— ¢Cdmo se siente?
— ¢Hay algo de lo que le gustaria
hablarme?

Concretar y

Hacer preguntas cerradas

— Me ayudaria poder concretar cudndo
y en qué circunstancias le aparece el

recisar p
p dolor. Veamos..., ja qué hora...?
Animar la . — Es importante para mi saber cémo esto
iy Preguntar sobre un foco especial , ( N
expresion de - le estd afectando. ;Como se encuentra’
. de preocupacion ;
sentimientos cuenteme...

Enfatizar la

Comunicar al paciente la

— El que usted me haga preguntas ayuda

importancia . . a que nos entendamos mejor.
importancia de que haga . :
de hacer — No tema interrumpirme cuando desee
preguntas
preguntas hacerme una pregunta.
— (Qué quiere decir cuando dice que se
siente «hecho polvo»?
Ayudar a Preguntar para comprender 10 poreo .
i ; . . — Me da la impresion de que quiere
clarificar mejor lo que el paciente dice

hacerme alguna pregunta sobre el
tratamiento, ;no es asi?

Preguntar sin
suscitar
resistencias
para la accion

Preguntas orientadas a la acciéon

— Maria, me pregunto qué le ayudaria
a partir de ahora a recordar tomarse
sus pastillas.

Preguntas para
tener espacio
para deliberar

Preguntar para pedir permiso
al paciente para deliberar.

— En relacién con el momento en que
estamos, ;qué le parece que hablemos
sobre las opciones que tenemos?

Preguntas para
valorar la im-
portancia de va-
lores y objetivos

Preguntar «Cuanto le importa»

— En relacién con... jcudnto le importa
de 0 a 10 el hecho de que...?

— ¢Hasta qué punto es importante para
usted...?

Costa y Arranz (2012).
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incidencia de ingresos hospitalarios. Este hecho conduce a la necesidad de una
toma de decisiones compartida (TDC) con el paciente y su familia” que permita
la adecuacion del esfuerzo terapéutico. A pesar de las dificultades como la falta
de tiempo, la presion asistencial y/o las resistencias al cambio, los profesionales,
podemos y debemos ser garantes del derecho del paciente a ejercer su autono-
mia moral®.

Durante este proceso de TDC es importante tener presente que tan importante
es la vida como la calidad de vida como valores a considerar. Hacia donde se
incline la balanza dependerd de las prioridades del enfermo, analizadas y dis-
cutidas con la familia y el equipo terapéutico. Esta reflexion conjunta ayuda a
reducir las posibles resistencias de los profesionales a indicar en un paciente la
inclusién en el supuesto de adecuacidn de esfuerzo terapéutico®.

Es fundamental esforzarse por generar espacios formales de TDC. En estas reu-
niones el psicologo puede y debe ejercer su labor acerca de los cémos. Por ejem-
plo, ante un paciente hospitalizado por dificultades asociadas a la didlisis, con
pocas posibilidades de superar el ingreso, los profesionales pueden explorar el
estado emocional actual y las necesidades de informacion de paciente y familia,
para disefiar una estrategia comunicativa sobre la progresién de informacion
prondstica'. Ademas, es importante plantear el proceso de TDC anticipadamen-
te, cuando el paciente ain dispone de las cualidades fisicas y cognitivas que le
permitan participar activamente®.

El protocolo propuesto recoge los cuatro elementos fundamentales del Counse-
lling: comunicacion proactiva, autorregulacion, apoyo emocional y la solucion
de problemas, en el contexto de la bioética, lo que facilita decisiones comparti-
das en coherencia con la actual medicina participativa.

En el contexto de los Cuidados Paliativos Renales, la comunicacién de malas
noticias forma parte del trabajo cotidiano de los profesionales (por ejemplo, co-
municar a un paciente que por la evolucion de su enfermedad, estaria indicado
iniciar un tratamiento de tipo paliativo y discutir un plan de cuidados de final
de vida). Este es un trabajo dificil, que puede generar ansiedad en los profesio-
nales y para el cual suelen sentirse escasamente preparados®. El hecho de que
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en el ambito de la ERCA los vinculos que se establecen con el paciente y su fa-
milia sean especialmente fuertes y de larga duracién, pueden dificultar todavia
mas este trabajo.

Como se transmita una mala noticia puede afectar significativamente a cémo
ésta es recibida y asimilada por el paciente y su entorno. Por ello, es funda-
mental que los profesionales dispongan de pautas y entrenamiento para hacerlo
con los maximos criterios de calidad asistencial. El protocolo mas popular para
comunicar malas noticias es el de Robert Buckman® ¥. La Tabla 4 recoge este
protocolo seguin la adaptacion realizada por Arranz, Barbero, Barreto y Bayés®,
con ejemplos aplicados al ambito de la ERCA.

Tabla 4. Protocolo de siete pasos para comunicar malas noticias.

Paso 1

Prepararse para la entrevista

Paso 2

Establecer un contexto favorable. Espacio adecuado, tranquilo. Tener tiempo
suficiente: “las malas noticias se dan sin reloj”

Paso 3

(Cuanto sabe el paciente?

Paso 4

(Cuanto quiere saber?

Paso 5

Compartir informacion con una serie de reglas basicas:

- Comunicacion gradual si es posible, con un lenguaje adaptado al estado
emocional del paciente (sencillo, conciso).

- Utilizar el warning shot (aviso de disparo) o aviso inicial de que estamos
ante algo importante: “Me temo que los resultados no son tan buenos como
esperdbamos”

Paso 6

Ser sensible a los sentimientos y necesidades del paciente:

- Explorar cémo se siente e identificar preocupaciones.

- Si hay disonancia entre comportamiento verbal y no verbal, transmitirlo
“Dices que estds tranquilo, pero veo que te tiembla la voz”.

- Ser realistas, pero manteniendo la esperanza. Siempre hay algo que se
puede hacer: garantia de soporte, pautas concretas...

- Permanecer con la persona tras dar la noticia (“quién transmite una mala
noticia, adquiere el deber de ayudar a asimilarla”). Afrontar sus efectos:
desbordamiento emocional, negacion, etc. Conviene disponer de recursos
para afrontar la ansiedad.

- Sihay miedo ante el dolor, indicar que hay medios para paliarlo

Paso 7

Planificar y hacer seguimiento del proceso

Costa y Arranz (2012).
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Ademas, en las fases avanzadas de la enfermedad renal, la comunicacion so-
bre el prondstico adquiere un papel especialmente relevante. En este contexto
es frecuente que los pacientes y sus familiares formulen preguntas que pue-
den resultar muy dificiles de responder para el profesional (ej. “;Cudnto tiempo
me queda?”). Ademads, puede ocurrir que los pacientes y/o familiares formulen
preguntas para las que el profesional no tiene respuesta (ej. “;Por qué me estd
pasando esto a mi?”"), que deben ser entendidas como una forma de expresar su
sufrimiento y por tanto han de ser escuchadas y validadas, no evitadas, mas que
como cuestiones a las que se deba dar una respuesta. En la Tabla 5 presentamos
ejemplos de preguntas dificiles frecuentes y como podrian ser respondidas des-
de las claves comunicativas que se han presentado a lo largo de este capitulo.

Hablar con los pacientes en la fase final de su vida sobre su futuro y la progre-
sion de la enfermedad no es facil. Genera ansiedad al paciente y al profesional
que le cuida®. En una reciente revisiéon® se pone de manifiesto que las mejores
estrategias para abordar estas conversaciones son: identificar necesidades de los
pacientes: (;Hay algo de lo que le gustaria que habldramos?,; Qué le preocupa?”).

Tabla 5. Preguntas dificiles y ejemplos de respuestas desde el marco del Counselling.

Pregunta dificil Ejemplo de respuesta

Doctor ;Cuanto me
queda? o ;Cuanto
tiempo le queda a mi

“Lamentablemente no podemos estar seguros, pero podemos estar
hablando de dias/semanas/meses [dar una horquilla temporal
realista]. Lo que si le garantizo es que todo el equipo trabajaremos

madre? . . . . 1
para que usted/ su familiar viva este tiempo lo mejor posible
“Nada nos gustaria mas, pero lamentablemente no es posible
Entonces ;No me [dar tiempo y valorar el impacto emocional]. Aunque no podamos
podéis curar? curarle, vamos a acompanarle y a trabajar para que usted tenga la
mejor calidad de vida posible”
“Veo que le preocupa tener dolor. Todo el equipo nos comprome-
¢Voy a tener dolor? temos a poner todos los medios a nuestro alcance para que esto

no suceda”

(Por qué se tiene que
morir mi marido, tan
joven?

“No sé por qué tienen que pasar por algo asi, pero estaremos
apoyandoles en todo el proceso, como hemos hecho hasta ahora...”
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Proponer situaciones hipotéticas (“en el caso en que... si las cosas evolucionaran de
distinto modo al que nos gustaria..”); formular preguntas abiertas que identifiquen
la perspectiva del paciente (“Vd. cémo lo veria...”); hacer referencia a cosas que el
paciente haya mencionado con anterioridad (“Seguin dijo ayer, usted se siente cada
vez mds débil...”); transmitir cercania mas alla de las palabras, a través del len-
guaje no verbal (expresiones como mmm..., el silencio o un toque en la espalda).
Desde otra perspectiva llamada las virtudes de lo irrelevante*’, se propone como
estrategia, en didlogos delicados, comenzar con temas frugales, que interesen al
sujeto, como musica, teatro, campo o futbol.

A lo largo del presente capitulo hemos tratado de poner de manifiesto la impor-
tancia que los profesionales de ERCA dispongan de las habilidades de comunica-
cion que les permitan un verdadero encuentro y acompanamiento al paciente y su
familia. Ademads, hemos descrito actitudes y actuaciones que, desde el marco del
Counselling, podrian emplearse para garantizar una comunicacion efectiva duran-
te todo el proceso de su enfermedad y con mayor delicadeza, si cabe, al final de
la vida.

Estas intervenciones deben llevarse a cabo en el marco de un conjunto de actua-
ciones por parte del equipo interdisciplinar. Ademas, deben tener un enfoque pre-
ventivo -entendido como anticipatorio de las situaciones que probablemente pue-
dan ocurrir y se deban afrontar- y centrarse en identificar y potenciar los recursos
del paciente y su familia para paliar su sufrimiento y maximizar su bienestar.

En este contexto, si el objetivo es facilitar un cuidado de calidad asistencial de
maximos, el psicdlogo ha de pasar de ser un interconsultor externo a ser un
miembro activo del equipo interdisciplinar de nefrologia a través de un mode-
lo de integracion frente al modelo clasico de interconsulta. Existen ejemplos en
nuestro pais de que este modelo es posible, eficaz y ademas replicable’.

El equipo interdisciplinar es un factor excelente de proteccion para trabajar mu-
cho, a gusto y bien. Recordemos que nuestro foco esta centrado en la persona, en
ayudarla a despertar sus recursos y, en algunos casos, sus almas dormidas. Estar
despierto para poder elegir como orientarse en su proceso final de su personal
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y valiosa vida, aceptando lo que uno no puede cambiar. Para llegar a este punto
de libertad es fundamental darse cuenta de la importancia que tiene la comuni-
cacion para una buena vida y una buena muerte. Y ello es tarea de todos.
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Los trastornos psicoldgicos observados entre los pacientes con
ERCA, junto con las dificultades en cumplir con el tratamiento y las
recomendaciones médicas, han sido destacados como factores de
riesgo para una mayor morbilidad y mortalidad en esta poblacion.

A pesar de los avances en los tratamientos, y las diferentes opcio-
nes disponibles, el paciente con ERCA se enfrenta a un reto perso-
nal y emocional, que es percibido como una condicion estresante y
de amenaza que afecta al estado de animo.

Las causas de malestar emocional asociadas a la ERCA pueden ser
multiples y cambiantes en su naturaleza, lo cual comporta la nece-
sidad de evaluar la situacion del paciente, de manera continuada
para facilitar el proceso de adaptacion.

En este proceso de adaptacion se reconocen tres etapas, identifi-
cadas como: CAOS (lucha), ACEPTACION (entrega), TRASCEN-
DENCIA (maduracién psicoldgica).

El modelo de trabajo del psicdlogo ha de ser, preferentemente, el de
integracion en el equipo asistencial. Los modelos tradicionales de
interconsulta son poco efectivos e “inadecuados” en el trabajo con
pacientes crénicos.

La enfermedad renal es una enfermedad que afecta tanto al pacien-
te como su familia y, por lo tanto, el apoyo al cuidador principal es
uno de los ejes fundamentales de intervencion a medida que nos
vamos acercando a escenarios de final de vida.
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La enfermedad renal crénica avanzada (ERCA), corresponde a las fases avanza-
das de la enfermedad renal cronica. En este escenario médico la persona nece-
sita acceder a la didlisis o trasplante renal si desea prolongar su supervivencia.
Ademas, existe la opcion de Manejo Renal Conservador (MRC) en aquellos pa-
cientes cuya comorbilidad genera dudas acerca de la adecuacién de la didlisis,
asi como en aquellos que, de manera auténoma, han optado por evitar un trata-
miento invasivo, demandante y que puede atentar contra la calidad de vida. En
resumen, la ERCA puede ser fatal si no se recibe el tratamiento adecuado.

La ERCA es, por lo tanto, una enfermedad crénica y potencialmente mortal que
afecta a millones de personas en el mundo. Las dificultades en cumplir con el
tratamiento y los trastornos psicoldgicos tienen una alta prevalencia entre los
pacientes con ERCA'?, y ambos aspectos se han visto como factores de riesgo
para una mayor morbilidad y mortalidad en esta poblacion’.

La persona que es infomada que padece insuficiencia renal puede experimentar un
shock, incluso si ya sabia desde hace tiempo que sus rifiones no estaban funcionan-
do bien. Tener que cambiar su estilo de vida, dedicar tiempo al tratamiento y hacer
frente a esta nueva realidad es atin mas dificil. Es posible que la persona tenga que
dejar de trabajar o encontrar nuevas maneras de hacer ejercicio, pero no significa
que no podra seguir haciendo las cosas que le gustan. Por otro lado, son muy habi-
tuales las alteraciones en el estado de animo, asi como las respuestas de ansiedad.
Por ello, es importante infundir animo realista, asi como la idea de que hay cosas
por hacer, que puede obtener ayuda para sentirse mejor y tener una vida plena.
Toda persona en situacién de ERCA puede necesitar tiempo hasta adaptarse a su
nueva rutina, pero se debe infundir la idea de que no esta sola. El equipo médico,
de enfermeria y psicosocial van a estar ahi para ayudarles.

A pesar de los avances en los tratamientos, y las diferentes opciones disponibles,

el paciente con ERCA se encuentra en una situacion que le supone un reto per-
sonal y emocional. Es una condicion estresante que afecta al estado de dnimo, y

129



Aspectos psicoldgicos del paciente con ERCA al final de la vida

representa una amenaza para la vida. Por todo ello van a emerger una serie de
factures psicologicos que acompanaran a la persona en este proceso.

Es normal sentirse triste o0 nervioso cuando se esta pasando por grandes cambios
en la vida, especialmente cuando esos cambios afectan a la salud y el bienestar. Al
iniciar la dialisis, puede que la persona tenga que cambiar su rutina diaria, su die-
ta y los tipos de actividades que realiza. Es posible que tenga muchos sentimien-
tos diferentes mientras se adapta a este nuevo estilo de vida, tales como la tristeza,
el miedo, el pesar y la ira. La persona percibe que no puede entender lo que esta
sintiendo de inmediato, pero es posible que observe que ya no se siente como an-
tes. Estas experiencias estan relacionadas con el distrés emocional que supone la
situacion de ERCA, a veces observado por sintomas de ansiedad y/o depresion,
todo ello es un gran factor de riesgo para la calidad de vida del paciente'”. Ade-
mas, el estado de animo negativo y la depresion pueden afectar directamente el
grado de cumplimiento del tratamiento'*, de ahi la importancia de su deteccion
precoz. Por otra parte, la evaluacion y el diagndstico de la depresion en pacientes
con ERCA es problematica debido al factor de confusion entre los sintomas soma-
ticos de la depresion y los sintomas fisicos de la insuficiencia renal y los efectos
secundarios del tratamiento para la enfermedad. Por ejemplo, los sintomas neu-
rovegetativos de la depresion, incluyendo fatiga, déficit cognitivo, disminucion
del apetito, insomnio y pérdida de la libido, pueden ocurrir secundariamente a la
insuficiencia renal cronica y en ausencia de un trastorno depresivo. Por otra parte,
las condiciones asociadas con enfermedad renal terminal, como anemia, altera-
ciones electroliticas y la enfermedad sistémica subyacente (por ejemplo, diabetes)
pueden imitar los sintomas depresivos. Ademas, los pacientes con ERCA pueden
tomar medicamentos como antihipertensivos y los corticosteroides, que pueden
producir efectos que alteran el humor. En este sentido, existen evidencias de que
los sintomas no somaticos o cognitivos de la depresion discriminan con mayor
precision los pacientes con ERCA deprimidos de los no deprimidos, que lo hacen
los criterios somaticos®.

La evaluacion de la depresion en ERCA es un tema importante y complejo que
merece claramente mas atencion de los investigadores clinicos. Se recomienda,
por lo tanto, que la evaluacion incorpore, tanto medidas estandarizadas de la de-
presion (p.ej. inventario de depresion de Beck, version II) como la entrevista clini-
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ca diagnostica, para lograr mayor efectividad en el diagnostico y tratamiento de
la depresion.

Fatiga

La fatiga es un sintoma comun informado por personas con ERCA tratados con
didlisis, que pueden definirse como cansancio extremo y persistente, debilidad o
agotamiento mental, fisico o ambos. Esta fatiga puede ir aumentando a medida
que nos vamos acercando al final de la vida. La fatiga es un factor que contribuye
notablemente al deterioro de la calidad de vida y a los pobres resultados clinicos
en pacientes en didlisis. Por ejemplo, se considera que los sintomas de la vitalidad,
que incluye fatiga, se asociaron con un aumento de riesgo de mortalidad, inde-
pendientemente del efecto de la depresion. Teniendo en cuenta esto, la gestion de
la fatiga es una alta prioridad clinica tanto para los pacientes de didlisis como para
que aquellos que optaron por MRC. Los altos niveles de distrés, las percepciones
negativas asociadas a la fatiga, asi como los comportamientos desadaptativos (es
decir, conductas evitativas de actividad o de descanso) se asociaron con una ma-
yor gravedad de la fatiga®.

Pares, relaciones sociales y de pareja

En ERCA, la terapia renal sustitutiva que salva la vida del paciente también trae
cambios importantes en el cuerpo. Estos afectan negativamente a las relaciones
sociales y la formacion de la familia durante el periodo crucial de la edad adulta
temprana. Los efectos varian segtin la edad de inicio, modalidad del tratamiento
renal sustitutivo y género, donde los que estaban enfermos antes de la pubertad
y aquellos en didlisis estan mas afectados®. La percepcion de la imagen corporal
alterada es consecuencia psicoldgica comun de la vida con ERCA que impacta de
forma directa la autoestima*. Los pacientes pueden percibirse a si mismos como
poco atractivos, y a veces para ajustarse a su apariencia cambiante alteran la for-
ma de vestir y cdmo se relacionan con los demas®. Ademas, las dificultades sexua-
les pueden ocurrir a veces como resultado de la disfuncion eréctil en pacientes
varones con ERCA que pueden socavar la intimidad de la pareja*.

Por otro lado, hay evidencias de que la cantidad y calidad de apoyo social per-
cibida por los pacientes se han asociado con el ajuste psicoldgico mas favorable
entre aquellos con ERCA. Y ademas, que la calidad percibida de apoyo social
o las relaciones sociales a disposicion del paciente también puede ser un im-
portante factor predictor de supervivencia. Un entorno de apoyo por parte de
la familia ha sido identificado como una fuente particularmente importante de
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apoyo social para las personas con enfermedades cronicas. Pacientes en condi-
cion de ERCA con un entorno con bajo apoyo familiar (p. €j. menor cohesion y
expresividad y mayor conflicto) presentaron niveles mas elevados de ansiedad
y depresién que aquellos con mayor apoyo familiar®.

Personalidad

Existen estudios que apuntan que los individuos con enfermedad renal que
presentan estilos de personalidad que se caracterizan por bajo tesén y respon-
sabilidad (conscientiousness) y alto nivel de neuroticismo tienen mayores tasas
de mortalidad®’. La personalidad expresada por los comportamientos de afron-
tamiento de tipo de evitacion (avoidant coping) - evitacion conductual y nega-
cién - fue asociada con mayor mortalidad en estos pacientes, incluso después
de controlar las variables sociodemograficas’. El estudio de Wolf y Mori (2009)
también sugiere que el afrontamiento de evitacion puede impactar la mortali-
dad mediado por la baja tasa de asistencia a las consultas médicas identificado
en estos pacientes.

Estos indicadores permiten sugerir que es importante valorar la personalidad
del paciente para identificar posibles factores de riesgo relacionados con defi-
cientes resultados clinicos.

Adhesion al tratamiento

Las dificultades con la adhesion al tratamiento médico son un problema am-
pliamente extendido entre los pacientes con ERCA'®. La disminucién del cum-
plimiento de la prescripcion médica ha sido asociada con deficientes resultados
clinicos y aumento de la mortalidad®. Hay estudios que sugieren que una serie
de estrategias de modificacion de comportamiento y motivacional (por ejemplo,
el autocontrol, el contrato conductual y el refuerzo positivo) se asocia con una
mayor adhesion entre los pacientes con ERCA*®. Lo que permite recomendar la
derivacion de pacientes con estas dificultades a programas dirigidos a la mejoria
de la adhesion al tratamiento®.

Las causas de malestar emocional asociadas a la enfermedad renal pueden ser
multiples y cambiantes en su naturaleza, lo cual comporta la necesidad de eva-
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luar la situacion del enfermo, de manera continuada. De hecho, los factores que
contribuyen a conseguir una muerte digna o una muerte en paz pueden cambiar
a medida que ésta se aproxima'®''. Es por ello que los instrumentos de evalua-
cion que se han de emplear en los pacientes con ERCA en escenarios de final de
vida han de cumplir los siguientes estandares. (Tabla 1).

Tabla 1. Estandares de calidad en los instrumentos que evallan malestar emocional
al final de la vida.

Caracteristicas a reunir por los instrumentos

Medida de aspectos subjetivos (incluyendo amenazas y recursos)

Facilmente comprensibles (debido al deterioro y posible fragilidad del paciente)
No invasivos

Sencillo y rapido de administrar

Posibilidad de aplicarlo repetidamente

O W

Detectar los sintomas de malestar emocional es una tarea ardua. En la practica
clinica se confunden estos sintomas psicologicos con los efectos secundarios de
la enfermedad fisica o los categorizamos de forma erréonea como reacciones nor-
males a la situacion de enfermedad del paciente. Formar a los equipos sanitarios
en la deteccion del malestar emocional y programar la asistencia psicoldgica del
paciente que lo necesite podria ser la solucion a estas barreras y dificultades.
Para poder detectar con rapidez el malestar emocional se proponen algunos ins-
trumentos genéricos con algunos datos de validez'? (Tabla 2).

En el capitulo 20 de este manual se ofrece un listado ampliado de instrumentos
de screening validados para la medida del estado de dnimo. A continuacion, se
presentan tres herramientas especificas para la evaluacion de pacientes renales
desarrolladas por grupos de investigacion de nuestro pais y de Australia. (Ta-
blas 2 y 3y Figura 1).

La adaptacion se define como un estado en el que el sujeto establece una rela-
cion de equilibrio o carente de conflictos con su ambiente social. Es un proceso
interactivo sujeto-ambiente donde procesos cognitivos y motivacionales des-
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Tabla 2. Instrumentos genéricos para la deteccidn del malestar emocional en pacien-
tes al final de la vida.

Instrumento | Descripcion Numero | Referencia
(acrénimo) de items
SIPP Listado de screening de problemas psicosociales | 24 ;l?)a;ie)zll;en etal,
Listado breve de sintomas. Un test autoaplica-
do para adultos (> 18) disefiado para realizar
un cribado del distrés psicolégico y sintomas
psiquidtricos en poblacion general y médica. .
BSI-18 Evalda 3 dimensiones (somatizacién, depre- 18 (Derogit 18
- . S . L 2001)
sién y ansiedad) y un indice de severidad
global, que resume el nivel general de distrés
psicologico
Tiempo de aplicacién: 4 minutos
Llsta.do de malestar. psiquico dl.se.nado para (Morasso G et
PDI medir el malestar psicolégico subjetivo del pa- | 13 15
. al., 1996)
ciente
La escala de sintomas Edmonton para detectar (Bruera E et
ESAS . ” - 10 16
sintomas fisicos y psiquicos. al., 1991)
DT El termémetro de malestar psiquico para medir 1 (Roth AJ et
el malestar psicolégico subjetivo del paciente al., 1998) 77
La pregunta sobre depresién ";Estd usted de- (Chochinov
Pregunta so- imido?" dir el nivel d do de ani- | 1 HM ef al
bre depresién primido?" para medir el nivel de estado de &ni- etal.,
mo deprimido que el paciente tiene 1997) 1
Pregunta so- La pregunta sobre e'lyn51edad éQue n.1ve1 de an- (Davey HM et
. siedad tiene usted?" para medir el nivel de an- | 1 1
bre ansiedad . . . al., 2007)
siedad que el paciente tiene
Inventario para la deteccién del malestar emo- (Maté J et al.,
DME . 4 0
cional. 2009)
Las preguntas sobre ansiedad y depresion para (Herndndez M
PAD detectar trastornos del estado del animo y de | 2 y Cruzado JA
ansiedad 2013)*
Calidad de El test de calidad de vida para medir el bienes- 3 (Mercier M et
vida tar subjetivo del paciente al., 1992)*
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Tabla 3. Instrumentos especificos para la deteccion del malestar emocional en pacien-
tes al final de la vida.

Instrumento Descripcion Numero | Referencia
(acronimo) de items
iy D s | e e pédies wocdes a2 Chancta,
Scale (KDLS) ; & y 2010)®
cional)

Cuestionario
e adaptacicn a (Rodri

p Entrevista semiestructurada 53 guez-Rey et
enfermedad para e

. al., 2012)
pacientes renales en
dialisis (CMAE-RD)
Instrumento para
la evaluacién del Escala de detecciéon de malestar emocio- .
. . [ . Garcfa-Llana

malestar emocional | nal en pacientes en didlisis (aplicable por 5 et al., 2015)
para pacientes rena- | enfermeria) v
les en didlisis (EE-D)

empefnan un papel fundamental y donde el significado psicologico, es decir, la
percepcion y las atribuciones que el sujeto realiza acerca de la situacion, son la
clave que determina su actuacion. Los profesionales necesitamos, ademas de
nuestros conocimientos, habilidades y nuestra actitud compasiva, de modelos
de intervencidn, en este caso modelos de adaptacion a la enfermedad que actian
como mapas para poder acompanar al enfermo que transita por este territorio.
Un diagnostico de ERCA vy final de la vida supone una carga fisica y psiquica im-
portante para la persona que la padece. Provoca reacciones diversas que pueden
llegar a tener consecuencias negativas, tanto para la familia como para el propio
paciente, si no se ayuda a afrontar el proceso de una manera adecuada. Las reac-
ciones de miedo, rabia, hostilidad, tristeza e ira pueden aumentar de intensidad
cuando la problematica no se aborda de manera interdisciplinar. Un paciente re-
nal bien adaptado es aquel que muestra una reaccion efectiva ante la enfermedad,
cuando es capaz de integrar las demandas cambiantes tanto a nivel personal como
del entorno y mantiene una buena calidad en sus relaciones interpersonales.

Hay diferentes modelos tedricos® %% y perspectivas sobre el proceso de ajuste
de la persona enferma a su condicion de salud. En los diferentes modelos la
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Figura 1. EE-D Herramienta para la deteccion del estado emocional de pacientes en
Dialisis.

Herramienta para la Deteccidon del Estado

Emocional de Pacientes en Dialisis (EE-D)

1. Marque con una “x"” el nimero que mejor describa cémo se ha sentido durante la semana pasada (entre
0 ="nada triste” y 10 ="extremadamente triste”; 0 ="nada nervioso™ y 10 ="extremadamente nervioso").

lo][+)[z][s][s](e]{e][z][s][e]o] [o]+][z]s][+](s][e][][e][e][to

Extremadamente friste Nada nervioso Extremadamente nervioso

2. (Completar por el profesional) Queremos valorar sus preocupaciones actuales para ver si podemos
ofrecerle alguna ayuda.

LHAY ALGO QUE LE
AREA [ RECCUEE S ZQUE LE PREOCUPA?
Si No

3. Desde que esta en didlisis ;Qué cree que es lo que le ayuda o que le ayudaria a sentirse mejor?

4. Desde que esta en didlisis ;Qué cosas le hacen ilusién o le “ponen contento”?

5. (Completar por el profesional tratando de detectar smtomas o situaciones que puedan ser especialmente
preocupantes) Senale si se observa alguno de los si tes signos externos de malestar.

= Expresion facial que transmite malestar (Tristeza, miedo, hostiidad...) (181 CINO

» Aislamiento desadaptativo [Jsi CJNO
(Mutismo, incorunicacion, sensacidn de aburrimiento, duerme foda Ja sesidn, no preguntas dudas)

» Demanda constante de compafiia y atencion de la enfermeria [J i CINO
(Quejas reiteradas, pide glucemias, flama a la enfermera por sintomas no controlados intradialisis, Nama al teléfono de atencién
continuada en didglisis con mucha frecuencia...)

* Alteraciones del comportamiento en la sala de didlisis / Unidad de didlisis peritoneal (DP) Osi Ono
(Liega impunitual a las sesiones/revisiones, quejas sobre f orden de entrada a la sala, gritos, 5, iNSUNOS, COMP iento
hostil en la Unidad de DF...)

« Otros (sl CNO sCuar

Observaciones:
Cances Nedwork. 0 clinical pr i J Nati Coemp C: mm1w-3u M.arl.‘.lm.mu MKWM Casas, C, Gonzilez- Barboloo
. Uinoner JT, Léper- Possion M, Sigo Ay Vel : Elaboracin  propussia do i e 1 vida, 2000 6, Nom 23, 507- 618.
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persona parece atravesar una serie predecible de etapas emocionales que varian
individualmente en duracion e intensidad. Estas reacciones son distintas de per-
sona a persona y no se dan de modo lineal. Por ejemplo, Boceta et al.*, describen
cinco fases especificas de adaptacion en la enfermedad terminal y cdmo actuar
en cada una de ellas. Se basa en la etapas establecidas por Kubler-Ross* en re-
lacién al proceso de morir y afrontamiento final de la vida. Actualmente, no se
conceptualizan como fases y si como reacciones emocionales intensas que hay
que acompanar. A continuacién se describen cada una de ellas:

Negacion

La negacion no solo es comun tras el diagnostico o las primeras fases de la en-
fermedad, sino también mas adelante y, de vez en cuando, durante el proceso.
Es una defensa provisional que sirve de amortiguador y ayuda al paciente a
movilizarse. Cuando un paciente se encuentra en esta fase, lo recomendable es
no confrontar, ni reforzar la negacion. La comunicacion ideal se hace a través de
preguntas abiertas y focalizadas.

Ira

La actitud de negacion es, normalmente, sustituida por una en la que predo-
minan los sentimientos de ira, rabia y resentimiento. Durante este periodo, el
paciente puede “proyectar” estos sentimientos hacia las personas que le rodean
incluyendo a los familiares y profesionales sanitarios. En esta etapa, la comuni-
cacion debe basarse en la escucha activa y dejar que el paciente desahogue su
ira y angustia.

Negociacion

En esta fase puede darse una negociacion con entidades divinas y espirituales.
Se acepta el hecho de que uno va a morir, pero se intenta posponer ese momen-
to y alargar la vida haciéndose promesas, normalmente, para concluir asuntos
pendientes.

Depresion

La tristeza es una parte fundamental para aceptar la muerte. En una primera
etapa se caracteriza por sentimientos de culpabilidad o vergilienza que pasan a
un pesar silencioso y preparatorio del duelo. Es una etapa dificil para los pro-
fesionales y los familiares. La comunicacién no debe negar la tristeza ni evitar
pensar en la muerte, debe acompanarlos en los sentimientos de tristeza, dando
libertad al paciente a expresar sus sentimientos.
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Aceptacion
Se caracteriza por la aceptacion descrita como la capacidad para contemplar la
llegada de la muerte con un cierto grado de expectativa.

Kathleen D. Singh?, psiquiatra con amplia experiencia en el acompanamiento
de pacientes en el ultimo tramo de su vida, propone que la experiencia de la
proximidad de la muerte puede concentrar la oportunidad de crecimiento espi-
ritual equivalente a la que podria dar una intensa disciplina espiritual desarro-
llada durante afios.

El modelo de adaptacion al proceso de morir que propone Singh? se explica
mediante los siguientes pasos:

Comienza con una etapa de caos o sufrimiento, que engloba las fases inicialmen-
te descritas por Kiibler Ross” caracterizadas por la lucha, la negacion, la depre-
sion, negociacion, es decir caracterizada por el miedo a perder lo que considera-
mos nuestra integridad. Posteriormente, el enfermo, llega a una fase que llama
surrender o rendicién, que quiza también podriamos traducir como entrega,
aceptacion de la experiencia de la proximidad de la propia muerte. Finalmente,
lo mas interesante del modelo, es la observacion de que cuando el paciente ha
atravesado la etapa de surrender, se entra en un nuevo espacio de conciencia que
Singh? llama transcence o trascendencia, un estado modificado de conciencia,
caracterizado por ser un espacio de paz y serenidad que, frecuentemente, vemos
al final de la vida de algunos enfermos.

La intervencion compasiva del profesional sanitario, en sintonia con el sufri-
miento del enfermo, desde su vulnerabilidad, desde su propia experiencia, pue-
de ayudar al enfermo a cruzar el puente que lleva del sufrimiento hacia la acep-
tacion, la entrega y, finalmente, a un nivel de conciencia trascendido.

Figura 2. Modelo de adaptacién al proceso de morir de Kathleen Singh.

“CHAOS”/ | “SURRENDER” :> “TRASCENDENCE”/

SUFRIMIENTO V| ACEPTACION TRASCENDENCIA

INTERVENCION
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Relacionarse con los pacientes y familiares en cada una de las etapas de adapta-
cion al final de la vida resulta dificil. El dolor, la presion de la toma de decisiones
y las emociones intensas configuran un panorama complejo. E1 Counselling es un
instrumento que nos ayuda a desarrollar habilidades de comunicacion con los
pacientes en cada una de estas fases, manejar emociones y facilitar la autorre-
gulacion emocional. En el capitulo 6 se abordan en detalle las caracteristicas del
Counselling.

El tratamiento médico de las enfermedades crdnicas en general, y de la ERCA
en particular, es una condicion necesaria, pero no suficiente, para conseguir el
bienestar del paciente y su familia, puesto que existen otros factores que inci-
den en el desarrollo y afrontamiento de una enfermedad crénica. Los pilares de
tratamiento médico del paciente renal en cualquier estadio, pero especialmente
en la ERCA, implican un buen control del riesgo cardiovascular (hipertension
arterial, hiperfosfatemia, calcificacion vascular y anemia), un adecuado manejo
del estado nutricional y una vigilancia especifica de la repercusion urémica.

Para alcanzar el principal objetivo de los Cuidados Paliativos Renales debere-
mos, sin duda, ser capaces, hasta donde sea posible, de aliviar el sufrimiento
tanto del paciente como de sus principales allegados. Pero, ademas, considera-
mos oportuno senalar, desde este momento, que tendremos que alcanzar este
fin sin que el tercer protagonista - los miembros del equipo asistencial - incre-
mente sus niveles de sufrimiento.

En nuestra experiencia®, parece muy importante que el psicdlogo se integre de
manera real en la dindmica del servicio. Para ello, se define su participacion de
modo habitual y normalizado en las actividades internas en las que intervienen
los facultativos (sesiones clinicas, reuniones organizativas, formacion perma-
nente, investigacion, asistencia a congresos, etc.). El psicélogo no es tanto un
consultor sino un integrante mas del equipo, lo que supone compartir espacios
y procesos. Frente a un modelo de interconsulta se propone explicitamente un
modelo de integracion con acentos diferenciales y significativos. En el mode-
lo elegido se prioriza el trabajo continuado programado y preventivo frente a
la intervencion puntual, de interconsulta o en crisis; se estda muy pendiente de
facilitar los procesos de adaptacién como estrategia de fondo que va mas alla
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del mero control de sintomas; se asume como prioridad asistencial el binomio
paciente-familia necesario en procesos tan cronificados; se opta por un estilo
de relacion sinérgica interdisciplinaria sostenida, que va tejiendo alianzas en la
construccion de equipo, y no por la simple, aunque importante, contribucién
multidisciplinaria aislada. Se trabaja mas desde la perspectiva de la psicologia
de la salud que desde la 6ptica de la psicologia clinica en sentido estricto. Por ul-
timo, hay un claro compromiso, sin olvidarnos de los aspectos psicopatologicos,
de no huir, y de abordar la intensa experiencia de sufrimiento del paciente con
problemas renales. De fondo, hay toda una antropologia que centra el abordaje
psicoldgico no solo en los sintomas y problemas, sino también en los recursos y
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valores del paciente®?'. (Tabla 4).

Tabla 4. Decalogo del Modelo de Integracién para la Intervencién Psicoldgica.

r‘olizicsocllz;gtegracién del Psicologo Modelo de Interconsultoria Externa
1. Trabajo continuado 1. Intervencién puntual

2. Trabajo programado y proactivo 2. Trabajo a demanda

3. Trabajo preventivo 3. Intervencion en crisis

4. Procesos de adaptacion 4. Control de sintomas

5. Unidad paciente-familia 5. Paciente

6. Interdisiciplinar 6. Multidisciplinar

7. Creacion de alianzas construyendo equipo | 7. Aportacion de actividades

8. Centrado en heridas y capacidades 8. Centrado en sintomas y problemas
9. Psicologia de la Salud 9. Psicologia Clinica

10. Sufrimiento psicologico 10. Psicopatologia

Las personas con enfermedades cronicas estan sometidas a mas situaciones ame-
nazantes que la poblaciéon sana®. Ademas, los pacientes renales manifiestan tras-

140




Cuidados Paliativos en enfermedad renal cronica avanzada

tornos mas sintomaticos, se exponen a tratamientos que incluyen elementos aver-
sivos y, muchas veces han de incorporar cambios drasticos en su estilo de vida.

Los protocolos especificos de gestion emocional utilizados en los pacientes al
final de la vida®* ayudan indudablemente a los pacientes a disminuir su expe-
riencia de sufrimiento y tienen un impacto positivo en las personas que los ro-
dean, tanto a nivel familiar como de los profesionales sanitarios. A continuacion
presentamos una serie de elementos de ayuda para facilitar al paciente renal su
camino por el proceso de adaptacion a las fases finales. Ver Tabla 5.

Tabla 5. ;; Cémo facilitar el proceso de adaptacion en el paciente renal?

Elementos que facilitan la adaptacion

1. Acercarse al paciente consciente, no dar la espalda al sufrimiento (presencia)

2. Tener una actitud compasiva y abierta hacia el otro que permita acogerle y acompanarle.
3. Manejar adecuadamente las reacciones emocionales intensas que facilite la percepcion
de control del profesional y del paciente

4. Control de sintomas fisicos

5. Apoyo social, familiar y espiritual

6. Percepcion de apoyo del equipo

7. Explorar con el paciente para ver hasta qué punto piensa que necesita apoyo externo.

8. Analizar su problematica especifica evitando dar consejos intitiles. Si se dan directamen-
te consejos, en lugar de explorar problemas, sélo se aumenta la ansiedad del paciente

9. Ayudar al paciente a clarificar y establecer sus propias decisiones

10. Incorporar a la familia en los cuidados

El apoyo a la familia del paciente con ERCA al final de la vida, es fundamental
para reducir la carga psicoldgica del equipo sanitario y reducir el malestar emo-
cional de la familia y del paciente. La enfermedad renal es una enfermedad que
afecta tanto al paciente como a su familia, por lo tanto, la unidad de cuidado
paciente-familia demanda apoyo especifico en su adaptacion al dia a dia que
se va tornando mds compleja a medida que llegamos a las fases mas avanza-
das de la enfermedad®. Uno de los principales objetivos que se persigue con el
apoyo a las familias de parte del personal sanitario es aumentar la conciencia
de enfermedad y las implicaciones que la misma tiene en la vida familiar, asi
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como aliviar la sobrecarga del cuidador principal. Es, por tanto, labor del equi-
po sanitario comunicar a la familia en un lenguaje claro y sencillo que permita
reducir la incertidumbre asociada a la falta de informacion. Esto tiene un efecto
beneficioso permitiendo a los integrantes de la familia sentirse utiles en su rol
de cuidador mejorando la percepcion de autoeficacia. El equipo sanitario debera
resolver cualquier duda que pueda tener la familia respecto a los cuidados de su
familiar. Para esto podemos apoyarnos en material psicoeducativo acerca de la
enfermedad en forma de folletos o tripticos que podemos entregar a las familias.
Es imprescindible habilitar vias de comunicacion directa de los familiares con
personal sanitario cualificado para resolver dudas de forma rapida y eficaz. En
funcion del perfil del enfermo y su familiar a cargo, se recomienda hacer espe-
cial hincapié en la informacion de habitos saludables (alimentacion, ejercicio,
suefo y ocio), asi como la explicacion de las pautas médicas y el por qué de éstas
para aumentar la adhesion al tratamiento médico. No debemos olvidar la situa-
cion psicoldgica y emocional que la familia esta atravesando. Las acciones ante-
riormente comentadas tienen un efecto directo en la mejora del cumplimiento
del rol de cuidador y un efecto indirecto en la mejora de la calidad de vida del
paciente. Una familia que se autopercibe como bien respaldada por el equipo
sanitario que lo rodea se convierte en un vector positivo que garantiza una doble
intervencion directa e indirecta en el paciente.

El abordaje de los aspectos psicoldgicos en los pacientes renales al final de la
vida requiere una identificacion clara de este ambito por parte de los profesio-
nales y un compromiso de los equipos en dotarse de conocimiento, experiencia
y recursos que permitan una atencién a esta dimension. Para ello, se precisa
integrar dentro del equipo a un profesional de la psicologia con un modelo de
trabajo especializado y desde la psicologia de la salud, ademas de incorporar
dindmicas de formacién continuada para todos los miembros del equipo.
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En el ambito clinico, decisiones que afectan a valores muy sensibles
para las personas como pueden ser la salud, la vida o la calidad de
vida no pueden basarse en una deliberacién unilateral.

En una relacion deliberativa, no solo debe plantearse “quién toma”
las decisiones sino también “como se toman” las decisiones. En ese
contexto, se comparte informacion, se tratan los hechos y se incor-
pora una deliberacion sobre valores capaz de sustentar la toma de
decisiones compartida (TDC).

En la bioética contemporanea, el respeto a y la promocion de la auto-
nomia del paciente en la toma de decisiones es un principio clave a se-
guir y este criterio ético se ve respaldado por la norma (Ley 41/2002).

El proceso de TDC no es un momento tinico, ni se completa en un en-
cuentro puntual ni tiene un curso lineal o previsible, es una sucesion de
transferencias bidireccionales sujetas a intereses y valores de las partes.

La planificacion anticipada de decisiones y de cuidados forma un pro-
ceso fundamental en estos pacientes que se puede traducir en la cli-
nica en una propuesta de elaboracion de Instrucciones Previas (IIPP)
dentro de un proceso y no s6lo como la firma de un documento.

Las estrategias comunicativas interdisciplinares de apoyo al paciente
en los procesos de toma de decisiones es una labor esencial cuando
se trata de elegir entre Tratamiento Renal Sustitutivo y Manejo Renal
Conservador.
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Una sociedad que defiende los derechos humanos, que acepta diferencias cultu-
rales y que respeta normas bioéticas con aspiracion de ser universales!, tiene que
garantizar el cumplimiento de aquellas capacidades basicas que permitan el de-
sarrollo integral de sus individuos. En una sociedad justa, principios generales
como dignidad, integridad, justicia, beneficencia, respeto al pluralismo, autono-
mia, privacidad, confidencialidad y solidaridaridad, entre otros, son elementos
implicados en la forma de vivir y de relacionarnos.

El comportamiento humano se construye en ésta y otras sociedades y comparte
con ellas decisiones que expresan el compromiso moral del entorno. Continua-
mente estimamos y decidimos, la mayoria de las veces de forma rutinaria y
conforme a experiencias pasadas o modelos cotidianos. En el ambito personal,
sobre las cosas que no pueden ser de otra forma no se delibera, inicamente
se delibera en condiciones de incertidumbre. Deliberar es natural y responde
a juicios del deber, a una reflexién consciente de lo que deberia hacer, al deseo
de tomar la mejor decision, oportuna y prudente®. En lengua espafiola “delibe-
rar” significa sopesar los pros y los contras de una decisién antes de tomarla, es
decir, requiere un analisis cuidadoso y reflexivo sobre los principales factores
implicados. En otras palabras, deliberar equivale a decidir prudentemente, tras
la valoracion compartida de los valores en juego.

En el ambito clinico, sin embargo, decisiones que afectan valores muy sensibles
para las personas como pueden ser la salud, la vida o la calidad de vida no pueden
basarse en un discernimiento personal, que es lo mismo que una deliberacion uni-
lateral. El didlogo entre paciente y médico, la intervencion de otros profesionales o
familiares hace que la deliberacion sea colectiva, y esta deliberacion no es natural,
es moral °.

En estas situaciones siempre esta presente la incertidumbre como elemento
clave y esta incertidumbre va a situar a la persona-paciente en escenarios de
gran vulnerabilidad. Confianza, comprension, respeto a los valores, incondi-
cionalidad-“no abandono”, empatia y compasidn, entre otras, son cualidades
requeridas para el desarrollo y dindmica del proceso de deliberacion pronds-
tica y terapéutica. Es lo que podemos denominar las condiciones pre-delibe-
rativas.
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Cuando nos acercamos al final de la vida y se afrontan decisiones dificiles como
una adecuacion del esfuerzo terapéutico o el abandono de tratamiento activo, to-
dos los valores -puiblicos y privados-, todo lo que es importante para las personas
implicadas se sittia en el centro del didlogo. Las decisiones se tomardan a la vista
de los hechos y de los valores de cada momento.

Cineédonos al ambito clinico, podemos definir la toma de decisiones compartida
(TDC) como “la interaccion profesional-paciente en la que hay dos vias de in-
tercambio de informacion con la participacion de ambas partes en la decision”.
Desde la indicacién médica hasta la eleccion del paciente, los dos intervinientes
construyen un espacio en el que tomar decisiones conjuntamente.

Es interesante la reflexion de Barbero*, que diferencia el ambito clinico centrado
en la indicacion, mas inclinado hacia el lado de la protecciéon y promocion de la
salud bioldgica del sujeto y el ambito personal, mas tendente hacia la proteccion y
la promocion de la salud biogrifica de la persona. Desde esta perspectiva, el deber
del profesional contempla no sélo informar al paciente de las alternativas técnicas
disponibles sino tambien ayudar a visibilizar los valores que hay en juego en la
decision. Se discutira con él y su familia, sobre las posibilidades que le ofrece su
autonomia moral asi como sobre las posibles limitaciones relacionadas con los
principios de no-maleficencia y justicia.

En la tradicion médica esta presente un tridngulo hipocratico en el que los vérti-
ces: médico-enfermedad-enfermo se han relacionado desigualmente; con frecuen-
cia se ha reforzado la union entre los dos primeros y se excluia al paciente de las
valoraciones o decisiones terapéuticas. En este primer modelo de relacion clinica,
la beneficencia, como tnico principio explicitado en el juramento hipocratico, res-
ponde al hecho primario de la necesidad de salud y establece una relacion pater-
nalista en la que se decide “en beneficio de”. Podriamos establecer un paralelismo
con el concepto politico de despotismo ilustrado que surge a mitad del siglo XVII
en Europa: “Todo por el paciente, pero sin el paciente”.

Este modelo impositivo y directivo ha mostrado escasa eficacia con la incorpo-

racion de nuevos agentes a la relacion clinica. Un equipo de profesionales (no
un unico médico responsable), terceras partes implicadas muy heterogéneas (fa-
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miliares, institucion, normas...), junto con el paciente y la enfermedad, son los
elementos a considerar en la evolucién y desarrollo de nuevas formas de relacion
terapéutica.

En este contexto, y desde la sistematizacion de los modelos de la relacion clinica
planteada por Linda y Ezequiel Emanuel’, se analiza el modelo paternalista y se
explicita un modelo informativo (defensivo), que sittia la autonomia del pacien-
te como eje para la toma de decisiones y devalua el rol del profesional en alguien
exclusivamente experto técnico.

De los modelos presentados, el deliberativo se manifiesta como el mas adecuado
y completo. En él se comparte informacion, se tratan los hechos y se incorpora
la deliberacion sobre valores. Profesional y paciente incorporan a la relacion
aspectos biograficos relevantes para ambas partes, ambos deben ser capaces de
dar razon sobre sus valores y en este contexto sustentar una toma de decisiones
terapéuticas compartidas®.

En este sentido, y si volvemos al tridngulo previo, podemos aceptar un modelo
mas actual en el que el médico establezca una alianza terapéutica con el paciente
(con su “parte” no enferma), para el tratamiento de la enfermedad.

La actividad clinica valorada en un continuo nos ensena que los diferentes mo-
delos no son compartimentos estancos ni inalterables. El paciente o el profesio-
nal pueden necesitar de uno u otro modelo en funcién del momento. En la Tabla
1 se muestra un resumen comparativo de los cuatro modelos de relacion clinica.

En la bioética contemporanea, el respeto a la autonomia del paciente en la toma
de decisiones es el principio mas importante a seguir y este imperativo ético se
ve respaldado por la norma. La Ley 41/2002° de Autonomia del paciente destaca
“...el derecho del paciente a decidir libremente después de recibir la informacion adecua-
da entre las opciones clinicas disponibles”, a la vez que sefiala “...la obligacion del pro-
fesional a cumplir sus deberes de informacion respetando las decisiones de los pacientes
adoptadas libre y voluntariamente”.

Sin embargo, en el didlogo médico-paciente con el objetivo de llegar a un mutuo
acuerdo del plan terapéutico, no solo debe plantearse como “quién toma” las deci-
siones sino también en “como se toman”. Asi, cierto grado de lo que se ha denomi-
nado “paternalismo selectivo”, se ha incorporado como otro valor vinculado a la
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Tabla 1. Los cuatro modelos de relacion clinica.

Paternalista Informativo Interpretativo Deliberativo
Objetivos . . Poco definidos .
) : Definidos, fijos - Y | Abiertos a
Valores del compartidos ) conflictivos s
. 1 y conocidos . revision desde
Paciente por el médico . necesitados de
. por el paciente s un debate moral
y el paciente una aclaraciéon
Facilitar
. . Estructurar los
Promover el informacion valores mas
bienestar relevante de Interpretar los
s . (. . relevantes del
Obligacion del | del paciente modo aséptico | valores mas aciente en
profesional independiente- |y realizar la importantes Eon diciones
mente de sus intervencion del paciente de simotria
preferencias. elegida por el moral
paciente
Autocompren-
- . Autodesarrollo
Elecciéon y sion de los
g . . de los elementos
Concepcion de | Asumir valores | control sobre elementos mas més relevantes
la autonomia | objetivos los cuidados relevantes para ara los cuidados
sanitarios los cuidados pata o
o sanitarios
sanitarios
Concepcion
papel Guardian Técnico Consejero Socio, maestro
profesional

obligacion ética de no renuncia a la responsabilidad profesional y el planteamiento
de una adecuacion a la autonomia de un enfermo que pueda querer una menor
participacion en la reflexion y eleccion debe ser considerado’.

Poder rechazar la actuacion indicada es un derecho personal y legal, ya que tal de-
cision informada implica la expresion de autodeterminacion, independencia y au-
tonomia. Sin embargo, una adecuada estrategia comunicativa sobre la progresion
de la informacion asi como la planificacion de un apoyo personalizado en el que
se tengan en cuenta elementos estresantes o necesidades emocionales se relaciona
con una mayor aceptacion del proceso de la enfermedad y consentimiento para
intervenciones terapéuticas®. Ver Capitulo 6.

Un paciente con criterio propio e interés por participar en lo que le concierne pue-

de situarse en el punto de encuentro con la iniciativa profesional de compartir de-
cisiones. En éste, el reconocimiento mutuo o reciproco surge del interés y respeto
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por las diferencias entre personas y establece un nivel de relacion basado en la
igualdad®. El escenario de reconocer al otro aborda el entendimiento de identida-
des, circunstancias, experiencias y valores en una relacion de confianza y disposi-
cion de aceptar y respetar el uno al otro.

En una medicina centrada en el paciente, -al que se enfoca desde la perspectiva
de sujeto moral portador de enfermedad y que se sitiia en términos de simetria
relacional-, podemos plantearnos un proceso de deliberacion y decision en el que
se identifican dos factores centrales: informacion y aceptacion, ademas, asumien-
do el principio de no maleficencia, los profesionales estamos obligados a no ha-
cer nada que este contraindicado, sea por accion o por omision. En la Figura 1 se
presenta modelo de proceso y elementos implicados (modificado de la propuesta
de Sepucha y Mulley").

En este modelo, el flujo de la informacion discurre a traves de los principios de la
Bioética''. Autonomia y beneficencia (los dos principios del &mbito privado), son

un continuo en las consideraciones sobre la TDC, pero no por ello debemos olvidar

Figura 1. Elementos para la toma de decisiones. Adaptado de Mulley y Sepucha.
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lo que el principio de justicia nos exige: establecer la mejor igualdad de oportu-
nidades, realizando una distribucion adecuada de cargas y beneficios. Ademas,
incluyendo que por el principio de no-maleficencia los profesionales estamos obli-
gados, definiéndolo de manera negativa, a no hacer nada que esté contraindicado,
sea por accion o por omision.

Ambos principios, justicia y no-maleficencia, son de ambito publico y de altisi-
ma exigibilidad moral. Si entraran en conflicto, el quebrantamiento de cualquie-
ra de ellos supondria una transgresiéon de minimos morales no justificable. Eti-
camente es incorrecto ser maleficentes (tratamientos contraindicados por accion
u omision) o ser injustos (discriminacion y distribucion inadecuada de cargas 'y
beneficios).

Por ultimo, si consideramos la intervencion en el caso de pacientes con enferme-
dades cronicas, en las que la interaccion es frecuente y prolongada y se convive
con un deterioro progresivo, el que se haya establecido una relacion clinica en-
marcada por el eje del vinculo facilita el acompafamiento del paciente y la TDC.
La cronicidad avanzada no implica una pérdida de la capacidad para la toma de
decisiones aunque esta cualidad puede estar disminuida en relaciéon con una ma-
yor dificultad para valorar las consecuencias diferenciadas de las mismas'.

El proceso de TDC no es un momento tnico, ni se completa en un encuentro
puntual ni tiene un curso lineal o previsible. En cambio, es una sucesion de
transferencias bidireccionales sujetas a intereses y valores de las partes. La res-
ponsabilidad ética surge en la deliberacion sobre valores, razones y emociones,
en la aceptacion y acogida de la experiencia vital del otro.

Hay consenso sobre el desarrollo de una nueva profesionalidad médica que
contemple como oportunidad la deliberacién con el paciente sobre sus prefe-
rencias en cuanto a tratamientos o plan de cuidados®. Sin embargo, para que
la participacion del paciente en la toma de decisiones pase a formar parte de la
practica clinica diaria es necesario implementar las habilidades comunicativas
del profesional sanitario, la competencia del equipo sanitario para estructurar
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una deliberacion fructifera y la aceptacion institucional de dar cabida (reconoci-
miento, espacio y tiempo), a los procesos de decisiones participativas en la aten-
cion clinica'.

La btusqueda del bienestar del paciente nos impulsa al encuentro deliberativo, a
tratar de llegar a acuerdos o, cuanto menos, a la elecciéon de las decisiones mas
prudentes o razonables. En este sentido, si nos cefiimos a una ética de minimos
reconoceremos la autonomia del paciente, que nunca podra justificar la indi-
cacion de un tratamiento que esté contraindicado y, sin embargo, desde una
perspectiva de maximos, los acuerdos contemplardn y apoyaran, en lo posible,
el proyecto vital del paciente, lo que puede implicar el aceptar un tratamiento no
indicado (aunque no contraindicado).

El proceso de TDC comienza en el primer encuentro con el paciente y se va ma-
durando en todo el recorrido asistencial. El reconocimiento del otro como un in-
terlocutor valido en condiciones de simetria moral es la premisa y la actitud real
de estar receptivo a los argumentos y posicionamiento de los otros y dispuesto a
aprender de los mismos, algo imprescindible para que sea posible.

Y, a modo de guidn del proceso de acompanamiento al paciente en el curso de
la TDC, se pueden explicitar algunas claves, referir de forma resumida la meto-
dologia para la deliberacidn sobre conflictos e incidir en determinadas variables
que deben estar presentes en el proceso y referidas en la redaccion, si es el caso,
de un documento firmado de TDC*.

Como claves, la primera es la necesidad de disponer de espacios formales que
permitan un ambiente de “acogida” y el didlogo sobre alternativas en el que la
actitud central serd la de respeto a sus valores y a su ritmo. Por otra parte, el
mostrar disponibilidad y accesibilidad para reconsiderar cuestiones en las que
se mantengan dudas y el explicitar que cualquier decision va a ser apoyada y
formular la garantia de soporte independiente del proceso, son elementos cru-
ciales en la interaccién para la TDC.

En relacién con la metodologia, los pasos a seguir se expresan de forma resumi-
da en la Tabla 2.

El procedimiento se inicia con la discusion sobre los hechos clinicos, es el momen-
to de la valoracion del diagnostico, del prondstico y de las alternativas terapéuti-
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Tabla 2. Metodologia para el proceso de TDC.

Procedimiento de analisis de los conflictos para la TDC

a) Aclaracion de los hechos (tanto objetivos como subjetivos).

b) Identificacion de los problemas que aparecen y eleccion del problema central.

c) Identificacion de los valores en conflicto en el problema central.

d) Estudio de los cursos de accién posibles, tanto de los extremos como de los intermedios.

e) Identificacion del (o los) curso(s) éptimo(s) de accion.

f) Toma de decisiones compartida (Documento de TDC).

g) Pruebas de consistencia (legalidad, publicidad, temporalidad).

Nota: adaptado de Antequera (2006)"

cas. Es necesaria una clarificacion no solo de los aspectos técnicos sino tambien de
aspectos subjetivos y biograficos. Posteriormente, se identifican los conflictos, se
jerarquizan y se elige el problema central (trataremos uno y si es necesario aplica-
remos de nuevo la metodologia para un segundo o mas que requieran ser anali-
zados). Conocemos que para que haya conflicto tiene que haber dos o méas valores
que se opongan entre si, de forma que una decision a favor de uno lesionara irre-
mediablemente el otro. Los valores tienen que ver con lo que es importante para la
persona y, en medicina, es frecuente que uno de los valores en conflicto sea la vida
o la calidad de vida. Una “tabla de valores” en juego puede ser util para identificar
cudles de ellos entran en conflicto y cudles no'*".

Se completa el andlisis del conflicto con la expresion de los cursos extremos de ac-
cion y la busqueda conjunta de cursos intermedios que eviten los primeros y por
tanto que lesionen menos los valores en conflicto. Estos cursos intermedios, entre
los que se elige(n) el (los) curso(s) Optimo(s) estdn muy vinculados a la gestion
Optima del tiempo. Después de haber explorado el mundo de los hechos y de los
valores, esta deliberacion corresponde a la de los deberes y sustenta la decision
conjunta, por ejemplo, de los procedimientos diagndsticos o terapéuticos a imple-
mentar.

Finalmente, variables importantes a tratar en el proceso de deliberacion y que
guardan relacion con que se dé, por parte del paciente, una decision informada en
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el tiempo, voluntaria y auténtica (sin contradiccion con su mundo de valores)*, se

expresan en la Tabla 3.

Tabla 3. Metodologia para el proceso de TDC.

Intentando responder a algunas preguntas en clave de deliberacion

1. Riesgos — beneficios

2. Circunstancias y consecuencias

3. Emociones y valores

4. Fines y medios

5. Satisfactores — necesidades

6. Corto plazo — medio plazo

7. Reversibilidad — irreversibilidad

... en relacion tanto con la salud biologica como con los
proyectos vitales

... para la toma de decisiones prudentes y personalizadas
... deteccién de emociones negativas (miedo, angustia...)
que interfieren en el proceso

... el objetivo, el fin de la intervencion es el bienestar del
paciente

... no todo lo técnicamente posible es éticamente aceptable
... la temporalidad como dimensién central de la expe-
riencia humana

... cuanto mas irreversible sea una decisidén, mas ha de
estar justificada

Dada la complejidad que presenta, en multiples ocasiones, el proceso de toma
de decisiones compartida TDC en la enfermedad renal crénica avanzada (ERCA)
no es licito postergar la expresion de voluntades a momentos de reagudizacio-
nes cuando, por ejemplo, el paciente esta hospitalizado, sino que requiere de su
participacion desde los primeros momentos y a lo largo de toda la evolucion de
la enfermedad. Por ello, la planificacion compartida de la atencion y de cuida-
dos forma un proceso fundamental en estos pacientes que puede traducir en la
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clinica en una propuesta de elaboracion de Instrucciones Previas (IIPP) dentro
de un proceso y no solo como la firma de un documento'®.

Las IIPP no son, ni deben considerarse, un mero formulario legal, sino un ins-
trumento de claro valor psicoterapéutico resultado de la suma de diversos fac-
tores: paciente con enfermedad grave, relacion clinica deliberativa, proceso de
reflexion personal, familiar y profesional con el paciente, que le lleva a dejar
constancia expresa de sus deseos y elecciones personales acerca del tratamien-
to de su enfermedad®.

Las IIPP potencian la autonomia moral del paciente, facilitan la TDC cuando el
paciente es incapaz de tomarlas y alivia a los familiares cuando deben tomar-
las por representacion otorgando serenidad y sentimiento de respeto hacia sus
deseos explicitos'”?’. No obstante, su aplicacion en ciertos &mbitos se ha visto
obstaculizada por la falta de una relacion deliberativa con los pacientes, escasas
habilidades de comunicacion para llevarla a cabo, poca preparacion de algunos
profesionales para abordar temas delicados, escasa reflexion ética sobre actua-
ciones rutinarias y/o una burocratizacion de la asistencia. Conviene recordar,
una vez mas, que el documento de IIPP es solo una herramienta de este proceso
de TDC y confundirlos puede conducir a decisiones imprudentes®. El propio
proceso de TDC sobre tratamientos y cuidados es un proceso constante, que
muta y mucho mas amplio.

En la cronicidad avanzada, las deficiencias fisicas o funcionales, no son sinéni-
mos de pérdida de capacidad para TDC. Ninguna de estas condiciones puede
considerarse como equiparable a la disminucién moral. Por ejemplo, un pacien-
te con ERCA y discapacidad intelectual puede no ser capaz de tomar ciertas de-
cisiones (ej. inclusion o no en programa de hemodialisis) pero si de tomar otras
(ej. elegir el turno de dialisis al que asistira, las actividades distractoras durante
las sesiones, etc.) que deben ser respetadas y promovidas por su entorno®. La
capacidad es una realidad dindmica que ha de ser valorada no sélo en funcion
de las caracteristicas del sujeto sino también en relacion a la gravedad de las
consecuencias de la decision.

Debido a la minoritaria respuesta que la poblacion hace del documento de IIPP
se estd demandando una revolucion educativa de cara a promover la planifi-
compartida de la atencion®. Cuando han pasado mas de 10 afios desde la entra-
da en vigor de esta normativa y tras mas de tres décadas de desarrollo bioético
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y deontoldgico en esta cuestion, cabe plantearse si se ha acertado en la diana al
apostar por el documento de un modo tan directivo como paradigma de la li-
bertad de los pacientes que han perdido la capacidad de decidir. En palabras de
Altissent® “muchos clinicos expertos consideran que, al ponerse el acento en el
documento, se ha podido confundir la parte con el todo. El didlogo clinico lleno
de naturalidad sobre estas cuestiones con el paciente no puede ser sustituido sin
mas por un documento legal, siendo imprescindible una adecuada formacion
en actitudes, conocimientos y habilidades al respecto que ha de iniciarse en los
estudios de Grado”. Esta mirada critica del autor va en la linea del proceso co-
municativo que aqui proponemos.

En los escenarios cercanos al final de la vida, las dos decisiones probablemente
mas dificiles para los profesionales son la Adecuacién del Esfuerzo Terapéutico
y la transicion al cuidado paliativo. En ERCA, la AET suele realizarse bajo el su-
puesto de retirada de didlisis, con un paciente pluripatoldgico, complejo y con
baja funcionalidad cuya evolucion en dialisis esta atentando dramaticamente
contra su calidad de vida pasando a una situacion de terminalidad. El impacto
emocional es muy significativo para todas las partes implicadas*.

Un proceso de TDC en un paciente con ERCA no es un momento tinico que
se da en una conversacion puntual, es una dindmica sostenida en el tiempo.
Comienza en el primer encuentro con el paciente, preferiblemente en las fases
previas al inicio de tratamiento renal sustitutivo, y se va madurando en todo el
recorrido asistencial (Tabla 4).

Un paciente renal que se va aproximando al final de la vida confronta escenarios
de gran incertidumbre en lo referente a la comunicacion pronostica. Por un lado,
se convive con un lento deterioro relativamente estable. Sin embargo, por otro
lado, no se puede anticipar o predecir cudndo tendra lugar una nueva exacerba-
cion o crisis ni cudl sera su alcance. Estas particularidades hacen que ayudar a
tolerar la incertidumbre sea un elemento clave en la comunicacion prondstica. La
Guia australiana sobre planificacion anticipada de cuidados®, es un material dis-
ponible en la red, completo y estructurado que identifica diferentes pasos en este,
tipo de conversaciones. Otras iniciativas desarrolladas en nuestro pais demandan
el desarrollo de este tipo de encuentros que ayudan a tomar decisiones® (Tabla 5).
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Tabla 4. Pautas de inicio del proceso de TDC en la consulta de ERCA.

Actitudes ético-comunicativas

1. Ambiente de acogida. Ambiente de tranquilidad y baja presion emocional

2. Actitud central de respeto a los valores y al ritmo del paciente

3. Incluir a los miembros de la familia siempre que sea posible y deseable

4. Incluir a los miembros del equipo interdisiciplinar (enfermera ERCA, psicologo etc)

5. Explicitacion de garantia de soporte

6. Autorregulacion del profesional ante situaciones de comunicacion dificil
(comunicacion prondstica)

Tabla 5. Etapas en la comunicacién del prondstico en el contexto de la TDC.

Recomendaciones de la guia australiana (programa My whishes)

Preparacion para el encuentro

1. Identificacion de pacientes candidatos a comunicacion pronostica y planificacién
anticipada de cuidados

2. Cémo introducir la comunicacion

3. Quién debe iniciar la entrevista

4. Qué personas deben estar presentes

5. Formato de la entrevista

Apoyo al paciente durante la discusion

1. Presentacion e introduccion

2. Ser sensible al estado emocional del paciente

3. Averiguar qué informacion tiene la persona sobre su actual estado de salud

4. Clarificar la informacién e introducir la comunicacion prondstica basandose en escenarios
posibles

5. Explorar los valores del paciente y lo que él considera calidad de vida

6. Discusién de 6rdenes de no RCP

7. Clarificar dudas

8. Explicitar seguimiento y garantia de soporte

Una revision sistematica ha analizado todas las experiencias publicadas sobre
manejo conservador de la ERCA?¥. Los autores destacan la heterogeneidad de
los estudios existentes. El proceso de toma de decisiones para elegir la opcion
mas adecuada de tratamiento no estd incluido de forma sistematica en ningu-
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na de las experiencias publicadas. La eleccion del tratamiento parece depender
mucho mas del nefrélogo que del propio paciente. El apoyo al paciente en los
procesos de toma de decisiones es una labor esencial cuando se trata de elegir
entre tratamientos agresivos y conservadores®.

En el Hospital Universitario La Paz se esta desarrollando desde el afio 2013 un
programa de Manejo Renal Conservador, altamente estructurado, liderado por
el Servicio de Nefrologia y la Unidad de Cuidados Paliativos del propio hospital.

La integracion de ambos servicios en la atencion de los pacientes con ERCA re-
sulta fundamental para afrontar todas las necesidades y asegurar la continuidad
asistencial. Este programa se ha enmarcado en un estudio de investigacion con
tres objetivos fundamentales. En primer lugar, valorar la utilidad de un procedi-
miento de toma de decisiones para los pacientes con ERCA mayores de 75 afios
que presenten importante comorbilidad o deterioro en las actividades basicas
de la vida diaria (o pacientes que de manera auténoma prefiera tratamiento con-
servador a iniciar dialisis) para facilitar una eleccion entre tratamiento conser-
vador y didlisis. En segundo lugar, valorar la supervivencia y calidad de vida,
medida mediante una encuesta especifica y por la evaluacion de la sintomato-
logia, en los pacientes que optan por manejo conservador versus los pacientes
que optan por dialisis. Por altimo, valorar el consumo de recursos sanitarios en
ambos grupos. En este capitulo queremos presentar el protocolo interdisciplinar
de “Acogida” que representa el procedimiento ético-comunicativo para la toma
de decisiones y la entrada al programa (Figura 2).

Los protocolos técnicos hablan de lo que estd indicado en cada paso de un de-
terminado arbol de decisiones. Y cada decision conlleva una técnica distinta de
aplicacion. Los protocolos éticos, que contemplan tanto la eleccion del paciente,
como los diversos elementos que la condicionan (axioldgicos, emocionales, so-
ciales, espirituales, etc.), también incluyen en cada decision una técnica distinta
de aplicacidn, en este caso fundamentalmente comunicativa. Pues bien, necesi-
tamos investigar fundamentalmente tres cuestiones:

a. Las habilidades técnicas necesarias en el profesional tanto para la aplicacion
de la indicacién clinica como del desarrollo ético-comunicativo. Tan impor-
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Figura 2. Protocolo interdisciplinar de “Acogida” para facilitar la TDC en pacientes
con ERCA candidatos a Manejo Renal Conservador en el Hospital Universitario La
Paz.

El esquema de la reunion de acogida se apoya en la estrategia comunicativa del Counse-
lling. Consideramos el Counselling no s6lo como una herramienta de intervencion en la
resolucion de problemas centrandose en el aqui y en el ahora y en las necesidades de los
pacientes, sino una manera de concebir las relaciones interpersonales desde una ética ba-
sada en el reconocimiento de la capacidad del otro en tomar sus propias decisiones, siendo
responsables de ello; de su libertad de eleccion, incluso cuando sus opciones se encuentran
limitadas por la enfermedad, respetando sus valores y sus creencias.

Objetivo Principal:
Toma de decisiones compartida entre paciente y equipo asistencial sobre el seguimiento en
pacientes con insuficiencia renal en estadio terminal.

Objetivos especificos:

- Facilitar informacién al paciente sobre diagndstico, situacion y pronodstico de su enfer-
medad. La informacion debe darse de forma realista, comprensible y con el menor dafio
posible para el paciente.

- Explorar el mundo de valores y miedos del paciente:

- Facilitar informacién al paciente de las posibilidades de seguimiento: 1) Tratamiento con
dialisis: Informacién por el nefrélogo responsable de las ventajas y riesgos de este trata-
miento. La informacion debe incluir la posibilidad (y consecuencias) de la retirada del trata-
miento; 2) Tratamiento conservador: Informacion por el paliativista de las ventajas y riesgos
de este tratamiento.

- Facilitar la expresién emocional, asi como el apoyo emocional y garantia de soporte para
el paciente y su familia.

Convocatoria — Integrantes de la Reunion — Método de trabajo:

- La convocatoria de la reunion es responsabilidad del nefrélogo de referencia del paciente.
- Debe convocarse siempre que un paciente de la consulta cumpla los criterios de inclusion.
- En la reunion estaran presentes el paciente, los familiares/amigos que desee el paciente, el
nefrologo y enfermera de nefrologia responsables del paciente, la psicéloga del servicio de
nefrologia y un médico del equipo de paliativos.

- Dialogo entre profesionales sanitarios, paciente y cuidadores con los objetivos detallados
previamente. El papel de médicos y enfermera es informar y asesorar al paciente sobre
las posibilidades de seguimiento y tratamiento en la situacion actual de la enfermedad. La
psicdloga debe velar porque la reunion se desarrolle en un clima cordial y se eviten dafios
innecesarios al paciente, es decir, amortiguar el impacto emocional de la mala noticia. Ella
decidira si un paciente o sus cuidadores precisan apoyo individualizado tras la reunién.

- La toma de decisiones definitiva de tratamiento no tiene porque producirse durante la
reunion.
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tantes son las habilidades para el desbloqueo de una via para didlisis como
para el desbloqueo emocional de un paciente angustiado.

b. El trabajo interdisciplinar real en equipos multidisciplinares. Ya no sirve
-porque no existe- el “hombre orquesta” capaz de dominar todos los ambitos
del proceso de TDC, y el resto de profesionales distinto al médico no son sus
“auxiliares”, sino compafieros imprescindibles, con alta capacitacion, para
procesos tan complejos.

c. La busqueda de la hibridacion, tanto entre los protocolos clinicos y los éti-
co-comunicativos, que deberian perfilarse en uno mismo, para también ir
internalizandolos los mismos profesionales, como en el propio trabajo inter-
disciplinar, para que el paciente y su familia perciban que la intervencion di-
ferenciada de cada profesional forma parte de un cuerpo comun sin fisuras.

En el fondo, se trata de ir profundizando en que la MBE no se trate tinicamente
de Medicina Basada en la Evidencia sobre los niveles de creatinina, sino que sea
a la par una Medicina Basada en el Encuentro con el otro, sea paciente, sea com-
pafniero médico de la Unidad de Cuidados Paliativos, sea familiar, sea psicologa,
etc. El problema es cuando van disociadas y no intrinsecamente vinculadas. La
TDC y la investigacion sobre la misma, es un proceso que puede ayudar a esa
mas que necesaria imbricacion.
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Sufrimiento y espiritualidad
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* Los enfermos crénicos y sus familiares sufren. En la medi-
da de lo posible este sufrimiento puede y debe ser aliviado.

e El enfermo renal no es solo su enfermedad. Esencialmente,

€S una persona.
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De acuerdo con Gomez-Batiste et al.!, el 75 % de la poblacidon de nuestro entorno
muere a consecuencia de una o varias enfermedades evolutivas con deterioro
progresivo, que presentan frecuentes crisis, necesidades y demandas de todo
tipo (fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales), alto uso de recursos y dilemas
éticos que generan dificiles decisiones y producen sufrimiento. Los enfermos
renales forman parte de este tipo de enfermos.

La muerte, por otra parte, que espera a algunos de ellos en plazo breve, es tam-
bién un hecho tnico e irreversible que nos espera a todos: enfermos, familiares
y sanitarios. Hay que naturalizar la muerte; la muerte forma parte de la vida.
Es importante plantearse su problematica en toda su extension y tratar de con-
seguir, en el mayor niimero de casos, el desarrollo de un proceso sereno que
desemboque en una muerte en paz.

¢Por qué — se prequnta lona Heath?, médica de familia con amplia experiencia clinica
— son tan pocos los pacientes que tienen lo que se calificaria como una buena muerte?...
Hablando con amigos y colegas, compruebo que muchos pueden describir su participa-
cion en una muerte especial, aquella en la que el moribundo parece que puede controlar y
orquestar el proceso y morir con tal dignidad y calma que todos los que lo rodean, entre
ellos el médico, se sienten privilegiados por la vivencia de la situacion y, en cierta forma
extrana, enriquecidos por ella. Sin embargo, es sorprendente lo poco comunes que son
estas muertes”.

Senala la nefrologa Isabel Acosta3: “Durante el curso de una enfermedad cro-
nica el cuidado paliativo toma mas relevancia que el curativo y al final se fo-
caliza en el proceso de morir”. Subraya también el igualmente nefrologo Julen
Ocharan-Corcuera*: “El paciente con enfermedad renal cronica es susceptible de los
Cuidados Paliativos, desde el mismo diagnostico hasta la tiltima etapa de su enfermedad
y se deberian sintonizar los cuidados clinicos con los Cuidados Paliativos en toda su tra-
yectoria: enfermedad renal cronica, didlisis, trasplante, reagudizaciones, terminalidad y
duelo, segiin las necesidades y la evolucion de la enfermedad. Los Cuidados Paliativos
Renales (CPR) no sélo deben limitarse a pacientes en fase terminal”

En el campo sanitario, uno de los vectores importantes lo constituye, cada
vez mas, el hecho de que los enfermos sufren y no qué enfermedad padecen
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o de qué enfermedad mueren. Sean cuales fueren sus circunstancias y su en-
fermedad, su sufrimiento tiene que ser aliviado y debe procurarse que, en lo
posible, cada uno de ellos, si los tratamientos que se le proporcionan dejan
de ser efectivos, termine su vida en la menor soledad y con el mayor confort
posibles. Por ello, las unidades y estrategias de Cuidados Paliativos, creadas
inicialmente para atender a los enfermos oncologicos con enfermedad avan-
zada, se estan abriendo, cada vez mas, a todo tipo de enfermos crénicos y a
que la paliaciéon del sufrimiento empiece a formar parte destacada del baga-
je de los profesionales sanitarios que constituyen los equipos de nefrologia:
médicos, enfermeras, psicdlogos, trabajadores sociales y personal sanitario
auxiliar.

A mi juicio, hasta el momento, posiblemente hayan sido Chapman y Gravin®
los autores que han llevado a cabo un andlisis mas depurado del concepto de
sufrimiento, en la misma linea marcada por los trabajos de Cassell®’. Estos auto-
res’, definen el sufrimiento como “un estado afectivo, cognitivo y negativo complejo
caracterizado por la sensacion que experimenta la persona de encontrarse amenazada
en su integridad, por su sentimiento de impotencia para hacer frente a esta amenaza y
por el agotamiento de los recursos personales y psicosociales que le permitirian afron-
tarla” y ponen el énfasis en que el elemento clave del sufrimiento lo constituye
la indefension percibida. En otras palabras, muchas personas que se acercan
conscientes al final de la vida, directamente o tras una larga enfermedad créni-
ca, saben que morir forma parte de la vida pero no desean una buena muerte;
simplemente, no quieren morir.

Sobre todo, pero no tinicamente, si son jovenes y en lugar de la vida que, nor-
malmente, deberia abrirse ante ellos tienen que afrontar un abismo vacio, apa-
rente producto del azar o de la justicia incomprensible de un Dios aparente-
mente ausente, muy alejado del bondadoso anciano que nos abre sus brazos,
acogedores y compasivos, en el “Hijo prédigo” de Rembrandt. Por cierto, es
importante, si alguna vez van al museo del Hermitage de San Petesburgo don-
de se encuentra este extraordinario lienzo se fijen en que una de las manos del
anciano es de hombre y la otra es de mujer. Se trata de una verdadera acogida
en la que se funden el sufrimiento con la compasion y el sentimiento de un
perdon total.
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Decimos que una persona sufre cuando: a) experimenta o teme que le acontezca
un dafo fisico, afectivo o psicosocial que valora como una amenaza importante
para su identidad espiritual, psicosocial y/u orgénica; y b) al mismo tiempo, cree
que carece de recursos para hacer frente con éxito a esta amenaza®. Incertidum-
bre, amenaza y miedo que profesionales, amigos y familiares tienen que intentar
transmutar en certeza, aceptacion y serenidad.

Ante los padecimientos o la proximidad de la muerte de un paciente, la pre-
gunta apropiada del profesional sanitario o del cuidador no deberia ser “; Tie-
ne dolor?” sino “;Como puedo aliviar su sufrimiento?”. Atenuar el posible dolor y
eliminar o paliar el sufrimiento no comportan siempre actitudes y conductas
cuidadoras equivalentes’.

Siguiendo a Aristoteles y a Ortega, Diego Gracia' nos muestra con claridad que
el fin de toda vida humana es alcanzar la felicidad, la plenitud, y que no es po-
sible conformarse con menos: “Todos vamos dirigidos hacia ello — escribe — como la
flecha del arquero hacia su blanco”. No podemos renunciar a esta meta, aunque no
estén determinados a priori ni el modo ni los medios para lograrla.

Eric Cassell®, en un articulo paradigmatico que lleva por titulo “El sufrimiento y
los objetivos de la medicina”, nos trasmite un mensaje, a mi juicio, capital: “Los que
sufren, no son los cuerpos; son las personas”.

Y surge de inmediato la pregunta: ;qué es una persona?

Algunos anos antes, en 1926, en una recordada conferencia magistral pronunciada
en la Facultad de Medicina de la Universidad de Harvard, un médico ilustre, Fran-
cis Peabody", senalaba: “Cuando hablamos de un enfermo no nos referimos a la fotogra-
fia de un hombre en cama, sino a la pintura impresionista de un paciente en el entorno de su
casa, su trabajo, sus relaciones, sus amigos, sus alegrias, sus preocupaciones, esperanzas y
miedos”. El cirujano Marc Antoni Broggi suele decir: “El enfermo no lleva su estomago
0 su columna vertebral a que los visiten; va todo él, con sus miedos y sus esperanzas”.

A finales del pasado siglo, el denominado Informe Hastings'? nos aporta un
atractivo modelo de salud para el siglo XXI en el que se subraya que “los enfer-
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mos presentan sus malestares al médico como personas; esto es, lo que experimentan sub-
jetivamente de forma mds directa y lo que suele motivarles a buscar alivio. Se presentan
a si mismos como individuos, y son precisamente esos individuos, cada uno de ellos, los
que constituyen el punto de partida y la finalidad de la terapéutica y los cuidados”.

Sin embargo, en contraste con esta linea de pensamiento, en la mayoria de nues-
tras Facultades y Escuelas universitarias en el ambito de la salud y también en
los hospitales universitarios, inicamente se suele adiestrar a los estudiantes a
explorar organismos y conductas, no personas; a diagnosticar y tratar enferme-
dades o patologias, no sufrimiento. Tal vez deberiamos plantearnos si los pro-
fesores somos suficientemente conscientes de que no solo tenemos delante — o
a distancia — estudiantes de bioestadistica, genética, anatomia o psicopatologia,
sino personas. Y en este punto, no puedo sino recordar el lamento, ya inatil, de
Emma Thompson, la protagonista de la pelicula “Amar la vida” (Wit), cuando
gravemente enferma de un cancer terminal, evoca escenas de su estricta y fria
actuacion como docente en la universidad. ;Debemos los profesores limitarnos
a impartir y verificar conocimientos y habilidades a nuestros alumnos, o mas
bien tratar de cincelar personas compasivas® que posean buenos, excelentes,
conocimientos y habilidades acordes con los avances conseguidos a través de la
observacion clinica y la investigacion? Si Francesc Gom4, el para mi desconoci-
do catedratico que descubrié mi vocacion oculta de docente, me hubiera tratado
solo como potencial receptor de informacion, yo, ciertamente, no hubiera llega-
do nunca a formar parte del profesorado de una universidad.

Todos los seres humanos poseemos un organismo y todos somos personas. No
hay duda, por tanto, de que estamos familiarizados con ambas realidades. Pero
este hecho - nos recuerda Cassell - no nos capacita por si solo para explorar el
funcionamiento del organismo ni el sufrimiento de las personas. Los médicos, las
enfermeras, los psicologos, los trabajadores sociales, para poder llevar a cabo diag-
nosticos acertados y administrar las mejores terapias posibles, debemos, durante
largos afos, adquirir los conocimientos y habilidades necesarios en la Facultad y
en la practica clinica. Seria 16gico que, si de lo que se trata es de explorar, diagnos-
ticar y tratar el sufrimiento de las personas, se procediera de forma similar.

El problema aumenta porque lo que causa sufrimiento a una persona no lo pro-
duce a otra; lo que despierta la emocion y la motivacion de un alumno o de un
enfermo puede ser indiferente o tedioso para otro. Ademas, los factores que
producen interés, aburrimiento o rechazo no sélo implican a la persona como
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un todo unico y singular, sino que también son susceptibles de cambiar en el
mismo individuo alo largo del tiempo. Tan importante es conocer las estrategias
de afrontamiento de una persona — nos recuerdan Lazarus y Folkman' — como
el hecho de que las mismas pueden variar de un momento a otro. “El sentido de
la vida — sefiala, por su parte, Viktor Frankl'® — difiere de un hombre a otro, de un dia
para otro, de una hora a otra hora. Asi pues, lo que importa no es el sentido de la vida
en términos generales, sino el significado concreto de la vida de cada individuo en un
momento dado”. En el momento y situacion concretos en los que puede requerir
nuestra ayuda.

Volvemos a preguntarnos: ; Qué es una persona? “Yo no soy mi enfermedad”, escribe
Julio Gémez", un médico experto en Cuidados Paliativos, al reproducir las palabras
de un enfermo que lucha por mantener la serenidad ante las noticias adversas.

La persona no es el organismo, no es la mente, no es el cerebro, y es, a mi juicio,
insatisfactorio limitarse a decir que es un producto bio-psico-social. La persona
es, en cada momento, el resultado final cambiante, siempre provisional mientras
vive, de la historia interactiva individual que ha ido elaborando en entornos fisi-
cos, culturales, sociales y afectivos especificos, a través del lenguaje y otras formas
de comunicacion. En sintesis: la persona es la consecuencia singular y tinica de su
biografia. La persona no tiene "res extensa" (sustancia extensa); sin interacciones
en contextos concretos la persona como tal no existiria. El cerebro, el resto del
organismo, las otras personas y el entorno son tan solo elementos necesarios para
que las interacciones puedan tener lugar; si el organismo enferma o pierde alguna
funcion, esto repercute en la persona, al igual que los comportamientos, los pen-
samientos y las emociones de la persona son susceptibles de influir en el funciona-
miento del organismo. Y, aunque es cierto que cuando muere el cerebro muere la
persona, el cerebro no es la persona; es tan solo uno de los elementos que permite
que las interacciones se realicen y, por tanto, que la persona como tal exista.

Mientras que, desde un punto de vista juridico, debemos considerar persona a
toda criatura viva nacida de madre humana, desde el punto de vista de nues-
tra realidad como hombres y mujeres la esencia de la persona lo constituye su
identidad individual, fruto de su historia, tinica e irrepetible, de interacciones.
La persona es, por tanto, a mi juicio, una realidad esencialmente relacional. Y en
este punto, considero que es necesario hacer un esfuerzo para no caer en lo que
Gilbert Ryle'® llama error categorial. Utilizando una metafora, la carroceria, el
motor, la carretera, el equipaje, los compafieros de viaje, el paisaje, el itinerario,
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son elementos que hacen posible y enriquecen el viaje pero no son el viaje. La
persona no es el cerebro; la persona no es la mente, la persona no es la conducta;
la persona no es el coche, no es el motor, no es la carretera. La persona, con toda
su riqueza y complejidad, es el viaje. Cuando el cerebro se apaga, el viaje acaba;
por ello, el cerebro puede considerarse tal vez como el elemento mas valioso.
Pero no es la persona, no es el viaje. Dice Machado:

Caminante, son tus huellas
el camino, y nada mds:
caminante, no hay camino,
se hace camino al andar.

La persona - el resultado de una historia individualizada de interacciones - se
puede explorar a través de la observacion, la empatia, la escucha activa, el len-
guaje y, sobre todo, la actitud compasiva. Las habilidades de comunicacion, asi
como la validacion de las biografias, constituyen tecnologias punta para aliviar
el sufrimiento de las personas (Ver Capitulo 6). Los sanitarios deberian conocer-
las, tan a fondo como les fuera posible, para llevar a cabo buenos diagnosticos
y administrar buenos tratamientos; los profesores, para impartir ensefianzas y
formar ciudadanos y profesionales; los investigadores, para explorar seres hu-
manos que no solo son organismos enfermos o conductas alteradas sino, esen-
cialmente, individuos que sufren y que en todo momento — también en el hos-
pital, también en el aula, también en el laboratorio o frente al ordenador — estan
siempre intentando, en el seno de entornos complejos, tensar el arco con tino
para alcanzar con su flecha un blanco de felicidad.

Si a veces no tratamos a los pacientes, a los alumnos, a los sujetos de investiga-
cién, como personas puede ser debido a que, tal vez carecemos de las habilida-
des para hacerlo y, en este caso debemos reconocer que tenemos una asignatura
pendiente; o creemos que no es de nuestra incumbencia, lo cual quizas signifi-
que que nos hemos equivocado de profesion; o puede que no nos encontremos
comodos ante la presencia del sufrimiento de los demds y tendamos a evitarlo;
o, finalmente, es también posible que solo deseemos filtrar y utilizar los datos
que consideramos “objetivos”, convencidos de que, en el mundo cientifico, las
apreciaciones subjetivas son de escaso valor. Desde esta Optica, tal vez deberia-
mos considerar el hecho de que, en la exploracion del organismo y de la conduc-
ta, los resultados de los analisis clinicos, las radiografias, los electroencefalogra-
mas, las resonancias magnéticas y los cuestionarios psicologicos debidamente
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validados, proporcionan datos objetivos pero que los mismos se subjetivizan al
ser interpretados por el profesional. Asi, los mismos datos pueden dar lugar, al
ser evaluados por profesionales distintos, a diagndsticos, tratamientos, hipotesis
y modelos diferentes. En clinica tal vez convendria recordar, por ejemplo, que
recientemente se han identificado los errores de diagndstico como una amenaza
importante para la seguridad de los pacientes.

Y hablando de amenaza, esto nos lleva directamente al tema nuclear del sufri-
miento, el cual ya hemos mencionado, y en cuyo concepto y definicion han coin-
cidido autores procedentes de campos tan diversos como la psicologia, la antro-
pologia, la filosofia, la medicina y la bioética. Loeser y Melzack®, por ejemplo,
dos autoridades en el ambito del dolor, escriben que “el sufrimiento es una res-
puesta negativa inducida por el dolor pero también por el miedo, la ansiedad, el estrés, la
pérdida de personas u objetos queridos y otros estados psicoldgicos”; Lain*' sefiala, por
su parte, que un hombre enfermo es, esencialmente, un hombre amenazado por
la invalidez, el malestar, la succion por el cuerpo, el aislamiento y la proximidad
de la muerte; el Informe Hastings, al que antes hemos aludido, nos indica que
“la amenaza que representa para alguien la posibilidad de padecer dolores, enfermedades
o lesiones puede ser tan profunda que llegue a igualar los efectos reales que éstas tendrian
sobre el cuerpo”. Finalmente, concluye Cassell®, “se produce sufrimiento cuando la
persona se siente amenazada en su integridad bioldgica o psicologica”.

Asi, podemos definir el sufrimiento como la consecuencia, dinamica y cambian-
te, de la interaccion, en contextos especificos, entre la percepcion de amenaza y
la percepcion de recursos, modulada por el estado de animo. Cuanto mas ame-
nazadora le parezca al enfermo, al estudiante, al profesor, al cirujano cualquier
situacion y cuanto menos control crea tener sobre ella, mayor sera su sufrimiento.
Si queremos aliviar el sufrimiento y facilitar el camino hacia la serenidad hay que
aprender no sélo a explorar a los seres humanos como personas, sino también
ayudarles, en lo posible, a adquirir control sobre la situacion en que se encuentran.

Se diluye la individualidad de las personas cuando se homogenizan sus bio-
grafias: en el ejército, en la carcel, en el campo de refugiados, en el hospital, en
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las aulas, en las residencias de ancianos; cuando se restringe su capacidad de
elecciéon, cuando se limitan los escenarios en los que pueden moverse y se les
conduce a hablar, reaccionar y obrar estereotipadamente. Es en el fondo lo que
trata de contarnos Thomas Mann* en “La montafia mdgica” y un ejemplo extremo
lo constituirian Auschwitz o las prisiones de Ab-Ghraib en Irak o de Guantadna-
mo en Cuba.

Un superviviente de Auschwitz, Primo Levi®, en un terrible libro, “Si esto es un
hombre”, escribe: “Imaginaos ahora a un hombre a quién, ademds de a sus personas
amadas, le quiten la casa, las costumbres, la ropa, todo, literalmente todo lo que posee:
serd un hombre vacio...”. Cuando la biografia se desdibuja, el organismo permane-
ce pero la persona, aunque todavia capaz de experimentar alguna chispa de vida
y sufrimiento, se desvanece. Vean, por ejemplo, la notable e incomoda pelicula
“El hijo de Saul” que nos conduce a identificarnos con los judios que se ocupaban
en Auschwitz del funcionamiento de los hornos crematorios y de trasladar al rio
las cenizas de sus companeros.

La persona es el viaje. Los profesionales sanitarios, los familiares, los amigos,
podemos contribuir a hacerlo mas llevadero, disminuyendo las vivencias de
amenaza, incrementando su percepcion de recursos y mejorando el estado de
animo, facilitandole encontrar sentido a su existencia; disminuyendo la incerti-
dumbre, ayudandole a deliberar en las encrucijadas dificiles y aumentando su
percepcion de control en el itinerario de la vida. Pero, sobre todo, consiguiendo
que no olvide que en la universidad, en el hospital, en la ciudad, en la familia,
sea cual sea la edad, sexo, raza, condicion, creencias o cultura, no nos relaciona-
mos sdlo con cuerpos con apariencia de persona, sino con individuos reales que
sufren y luchan porque tienen una permanente vocacion de felicidad y plenitud.
Como Ulises, se encuentran viajando y construyendo su biografia, tinica y sin-
gular, en ruta hacia su [taca.

La persona, el enfermo, sus familiares, el profesional sanitario, son viajes en cur-
so susceptibles de cambio en todo momento. Escribe Joan Didion* al comienzo
de un excelente escrito autobiografico sobre el duelo: “La vida cambia rdpido. La
vida cambia en un instante. Te sientas a cenar, y la vida que conoces se acaba.”

Anatole Broyard®, enfermo de cancer, por otra parte, nos recuerda: “Para un mé-

dico tipico, mi enfermedad es un incidente rutinario que se encuentra en su ronda, mien-
tras que para mi es la crisis de mi vida”. “Necesito - senala Broyard - que los médicos me
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reconozcan, no como cuerpo, no como enfermo, no como paciente, atin menos como clien-
te. Preciso que me reconozcan como persona, como viaje que puede estar a punto de llegar
al final pero que todavia no ha terminado. Y que, como tal, soy sensible al miedo, la rabia,
la acogida, la esperanza, el cambio, siempre en buisqueda de la serenidad o la felicidad”.
El enfermo que conocemos hoy es distinto del que atendimos ayer y sera distinto
del que, si sigue con vida, acompafiaremos manana. Para entenderlo, para ayu-
darlo, los logros obtenidos a través del método cientifico, plasmados en datos -
radiografias, analiticas, respuestas a cuestionarios validados, etc. - obtenidos en
momentos estaticos concretos, son necesarios pero completamente insuficientes.

Para afrontar en toda su magnitud los acontecimientos tragicos e inesperados
de la vida no tenemos mas remedio que confiar en el mismo método que utili-
zamos para tratar de entender y penetrar en la esencia de un poema de Garcia
Lorca, una sinfonia de Mahler, el Guernica de Picasso, la belleza de una hoja o la
lagrima silenciosa de un rostro. O lo entendemos de golpe, integramente, de una
sola vez, en su complejidad, o nos quedaremos al margen, tal vez indiferentes o
perplejos, impotentes y frustrados.

En estas situaciones, lo tnico que quizds puede ayudarnos es la experiencia:
experiencia profesional adquirida a través de la practica clinica, y/o experiencia
de la vida, conseguida mediante las numerosas historias e interacciones con los
seres humanos y los entornos culturales, sociales y afectivos que han coloreado
nuestra vida. La llamada medicina basada en la narracién’ no substituye sino que
complementa el conocimiento que nos proporciona la medicina basada en la
evidencia.

Somos viajes, historias vivas de seres individuales que nacen, se relacionan, re-
corren el mundo en busca de la felicidad, enferman, sufren y mueren.

Como senala el neurocirujano Henry Marsh* en su excelente libro “Ante todo no

hagas dafio”, los profesionales sanitarios tendrdn que tener siempre presentes
dos ideas: a) La ruta mas directa hacia la felicidad personal consiste en hacer
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telices a los demas; y b) “Operar es la parte mds fdcil...todas las dificultades tienen
que ver con la toma de decisiones”.

Estar al dia en nuestro quehacer y perfeccionar las habilidades que requiere,
desde luego, pero, partiendo de esta base de excelencia, adquirir experiencia y
compasion, aprender a tomar las mejores decisiones posibles en las situaciones
dificiles y desear con todas nuestras fuerzas la felicidad de cada enfermo.

No importa tanto la duracion como la calidad de cada encuentro.
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(Qué es? - Respuesta psicoldgica negativa a estresores laborales
crénicos de caracter interpersonal y emocional. Existe el consen-
so: — Aparece como respuesta al estrés laboral cronico. — Fallan las
estrategias de afrontamiento que suele emplear el sujeto. — Pre-
senta repercusion negativa en la salud, el trabajo y las relaciones
interpersonales.

(Qué sintomas tiene? - Se acepta un constructo empirico tridi-
mensional que afecta tres esferas: - Cognitiva-aptitudinal: Sinto-
ma: Falta de realizacion personal.- Afectiva-Emocional: Sintoma:
Agotamiento emocional.- Actitudinal: Sintoma: Despersonaliza-
cién. Existe un cuarto sintoma en la descripcion clinica inicial re-
cuperado por el Dr. Gil Montes: La culpa.

(Como se diagnostica? - El diagnostico es la gran asignatura pen-
diente. Evaluacion psicométrica con escalas autoaplicadas como
primera aproximacion al diagnostico: - La mas aceptada y utili-
zada: “Maslach Burnout Inventory” (MBI) - Cuestionario para la

Evaluacion del Sindrome de estar Quemado por el Trabajo en Pro-
fesionales de la Salud (CESQT PS)

Prevalencia - No existen datos precisos de prevalencia, respecto a
la poblacion general, de los colectivos de mayor riesgo.

Recomendaciones de intervencion - Se debe intervenir en el ori-
gen del riesgo (organizacion del trabajo) y en la exposicién al ries-
go (factores psicosociales) mediante evaluacién de riesgos para
poder realizar estrategias de prevencion.



Cuidados Paliativos en enfermedad renal cronica avanzada

La teoria de la autodeterminacion de Ryan y Deci comienza con una idea concre-
ta acerca de las necesidades humanas universales'. Defiende que tenemos tres
necesidades psicoldgicas innatas: la competencia, la autonomia y las relaciones.
Afirma que el secreto de un rendimiento optimo no radica en nuestro impulso
biologico, ni en nuestro impulso ante el premio o el castigo, sino en un tercer
impulso: nuestro deseo, arraigado de forma innata, de dirigir nuestras propias
vidas, de extender nuestras capacidades y de vivir con una finalidad. Este as-
pecto de nuestra humanidad se manifiesta en nuestras vidas si las condiciones
que nos rodean son las adecuadas.

El término Burnout, literalmente “estar quemado”, surge de la industria aeroespa-
cial, en cuyo contexto define el agotamiento del carburante de un cohete como re-
sultado de un calentamiento excesivo. Esta definicion es una metéfora ilustrativa
de lo que le puede ocurrir a un ser humano expuesto a determinados estresores.

Freudenberguer en 1974° vincula por primera vez el concepto burnout con el tra-
bajo de cuidador de enfermos. Desde una perspectiva puramente clinica identi-
fico y describio el estado fisico y mental que observd en jovenes voluntarios que
trabajaban en una clinica de desintoxicacion. Después de un afio presentaban
signos fisicos de agotamiento, se irritaban con facilidad, habian desarrollado
una actitud cinica ante los pacientes y trataban de evitarlos.

Cristina Maslach, desde una perspectiva psicosocial, lo da a conocer en 1977 en
el Congreso Anual de la Sociedad Americana de Psicologia. Presento los datos
de su investigacion sobre las respuestas emocionales de profesionales que tra-
bajaban en actividades de ayuda a personas, situando los factores laborales y
organizacionales como condicionantes y antecedentes®.

La OMS hace referencia a este concepto como “factor de riesgo para la salud” y
presenta el Burnout como uno de los cinco problemas sanitarios mas graves de
la actualidad, tanto por la alta prevalencia de afectacion de los profesionales de
la salud, como por posibles consecuencias en la poblacion asistida por dichos
profesionales. En 2008 lo define como “Staff Burnout” diferencidndolo de una
afeccion individual y aislada para enmarcarlo en una perspectiva organizacio-
nal, social y cultural®.
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Dentro de los riesgos laborales de caracter psicosocial, el estrés laboral y el sin-
drome de quemarse por el trabajo (Burnout) ocupan un lugar destacado, pues
son las causas principales del deterioro de las condiciones de trabajo y fuentes
de accidentabilidad y absentismo. No sorprende por tanto que se admitan como
causas de baja laboral en varios paises °.

No existe una definicion aceptada de manera undnime por los investigadores,
pero si existe el consenso en que el Sindrome de Burnout o Sindrome de Que-
marse por el Trabajo (SQT), es una respuesta psicologica a estresores laborales
cronicos de cardcter interpersonal y emocional, cuando fallan las estrategias
de afrontamiento que suele emplear el sujeto. Esta respuesta es negativa para
el individuo, e implica alteraciones de la conducta y disfunciones fisiologicas
con consecuencias que impactan negativamente en su salud y en la organiza-
cion’.

Desde la perspectiva psicosocial, la comunidad cientifica acepta conceptualmen-
te el planteamiento empirico de la tridimensionalidad del sindrome definido
por Maslach y Jackson (1981), como un proceso que se desarrolla debido a la
interaccion entre las caracteristicas del entorno laboral y las caracteristicas per-
sonales. Se describe como un sindrome de agotamiento emocional, despersona-
lizacién y un estado de baja realizacion personal en el trabajo®.

Una definicion actualizada y ampliamente aceptada del término es la propues-
ta por Maslach, Schaufeli y Leiter en el afio 2001: “una respuesta prolongada
a estresores cronicos a nivel personal y relacional en el trabajo, determinado
a partir de las dimensiones conocidas como agotamiento, cinismo e ineficacia
profesional”®.

El proceso se inicia cuando el trabajador se expone a estimulos o factores psico-
sociales, produciéndose un deterioro a tres niveles':

* Cognitivo — aptitudinal: cuya expresion es la falta de realizacion personal. Se
evalta en forma de desencanto profesional y falta de ilusion, y se describe
como ausencia de sentimientos de éxito y competencia en el ejercicio de su
trabajo y presencia de sentimientos de indefension y baja autoestima.
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e Afectivo-emocional: manifestado como agotamiento emocional. Se refiere a
los sentimientos de estar emocionalmente sobrepasado y agotado por el tra-
bajo, con incapacidad de dar mas a nivel afectivo.

* Actitudinal: despersonalizacion. Implica una actitud fria e impersonal con
deterioro en la relacién con los usuarios y comparieros de trabajo. Se siente
insensible ante los problemas de los usuarios, tratando de hacerlos culpables
de sus frustraciones y bajo rendimiento laboral.

En el contexto de las organizaciones sanitarias, los estresores especialmente re-
levantes son las relaciones sociales con los pacientes y sus familiares, la escasez
de personal que supone sobrecarga laboral, y el contacto directo con la enfer-
medad y el dolor . En ocasiones extremas, la muerte, la falta de especificidad
de funciones y tareas -lo que supone conflicto y ambigiiedad de rol-, la falta de
autonomia y autoridad en el trabajo para poder tomar decisiones, y los cambios
tecnologicos rapidos y bruscos, son también estresores relevantes> >4,

A largo plazo genera pérdida de energia, despersonalizacion y sentimiento de
falta de realizacion personal, que pueden ocasionar trastornos en la salud, uso
de sustancias psicoactivas y poca motivacion para realizar el trabajo asignado,
lo que genera errores médicos y deterioro de la calidad de los servicios' .

También es necesario reconocer la relevancia de las diferencias individuales y
de la personalidad como sistema de conductas. La estructura psicologica, los
procesos personales individuales, proporcionan al sujeto perfiles de resisten-
cia o vulnerabilidad a los factores ambientales y a las respuestas simplemente
reactivas, escasamente adaptativas . En cuanto a factores individuales rela-
cionados con ausencia de SQT, se han estudiado rasgos de la personalidad
como el optimismo, la afectividad positiva, personalidad resistente y la auto-
estima' .

No existen datos precisos de prevalencia entre la poblacion general y sus colecti-
vos de mayor riesgo. Existen gran namero de estudios de prevalencia y factores
asociados al SQT en diferentes especialidades médico-quirtrgicas. Entre el 25
y el 60% de los médicos reconoce presentar sintomas propios del Burnout; en
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Espafia se ha referido un 36%%. Los médicos de urgencias y los internistas mos-
traron la mayor prevalencia .

En referencia al drea nefrologica, diferentes series espafolas han mostrado mar-
cadores de Burnout en un rango de entre 11% y 23%, siendo mayor en el perso-
nal de enfermeria, técnicos de hemodidlisis y médicos * *. Un estudio en una
unidad de didlisis mostré que el 39% de los médicos y el 27% de las enfermeras
presentaron resultados muy criticos en los elementos analizados. La mayoria
del personal no recibi6 asesoramiento laboral previo y las expectativas del tra-
bajador no se correspondian con la realidad laboral. El estudio concluyé que
muchos elementos pueden causar irritacion e insatisfaccion que, asociadas a fac-
tores técnicos y ambientales, generan que el personal de las unidades de dialisis
sea particularmente susceptible al sindrome de Burnout *.

El SQT no esta reconocido como entidad nosolodgica en la tltima edicion del
Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos mentales, DMS 5, pero si
estd codificada en la 102 Edicion de la Clasificacion Internacional de Enfermeda-
des (ICD-10) como Z73.0: “estado de agotamiento vital” * . Sin embargo, a nivel
metodologico la evaluacidn precisa del Burnout sigue siendo una “asignatura
pendiente” (Figura 1).

Para que un diagnostico de SQT o Sindrome de Burnout pueda considerarse
como tal en términos de danos a la salud, precisa la presencia de:

* Algunos sintomas psicosomaticos relacionados con el estrés.

* Fatiga, cansancio o agotamiento emocional e, incluso, algunos sintomas que
aparecen también en diagndstico de depresion.

* Apariciéon de conductas y actitudes negativas, con el consecuente deterioro
del desempefio y disminucion de la eficacia laboral del trabajador.

* Los sintomas deben estar asociados al desempenio de la actividad laboral.

* No hay presencia de antecedentes psicopatologicos en el individuo que lo
justifiquen.
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Figura 1. Algoritmo de valoracion de la presencia de Sindrome burnout o Sindrome

de Quemarse por el Trabajo (SQT) en la profesion sanitaria.
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Los procedimientos habitualmente mas utilizados para la evaluacion son:

* Cualitativos: entrevistas diagnosticas.

e Cuantitativos: aplicacion de pruebas psicométricas, para determinar el gra-
do de incidencia de la patologia y los antecedentes organizativos relevantes
que originan su desarrollo.

* Identificar mediante criterios normativos de las escalas y mediante indices
estadisticos (correlaciones, regresiones, etc.) el grado de asociacion existen-
te entre las fuentes de estrés, los sintomas del SQT y las consecuencias. Es
aqui donde las estimaciones psicométricas a través de las herramientas de
evaluacidn de riesgos psicosociales cobran una importancia preventiva y de
intervencion, a fin de actuar sobre el origen.

Los instrumentos mas utilizados como estimacion de la presencia de la pato-
logia han sido los cuestionarios para la estimacion psicométrica del sindrome.
La herramienta por excelencia utilizada para evaluar el burnout es el Maslach
Burnout Inventory (MBI) con 22 items, dividido en tres subescalas. Este método
caracteriza el sindrome con altos niveles de agotamiento emocional y desper-
sonalizacion con reducidos niveles de realizacion personal . La relacion entre
puntuacion y grado de Burnout es dimensional, tanto el constructo de quemarse
como cada una de sus dimensiones son variables continuas, y las puntuaciones
son clasificadas mediante un sistema de rangos para cada escala (Anexo).

Otra escala es el Cuestionario para la Evaluacion del Sindrome de estar Que-
mado por el Trabajo en Profesionales de la Salud (CESQT PS), de Pedro Gil
Monte *. El CESQT estd compuesto por 21 items que se distribuyen en cuatro
dominios: ilusion por el trabajo (6 items), desgaste psiquico (4 items), indolencia
(6 items) y culpa (5 items). Se evalian mediante una escala Likert de cinco gra-
dos igual que el MBI. Se sospecha que la persona tiene burnout si presenta bajas
puntuaciones en ilusién por el trabajo junto con altas puntuaciones en desgaste
psiquico e indolencia. Las puntuaciones de la escala de culpa no deben incluirse
para el célculo de la puntuacion total de un individuo en el SQT. No todos los
individuos con SQT desarrollan culpa. La escala de culpa, permite la realizacion
de un diagnostico diferencial, pues mediante ella se pueden identificar perfiles
en la evolucion del SQT 262,

Debemos realizar un diagnostico diferencial con un cuadro denominado, “Fati-
ga por Compasion” o “Desgaste por Empatia”, introducido en 1995 por Charles
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Fligley. La “Fatiga por Compasion” se asocia con el coste emocional que im-
plica cuidar, o preocuparse por un periodo de tiempo prolongado, de aquellas
personas que padecen un sufrimiento, un dolor fisico o emocional. El término
de Fatiga por Compasidn esta relacionado con el Sindrome de Burnout por los
niveles de estrés que llevan asociados ambos conceptos; sin embargo son dos
fendmenos distintos *. El Sindrome de Burnout es una exposicion prolongada
a factores cronicos estresantes, emocionales e interpersonales en el trabajo y,
en cambio, la Fatiga por Compasion aparece como resultado de proporcionar
altos niveles de energia y compasion a los que sufren, y al no ver resultados
de mejora en la persona enferma cuidada, ayudada o asistida, puede aparecer
de forma abrupta y aguda. No precisa de exposicion prolongada como el Sin-
drome de Burnout. Se caracteriza por tres grupos de sintomas muy similares a
los del Trastorno por Estrés Post Traumatico?'. El nucleo fundamental de este
cuadro es que la sensibilidad compasiva del profesional se va agotando con el
paso del tiempo *.

El estrés relacionado con el trabajo se puede abordar con uno o mas de los si-
guientes enfoques *:

a) Técnicas de ensenanza o entrenamiento cognitivo-conductual
b) Técnicas de Mindfullnes
c) Cambiando la organizacion del trabajo

Aunque se han descrito técnicas adicionales alternativas de intervencion, el en-
trenamiento cognitivo-conductual es el que acumula mas evidencia favorable®*
%, Un meta-analisis disenado para evaluar la evidencia y eficacia de las distintas
técnicas, recopild estudios especificamente dirigidos a trabajadores de la salud y
compard los tipos de intervencidn con otras alternativas o con ninguna interven-
cion *. El estudio concluye con calidad de evidencia baja, que el entrenamiento
cognitivo-conductual, asi como técnicas de Mindfulness reducen el estrés leve a
moderado. Adicionalmente, cambios en los horarios de trabajo también pueden
reducir el estrés laboral. Por el contrario, otras intervenciones (organizacionales
o grupales) no mostraron efectos claros o definidos (Tablal).
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Tabla 1. Estrategias de prevencidn del Sindrome Quemado por el Trabajo o Sindro-
me de Burnout.

Individual

Grupal

Organizacional

- Técnicas de relajacion y
Biofeeedback

- Técnicas cognitivas (rees-
tructuracion cognitiva)

- Entrenamiento de la aserti-
vidad

- Entrenar a los trabajadores
no sélo a reconocer sus
sintomas de estrés sino
también las potenciales
fuentes de estrés

- Fomentar habilidades de
afrontamiento y técnicas
de autocontrol dirigidas a
las consecuencias conduc-
tuales

- No sobrecargarse de tareas
y menos si no forman parte
de las tareas habituales

- Entrenamiento para mane-
jo eficaz del tiempo

- Entrenamiento en solucion
de problemas

- Diversificacion de las
tareas y la rotacion en las
mismas

- Poner en practica progra-
mas de formacion continua
y reciclaje

- Aumentar los recursos o
habilidades comunicativas
y de negociacion

- Fortalecer los vinculos

sociales entre los trabaja-

dores, favorecer el trabajo

en grupo

Evaluacion periddica de

los profesionales

Retroinformacion (feed-

back) sobre el desarrollo

de su rol en el equipo

- Estrategias de colabora-
cion y cooperacion grupal

- Promover y planificar el
apoyo social en el trabajo.

- Realizar grupos de apoyo
para discutir la relacion
con el trabajo por parte
de los profesionales

- Entrenamiento en habili-
dades sociales

- Consolidar la dindmica
grupal para aumentar el
control del trabajador so-
bre las demandas psicolo-
gicas del trabajo

- Evaluacion periddica
de los profesionales y
retroinformacion sobre su
desarrollo del rol

- Programas para mejorar
clima laboral

- Programas de socializacion
anticipatoria

- Fomentar la participacion de
los trabajadores en la toma
de decisiones

- Mejorar los niveles de calidad
del ambiente fisico de trabajo.

- Enriquecer los trabajos,
incorporando en ellos auto-
nomia, retroalimentacion,
variedad de habilidades,
identidad de la tarea y signi-
ficado de la misma

- Asignacion de tareas al gru-
Ppo, asi como la organizacion
y control del propio trabajo
y en su conjunto, propor-
cionando retroalimentacion
adecuada de su ejecucion

- Limitar el nimero de horas
de trabajo, asi como el niime-
ro de pacientes que atender.
Flexibilidad de horario

- Establecer objetivos claros
para los roles profesionales.

- Mejorar redes de comunica-
cién organizacional

Aungque sin diagnostico definido, la prevencion del sindrome incluye medidas
de control del trabajo de modo explicito en los siguientes aspectos 3.
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1. Los médicos deben organizar sus dias de trabajo.

Aumentar la participacion de los médicos en la toma de decisiones.

3. Modular el ritmo de trabajo, minimizar los problemas, interrupciones y pa-
peleo.

4. Promover el trabajo en equipo.

5. Aumentar el cumplimiento de trabajo a través de la fijacién de objetivos y la
retroalimentacion.

6. El empleador debe comprometerse a evaluar y abordar posibles interferen-
cias por el trabajo (pluriempleo, llevar trabajo a casa, etc.).

7. Valorar en casos especiales el cuidado de los nifios, trabajar a tiempo parcial,
y/o horas de trabajo flexibles podrian mitigar los conflictos de roles y la leal-
tad del médico hacia la organizacion.

8. Orientar a nuevos médicos estableciendo expectativas de trabajo razonables.

N

Con respecto al ambiente laboral y con datos del Minimizing Error, Maximizing
Outcome (MEMO) Study, los investigadores observaron 5 escalas del clima or-
ganizacional®: liderazgo, calidad, confianza, informacion y cohesion. Estas va-
riables, junto con el ambiente laboral, se asocian con multiples reacciones que
incluyen la satisfaccion del médico, el estrés, la tendencia a equivocarse, y la
intencion de dejar la practica. Aunque esta investigacion esta en desarrollo, ha
demostrado una asociacion entre el clima organizacional y reacciones adversas
en los médicos; en su fase final, determinara el impacto de las variables con los
resultados de la atencion al paciente.

Se han realizado varios intentos para crear una escala o encuesta que ayude a
predecir cudl es la poblacion mas vulnerable o susceptible. El Dutch-U.S. Physi-
cian Burnout Study es el que mejor se aproxima hacia una estrategia de preven-
cion (Figura 2). Esta investigacion evalué un modelo que integré variables como
antecedentes, mediadores y resultados”. Los parametros sociales o antecedentes
incluyeron: sexo, edad, presencia de nifios menores de 18 afios, tipo de practica
o especialidad y las horas de trabajo. Las variables de este entorno no resultaron
ser estresores directos, sino mds bien generaron impacto sobre las otras varia-
bles. Los mediadores como control en el trabajo o la influencia de problemas
familiares o en casa se vieron afectados por los resultados de estrés y satisfac-
cidn, que a su vez dan lugar o previenen el agotamiento. Asi, se desmonta una
hipotesis inicial de que las variables mediadoras s6lo tendrian efectos indirectos
sobre el desgaste o fatiga laboral. La integracion de otros modelos mediante la
adicién de un efecto de interferencia como lo es el trabajo llevado a casa influ-
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Figura 2. Modelo predictivo del Burnout en médicos*.

| ANTECEDENTE J [ MEDIADORES | 4= RESULTADOS |

Edad
Sexo W _ Control laboral 3+ Estrés -
Hijos <18 afios L. Situacion del hogar 4 X - m
Especialidad Trabajo en casa Satisfaccion

Horas de trabajo

*Modificado del estudio The United States and the Netherlands Predicting and Preventing Physician
Burnout.

yo significativamente en el agotamiento *. Finalmente, las variables del entorno
afectan el estrés y la satisfaccion a través de las variables mediadoras de control
del trabajo y a su vez la interferencia con el trabajo en casa también tienen efec-
tos directos sobre el agotamiento.

Los retos de futuro pendientes son afianzar criterios diagnosticos inequivocos
del sindrome y determinar la eficacia de las terapias para el tratamiento. Son
necesarios estudios prospectivos y controlados bien disefiados que permitan co-
nocer auin mas esta patologia y sus implicaciones en el campo médico laboral,
asi como las estrategias eficaces de abordaje preventivo y terapéutico.

Las intervenciones basadas en la autoconciencia podrian tener una influencia
positiva en el contexto de un enfoque multidimensional en el autocuidado de
los profesionales. Sera imprescindible en un futuro, incluir en los programas de
capacitacion profesional los temas de autocuidado emocional®'.
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Anexo. Inventario de Burnout de Maslach.

En la siguiente Tabla encontrard una serie de enunciados acerca de su trabajo y de sus senti-

mientos en él. Le pedimos su colaboracion respondiendo a ellos con sinceridad.

Los resultados de este cuestionario son confidenciales y no accesibles a otras personas. Su
objeto es contribuir al conocimiento de las condiciones de su trabajo y mejorar su nivel de

satisfaccion.

A cada una de las frases debe responder expresando la frecuencia con que tiene ese sentimien-
to de la siguiente forma:

(1) Nunca

(2) Algunas veces al afio

(3) Algunas veces al mes

(4) Algunas veces a la semana
(5) Diariamente

ITEMS o

A.E. | Me siento emocionalmente defraudado en mi trabajo

A.E. | Cuando termino mi jornada de trabajo me siento agotado

AE Cuando me levanto por la manana y me enfrento a otra jorna-
""" | da de trabajo me siento agotado

RP Siento que puedo entender facilmente a las personas que ten-
“ " | go que atender

D Siento que estoy tratando a algunos pacientes, como si fuesen
' objetos impersonales

A.E. | Siento que trabajar todo el dia con la gente me cansa

RP Siento que trato con mucha efectividad los problemas de las
"' | personas a las que tengo que atender

A.E. | Siento que mi trabajo me esta desgastando

RP Siento que estoy influyendo positivamente en las vidas de
"~ | otras personas a través de mi trabajo

D. | Siento que me he hecho mas duro con la gente

D Me preocupa que este trabajo me esta endureciendo emocio-
" | nalmente

R.P. | Me siento muy enérgico en mi trabajo

A.E. | Me siento frustrado en mi trabajo
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A.E. | Siento que estoy demasiado tiempo en mi trabajo

Siento que realmente no me importa lo que les ocurra a las

D. .
personas a las que tengo que atender profesionalmente

A.E. | Siento que trabajar en contacto directo con la gente me cansa

Siento que puedo crear con facilidad un clima agradable en

RP. mi trabajo

Me siento estimulado después de haber trabajado intimamen-

R.P. .
te con quienes tengo que atender

R.P. | Creo que consigo muchas cosas valiosas en este trabajo

A.E. | Me siento como si estuviera al limite de mis posibilidades

Siento que en mi trabajo los problemas emocionales son trata-

RP. dos de forma adecuada

Me parece que los beneficiarios de mi trabajo me culpan de

b. algunos problemas

A.E.: Agotamiento emocional. D: Despersonalizacion. R.P.: Realizacion Personal.

Métodos para evaluar el sindrome burnout.

Aspecto evaluado: Respuesta a Sumar:

e Agotamiento Emocional 1,2,3,6,8 13,14, 16, 20
eDespersonalizacion 5,10, 11, 15,22
eRealizacion Personal 4,7,9,12,17,18,19, 21

Las claves para la interpretacion de este cuestionario son:

e Subescala de agotamiento emocional: valora la vivencia de estar exhausto emocionalmente
por las demandas del trabajo. Mdximo 54 puntos.

e Subescala de despersonalizacion: valora el grado en que cada uno reconoce actitudes de
frialdad y distanciamiento. Mdximo 30 puntos.

e Subescala de realizacion personal: evalta los sentimientos de autoeficacia y realizacion per-
sonal en el trabajo. Mdxima 48 puntos.

Estas tres escalas tienen una gran consistencia interna, considerandose el grado de agotamiento

como una variable continua con diferentes grados de intensidad.

Puntuaciones altas, en las dos primeras subescalas y baja en la tercera definen la
presencia el sindrome.
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Valoracion integral. Fragilidad.
Clave en la evaluacion de
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* El concepto de fragilidad ayuda a organizar el trata-
miento sustitutivo renal (TSR) del individuo afoso y
comorbido.

e Lavaloracién global (VG) facilita prever y satisfacer ne-
cesidades médicas y sociales del paciente con enferme-

dad renal, mejorando su calidad de vida.

¢ Latoma de decisién de TSR tiene repercusion sobre can-

tidad de vida y la VG sobre calidad de vida.
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La enfermedad renal cronica avanzada (ERCA) se ha convertido principalmente
en una enfermedad del anciano. Sin embargo, hay una gran variabilidad en el
tipo e intensidad de atencidn sanitaria que recibe un anciano con ERCA'. Existe
poca estandarizacion en la gestion del balance entre beneficios e inconvenientes
de los tratamientos sustitutivos renales (TSR) en pacientes con multiples comor-
bilidades; también poca individualizacion®

A medida que los individuos envejecen tienen mas probabilidades de morir. Pero
no todo el mundo de la misma edad tiene el mismo riesgo de muerte. ;Qué hechos
determinan esta relacion entre edad y muerte?: cuantos mas déficit de salud se
acumulan, mayor es la probabilidad de morir. Este fendmeno ocurre en la ERCA
de manera acentuada. Medir los déficit de salud acumulados en un individuo de-
terminado permite establecer un prondstico y disenar un plan de actuacion. Esta
medida deberia incluir no s6lo comorbilidades, sino el “grado de fragilidad” en-
tendida como grado de movilidad, fuerza, actividad fisica, capacidades cognitivas,
estado nutricional y emocional, asi como recursos sociales disponibles; ya que todo
ello tiene repercusion sobre la expectativa de vida y la mejor manera de vivirla®.

Entendemos por «fragil» algo débil, que puede romperse con facilidad. La fragili-
dad es un equilibrio precario en el estado de salud. Cuando ese equilibrio inesta-
ble se rompe, se origina un menor estado de salud y, en tltimo término, la muer-
te. El término fragilidad, que incluye rasgos fenotipicos asi como un sindrome
biologico, refleja un aumento de la vulnerabilidad a minimos estresores (p. ej una
infeccion urinaria o un nuevo medicamento) como consecuencia del agotamiento
de multiples sistemas fisiologicos del individuo®*. Es muy prevalente, aunque los
resultados en Espania muestran un amplio abanico que va del 8,5 al 20,4%". La
fragilidad aumenta con la edad: 65-69 anos: 4%; 75-79 anos: 9%; >85 afios: 26%°. Es
distinta de discapacidad y comorbilidad’. Y es un marcador de “edad bioldgica”
que se correlaciona con sus consecuencias, independientemente de la edad cro-
nologica y la comorbilidad®. El interés en reconocerla esta en identificar personas
con un elevado riesgo de discapacidad y muerte®. Hay dos modelos distintos:

a. El Modelo fenotipico, identifica rasgos clinicos (esencialmente, sarcopenia
y falta de energia). Hay varias propuestas para identificar el fenotipo. La de

Fried®, quizas la mas popular, identifica cinco rasgos para el diagnostico: pér-
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dida no intencionada de peso, poca fuerza en el agarre de la mano, sensacion
subjetiva de cansancio, marcha lenta, y poca actividad fisica. Tres o mas ras-
gos presentes definen “fragilidad”, ningtin rasgo: “robustez” y con 1-2 ras-
gos: “pre-fragil”. Los “fragiles” tienen mayor riesgo de caidas, discapacidad,
hospitalizacion y mortalidad que los “robustos”. Otro método de identifica-
cion es la Escala Clinica de Fragilidad de Rockwood. En éste se pone mucho
peso en la incapacidad para desempenar actividades ordinarias del domici-
lio, o del cuidado personal, asi como en la carga sintoméatica. Aunque la pun-
tuacion estd basada solo en el juicio clinico, la capacidad predictiva es similar.
b. El Modelo de acamulo de déficit consiste en una puntuaciéon obtenida por
el acumulo de déficit de una lista de 92 componentes de salud". De manera
continua, en todos los valores del indice, el grado de fragilidad se relaciona
con la supervivencia. Se han hecho listas mas reducidas® para hacerlas mas
manejables, aunque conservando su poder de deteccion y prediccion.

El concepto fragilidad permite la atencién sanitaria basada en una concepcion
mas holistica global, centrada en el individuo y no basada en un solo érgano
o enfermedad. El personal sanitario habituado a tratar con la ERCA se puede
beneficiar de este modelo mas global. No obstante, estos modelos de fragilidad
siguen sin dar suficiente peso a factores no-bioldgicos, tales como “motivacion
intrinseca” y “vulnerabilidad social”. Y ésto justifica que sea importante incor-
porar elementos de la Valoracion Geriatrica Integral (VGI) a estos pacientes, no
solo para valorar la indicacion del TSR sino de manera longitudinal en el segui-
miento y para asegurar una mejor calidad de vida.

Los primeros estudios que definian fragilidad como un sindrome, a menudo
excluian la ERCA de su listado de comorbilidades. Recientemente, conocemos
que existe una asociacion independiente entre fragilidad y ERC; y, ademas, la
fragilidad es predictora de mortalidad en la ERC™. La ERC es un modelo de
envejecimiento acelerado, que se manifiesta con una funcion fisica deteriorada,
fragilidad y deterioro cognitivo®. El riesgo de fragilidad aumenta segtin progre-
san los estadios de ERC: Estadio 1 y 2 RR fragilidad 2°21, Estadio 3a RR 248 y
Estadio 3b a 5 RR 5'88'. Se ha documentado que la prevalencia de fragilidad en
hemodialisis es del 42% (35% en jovenes y 50% en ancianos), con 2,6 veces ma-
yor riesgo de mortalidad y 1,43 mayor nimero de hospitalizaciones®.
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Esta alta prevalencia de fragilidad en la ERCA (envejecimiento acelerado) pro-
bablemente estd en relacion con inflamacion crénica, malnutricion energéti-
co-proteica, anemia, acidosis, trastornos hormonales, acumulacién de produc-
tos derivados de la glicosilacion y del estrés oxidativo, resistencia a la insulina,
calcificacion vascular, etc...'. El hecho de que la ERC tiene una fuerte asociacion
con la edad lleva a algunos autores a proponer la ERC como uno de los gran-
des sindromes geriatricos”. La informacion sobre dafo renal de pequeno vaso,
como el filtrado glomerular (FGE) y la albuminuria, advierte sobre el dafo en
otros drganos y riesgos futuros de deterioro fisico y cognitivo. La misma sar-
copenia (rasgo fundamental de la fragilidad) aumenta de manera progresiva
a medida que se pierde FGE®. Con todo esto, no sorprende que la prevalencia
de fragilidad aumente a medida que el FGE disminuye, incluso en individuos
jovenes. Aunque esta por demostrar que las intervenciones que enlentecen la
pérdida de FGE tengan algin papel en retrasar la progresion de la fragilidad.

Utilidad de la evaluacion de fragilidad en pacientes con ERCA

Dado que la poblacion que atendemos es, mayoritariamente, afiosa con una
compleja comorbilidad, en una sociedad sin criterios restrictivos en el uso de
TSR, aparece un nuevo dilema sobre si es posible, y apropiado, estratificar a los
pacientes basandonos en el concepto de fragilidad, para ofrecer distintos planes
de tratamiento con distintas intensidades de intervencion.

También, desde la perspectiva del paciente, el reconocimiento e informacion de
la presencia de sindromes geriatricos y su impacto sobre la funcionalidad en
el quehacer diario podrian ayudar en el proceso de toma de decision para la
eleccion del TSR mas apropiado o el tratamiento sin didlisis. Por tanto, proba-
blemente sea 1til esta integracion VGI-ERCA-TSR.

¢ Qué es?

La VGI es un término poco utilizado fuera de los circulos especializados. Esen-
cialmente, es un proceso para gestionar individuos afiosos, fragiles y vulnera-
bles. Es el patrén oro en el cuidado del anciano®. Se define como multidimen-
sional y multidisciplinar porque incluye distintas especialidades y distintos
profesionales sanitarios y porque recoge no solo datos médicos, sino también
datos mentales, sociales y funcionales que afectan al bienestar del individuo.
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Esto permite una mayor precision diagnostica, debido a que las causas de los
problemas no siempre vienen determinadas por problemas médicos. Ayuda a
identificar aspectos que deben ser tratados y también potenciales problemas que
precisan ser considerados con estrategias de prevencion®.

¢ Qué deberia incluir la VGI? 81921

1. Valorar sintomas y enfermedades (presentes y pasados) y su impacto funcio-
nal; incluir salud bucal, vision, audicion, marcha, postura, caidas

2. Medicaciones: indicaciones y efectos; incluyendo las que no precisan rece-
ta, los suplementos y la herboristeria, y las potenciales interacciones farma-
co-farmaco y farmaco-comida. Usar estrategias de revision de la medicacion
basadas en la evidencia: p. ej criterios STOPP/START*. Racionalizar la medi-
cacion implica no usar necesariamente todo lo que estd descrito en las guias
especificas de enfermedad

3. Cambios de vida recientes y qué impiden

4. Medida de funcionalidad global y social, capacidades funcionales para las
actividades basicas de la vida diaria y para actividades instrumentales; me-
dida objetiva de la movilidad, determinando si el individuo es independien-
te, requiere alguna ayuda o es dependiente

5. Entorno de vida: adecuacion a la funcién y el pronostico

6. Situacion familiar y disponibilidad de ayuda; red de cuidados: disponibili-
dad y/o deficiencias

7. Medida objetiva del estado cognitivo; muy importante valorar la capacidad
para participar en la toma de decision

8. Necesidad de rehabilitacion y pronodstico

9. Salud emocional y abuso farmacos/alcohol

10. Estado nutricional y necesidades, incluyendo funcion intestinal, encuesta
dietética, medidas antropométricas, y tests diagnosticos

11. Continencia/incontinencia urinaria

12. Servicios requeridos y recibidos

13. Capacidad para adherirse al plan que se disenie (plan de autocuidado, plan
de escalamiento en el cuidado, qué vigilar y a quién llamar, plan para las
urgencias que describa si asistir al hospital es preciso y cudles son las alter-
nativas)

14. Planificacion Anticipada de Cuidados: incluye los deseos que el paciente
quiere que sean tenidos en cuenta hacia el final de su vida, en quién dele-
garia la toma de decisiones y las creencias y necesidades espirituales que el
equipo sanitario deberia tener en cuenta
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¢ Donde realizarla?
Hospital y/o domicilio (Ver Capitulo 20)

¢ Qué objetivos debe satisfacer?
Valoracidn, estrategia de intervencion, tratamiento y seguimiento.

¢Para quien?

Por su extension (aproximadamente 1,5 horas) no se recomienda como prueba
de cribado; pero los pacientes seleccionados se benefician de esta valoracion en
un segundo escaldn.

Susceptibles de beneficiarse:

>80 anos

Pluripatologia

Polifarmacia

Problemas cognitivos o afectivos
Reingresos frecuentes

Patologia cronica invalidante

Sin soporte social (viven solos)
Problemas de deambulacion (caidas)
Pobreza

O XN NG LN

Las personas mayores con ERCA tienen claramente una situacion de “doble
riesgo” y son candidatos ideales para la VGI.

¢Ha demostrado ser itil la VGI?
La revision de Cochrane de 2011* demostrd que los pacientes a los que se les
habia hecho una VGI tenian una reduccion significativa del 24% en muerte y
deterioro funcional a los 6 meses. También 31% mas posibilidades de estar vivos
y en su propia casa a los 6 meses.

(La salud de las personas mayores se debe medir en términos de funcién y no de
enfermedad? El deterioro de la capacidad funcional es un fenomeno frecuente
asociado a la edad* y es un predictor muy fiable de mortalidad®.
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La complicacion mas seria de una movilidad disminuida son las caidas. Casi
la tercera parte de los >65 afios y la mitad de los >80 afios tienen alguna caida
cada afno. Una de cada cinco de estas caidas conllevan lesiones significativas. Las
caidas ocurren con mayor frecuencia, y las fracturas son cuatro veces mas fre-
cuentes, en la poblacidn de didlisis que en la poblacidn general®, y la mortalidad
anual en los pacientes de didlisis que han tenido una fractura de cadera es 2-3
veces la de una persona anciana sin dialisis con una fractura similar. Una caida
en un paciente de didlisis >65 afios aumenta el riesgo de muerte tras ajustar las
comorbilidades®.

La capacidad funcional se puede valorar con: (1) Escalas de valoracion de las
actividades de la vida diaria (AVD) y (2) Pruebas de ejecucion.

1. Escalas de valoracion de las AVD
El objetivo es determinar si el individuo puede realizar las AVD de forma inde-
pendiente.

A su vez, las AVD se pueden dividir en basicas, instrumentales y avanzadas.

1.1. Las actividades basicas de la vida diaria (AbVD)

La escala mas usada en Espana actualmente para medirlas es la de Barthel,
EB?%. Son actividades universales (Tabla 1). Miden los niveles funcionales mas
elementales (comer, usar el retrete, contener esfinteres) y los inmediatamente
superiores (asearse, vestirse, andar). Son imprescindibles para el autocuidado.
No estan influidas por factores culturales. Su deterioro se produce de manera
ordenada e inversa a su adquisicion. Y las recuperan en orden inverso durante
la rehabilitacién. También en los pacientes en dialisis*. Los pacientes que no
pueden hacer estas tareas, requieren cuidado entre 12-24 horas/dia.

Es un buen predictor de mortalidad, utilizacion de servicios sociosanitarios y
del riesgo de caidas.

1.2. Las actividades instrumentales de la vida diaria (AiVD)

Miden funciones que permiten vivir independiente en la comunidad, permi-
ten la relacion con el entorno. En las AiVD se incluyen actividades avanzadas
(AaVD), son atin mas complejas, como actividades de ocio, religiosas, deportes,
etc...
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Tabla 1. Escala de Barthel.

Comida

10. Independiente. Capaz de comer por si solo en un tiempo razonable. La comida puede
ser cocinada y servida por otra persona

5. Necesita ayuda para cortar la carne, extender la mantequilla, etc, pero es capaz de comer
solo

0. Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona

Aseo

5. Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del bafo sin ayuda y de hacerlo
sin necesidad de que otra persona supervise
0. Dependiente. Necesita algtin tipo de ayuda o supervision

Vestido

10. Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda
5. Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de estas tareas en un tiempo razonable
0. Dependiente. Necesita ayuda para las mismas

Arreglo

5. Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda alguna. Los comple-
mentos pueden ser provistos por otra persona
0. Dependiente. Necesita alguna ayuda

Deposicion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia

5. Accidente ocasional. Menos de una vez por semana o necesita ayuda para colocar enemas
0 supositorios

0. Incontinente. Mas de un episodio semanal. Incluye administraciéon de enemas o suposi-
torios por otra persona

Miccion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia. Capaz de utilizar cualquier dispo-
sitivo por si solo (sonda, orinal, pafial, etc)

5. Accidente ocasional. Presenta un maximo de un episodio en 24 horas o requiere ayuda
para la manipulacion de sondas u otros dispositivos

0. Incontinente. Mas de un episodio en 24 horas. Incluye pacientes con sonda incapaces de
manejarse

Ir al retrete

10. Independiente. Entra y sale solo y no necesita ayuda alguna por parte de otra persona.
5. Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequena ayuda: es capaz de usar el bafio
Puede limpiarse solo

0. Dependiente. Incapaz de acceder a él o de utilizarlo sin ayuda mayor
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Traslado cama/sillon

15. Independiente. No requiere ayuda para sentarse o levantarse de una silla ni para entrar
o salir de la cama

10. Minima ayuda. Incluye una supervision o una pequena ayuda fisica

5. Gran ayuda. Precisa la ayuda de una persona fuerte o entrenada. Capaz de estar sentado
sin ayuda

0. Dependiente. Necesita una grta o el alzamiento por dos peronas. Es incapaz de perma-
necer sentado

Deambulacion

15. Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en una casa sin ayuda ni super-
vision. Puede utilizar cualquier ayuda mecanica excepto su andador. Si utiliza una prétesis,
puede ponérsela y quitarsela solo

10. Necesita ayuda. Necesita supervisién o una pequena ayuda fisica por parte de otra per-
sona o utiliza andador

5. Independiente. En silla de ruedas, no requiere ayuda ni supervision

0. Dependiente. Si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro

Subir y bajar escaleras

10. Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervision de otra persona
5. Necesita ayuda. Necesita ayuda o supervision
0. Dependiente. Es incapaz de salvar escalones. Necesita ascensor

Total:

Maiaxima puntuacion: 100 puntos (90 si usa silla de ruedas)

Resultado Grado de dependencia
<20 Total

20-35 Grave

40-55 Moderado

> o igual 60 Leve

100 Independiente

La puntuacion puede reflejar ciertas limitaciones sociales mas que el verdadero
grado de capacidad. Son mas tutiles que las AbVD para detectar los primeros
grados de deterioro (también en didlisis)*. En Espana se utiliza principalmente
la Escala de Lawton y Brody (ELB)* que incluye 8 items: uso del teléfono, hacer
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compras, preparar la comida, el cuidado de la casa, lavado de la ropa, utilizacion
de los medios de transporte y responsabilidad respecto a la medicacion y admi-
nistracion de su economia.

2. Pruebas de ejecucion

Hay una tendencia creciente a valorar la capacidad funcional mediante pruebas
objetivas “de ejecucion”. Son pruebas que valoran la marcha, el equilibrio y la
movilidad. Tienen la ventaja de mayor validez y reproductibilidad, y menor
influencia del estado cognitivo, del lenguaje y nivel cultural. La velocidad de
la marcha, el test de levantate y anda cronometrado, y la Short Physical Perfor-
mance Battery (SPPB) se usan frecuentemente®.

2.1. Serie corta de rendimiento fisico (SPPB)

Test de Guralnik®, evalua el equilibrio, la marcha, la fuerza muscular y la re-
sistencia. Mide sarcopenia y fragilidad (Figura 1). Predice institucionalizacion,
muerte y dependencia. Tiempo de administracion: 6-10 minutos. Los valores
normativos para la poblacion espafiola se han establecido en diversos estudios®.
La puntuacién total del SPPB oscila entre 0 (peor) y 12 (mejor); cambios en 1
punto tienen significado clinico. Una puntuacion por debajo de 10 indica eleva-
do riesgo de discapacidad. Prueba de eleccion para algunos autores.

2.2. La velocidad de la marcha (VM)

Es la prueba objetiva de evaluacion funcional mas frecuente en la bibliografia.
Puede medirse de forma aislada y es un excelente predictor de muerte y disca-
pacidad®. Es facil de medir y sus resultados admiten una gradaciéon simple y
clinicamente interpretable. Por estas razones, para algunos deberia ser un signo
vital rutinario®. Pero los protocolos que valoran la VM varian mucho, interfi-
riendo con su interpretacion y comparacion entre grupos. La prueba de 4 metros
es la mejor validada. Los puntos de corte mas utilizados para determinar el din-
tel de riesgo suele situarse entre 1y 0,8 m/s, siendo ésta tltima la cifra de corte
mas extendida™?.

2.3. Test de “levantate y anda cronometrado”: Timed up and go (TUG)

Mide fuerza, balance y movilidad. Consiste en cronometrar el tiempo que tar-
da el paciente en levantarse de una silla, caminar 3 metros, girar, retroceder y
volver a sentarse. Tiempo de administraciéon: 1-2 minutos. Se considera normal
entre 10-20 segundos, aunque este rango indica fragilidad, pues la mayoria de
las personas mayores pueden realizarla en < 10 segundos®.
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Figura 1. Serie corta de rendimiento fisico (SPPB).

1 Test de equilibrio

Pies juntos < 10seg. (0 pto')‘

Pies juntos durante 10 seg.

y

Ir a test de velocidad
de la marcha

l <10 seg. (1 pto.)

Semi-tandem <10 seg. (0 pto.)
Talén de un pie a la altura del dedo p| Iratestde velocidad
gordo del otro pie durante 10 seg. de la marcha

l <10 seg. (+1 pto.)

Tandem
Un pie delante de otro, tocando el talén
de uno la punta del otro durante 10 seg.

10 seg. (+ 2 ptos.)
3-9,99 seg. (+1 pto.)
<3 seg. (+ 0 ptos.)

2 Test de velocidad de la marcha

<4,82 seg. (4 ptos.)

. . . 4,82 - 6,20 seg. (3 ptos.)
Med}r el tiempo empleado en caminar 621 - 8,70 seg. (2 ptos.)
2,4 6 6 metros a ritmo normal (usar el

¢ ! < 8,70 seg. (1 pto.)
mejor de 2 intentos) No puede realizarlo (0 ptos.)

3 Test de levantarse de la silla

Pre-test no puede realizarlo
Pedir que cruce los brazos sobre el >

» parar (0 ptos.)
pecho e intente levantarse de la silla

si puede realizarlo <11,19 seg. (4 ptos.)
\4 11,20 - 13,69 seg. (3 ptos.)
5 repeticiones %2;8 - 16'6? Sig' (2 ptos.)
Medir el tiempo que tarda en /70 seg. (1 pto.)

> 60 seg. 0 no puede realizarlo (0 ptos.
levantarse cinco veces de la silla lo mas & P (0 ptos)

rapido que pueda, sin pararse

Esquema de ejecucion de la bateria SPPB. Fuente: Rodriguez Manas L, et al. An evaluation of the
effectiveness of a multi-modal intervention in frail and pre-fail older people with type 2 diabetes -
the MID-frail study: study protocol for a randomised controlled trial. Trials 2014; 15:34.
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Cuando se comparan en pacientes en dialisis los resultados de valoraciones ba-
sadas en la autorpercepcién con las basadas en pruebas objetivas, los primeros
son mas sensibles y los segundos mas especificos®.

La funcion cognitiva la componen los procesos intelectuales necesarios para el
funcionamiento cotidiano. Se entiende por deterioro cognitivo (DC) el grado de
déficit que afecta a funciones como atencion, concentracion, memoria, lengua-
je, razonamiento o coordinacion psicomotriz entre otras*. Comparado con la
poblacion general, las tasas de deterioro son 3-4 veces mayores en la poblacion
en TSR. Este deterioro comienza en fases tempranas de la ERC; ademas una
pérdida mas rapida de FGE se asocia a un deterioro mas rapido*. El 70% de
los pacientes en didlisis >55 afos tienen algtin grado de deterioro cognitivo® y
10-20% sufren franca demencia. En la consulta ERCA es importante identificar
pacientes con “disfuncion ejecutiva”, por la dificultad para manejar su propia
medicacion y que no sean competentes para tomar decisiones y firmar sus pro-
pios consentimientos informados. El deterioro cognitivo es, ademds, un impor-
tante predictor de mortalidad y otros efectos adversos®. Por tanto, su valoracion
es util para planificar el TSR.

El deterioro cognitivo y el estado de animo depresivo tienen importantes con-
secuencias en la toma de decision sobre la modalidad de tratamiento, tanto para
el paciente como para el profesional sanitario; por esto, es muy importante la
inclusion de estos items en la valoracidn del paciente. Ambos aspectos son muy
frecuentes en la poblacion con ERCA, y mads si son afiosos. Pero no se suelen
valorar. Para detectarlo, ademas de interrogar al paciente y a la familia sobre
la pérdida de memoria, habilidades o trastornos del lenguaje, disponemos de
multiples pruebas de cribado, faciles de administrar, que permiten detectar de-
terioro en los distintos dominios cognitivos. El MMSE y el test de Pfeiffer son
las herramientas mds difundidas. El MoCA esta ganando popularidad en la
literatura.

El test de Pfeiffer (Tabla 2) es el mas utilizado por su brevedad y facilidad de
manejo, tiene una gran fiabilidad y estd menos influido que otros test por el
nivel educativo. Es un cuestionario heteroaplicado de 10 preguntas, sobre cues-
tiones muy generales y personales. Se puede pasar en 4 -5 minutos. Se registran
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Tabla 2. Test de Pfeiffer.

10 preguntas.
Sélo se registran los errores cometidos en las contestaciones.

(Qué dia es hoy? - dia, mes, afio -

(Qué dia de la semana es hoy?

(Donde estamos ahora?

(Cudl es su n° de teléfono?; ;Cual es su direccion? - preguntar solo si el paciente no tiene
teléfono -

(Cuantos afios tiene?

(Cual es su fecha de nacimiento? - dia, mes, afio -
(Quién es ahora el presidente del gobierno?

(Quién fue el anterior presidente del gobierno?
(Cuadles son los dos apellidos de su madre?

Vaya restando de 3 en 3 al nimero 20 hasta llegar al 0.

Interpretacion:

3 0 mas errores, sospecha de deterioro cognitivo.

A partir de 4 se confirma la existencia de deterioro cognitivo.

Y un valor superior a 7 manifiesta una severidad en el problema.

las respuestas erroneas. Se permite un fallo de mas si el paciente no ha recibido
educacion primaria y uno de menos si tiene estudios superiores.

El Mini-mental State Exam (MMSE) o mini-examen cognoscitivo (MEC) de
Lobo (Figura 2); ésta tultima es la version adaptada y validada en Espana del
MMSE. Es util en la deteccion de deterioro cognitivo y como factor prondstico
de mortalidad. Consta de 30 items agrupados en 11 secciones: orientacion tem-
poral, orientacion espacial, memoria inmediata y reciente, la atencion, el calculo,
nominacidn, repeticion, comprension, lectura, escritura, dibujo. La puntuacion
maxima es 30 puntos. Tiene el inconveniente de que algunos apartados depen-
den del nivel educativo, por lo que se establecen puntos de corte diferentes en
funcién de ello. Al ser un test de cribado, una puntuacion < 23 puede aconsejar
una evaluacidon neuropsicologica mas exhaustiva.

El Montreal Cognitive Assessment (MoCA) es util para la deteccién de DC leve
(DCL), sobre todo en pacientes con nivel cultural mayor. Tiempo de administra-
cidn, similar al MMSE, 10 min. Valora la memoria inmediata y diferida, capaci-
dad visual-espacial, funcion ejecutiva (atencion y habilidades para la toma de
decision), lenguaje, memoria verbal y la orientacion, con una puntuacion maxi-
ma de 30 puntos®. Se considera normal una puntuacién > 26. Tiene una sensibi-
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Figura 2. MMSE.

MINI MENTAL STATE EXAMINATION (MMSE)

Basado en Folstein et al (1975), Lobo et al. (1979)

Nombre: Varén[ ] Mujer [ ]
Fecha: F. nacimiento: Edad:
Estudios/Profesion: N. H=:
Observaciones:
¢En qué afio estamos? 0-1 ORIENTACION
¢En qué estacion? 0-1 TEMPORAL
¢En qué dia? (fecha) 0-1 (Max 5)
¢En qué mes? 0-1
¢En qué dia de la semana? 0-1
(En qué hospital (o lugar) estamos? 0-1 ORIENTACION
¢En qué piso (o planta, sala, servicio)? 0-1 ESPACIAL
¢En qué pueblo (ciudad)? 0-1 (Méx 5)
¢En qué provincia estamos? 0-1
¢En qué pais (o nacién, autonomia)? 0-1
Nombre tres palabras Euro-Caballo-Manzana (o Balén-Bandera-Ar- Numero de
bol) a razon de 1 por segundo. Luego se pide al paciente que las re- repeticiones
pita. Esta primera repeticion otorga la puntuacion: 1 punto por cada necesarias
palabra correcta; pero continue diciéndolas hasta que el sujeto repita FIJACION-
las 3, hasta un maximo de 6 veces Recuerdo inme-
diato (Max 3)
Si tiene 30 euros y me va dando de 3 en 3. ;Cuantos le van quedando?
Detener la prueba tras 5 sustraciones. Si el sujeto no puede realizar ATENCION-
esta prueba, pidale que deletree la palabra MUNDO al revés. CALCULO
30 (0-1) 27(0-1) 24 (0-1) 21(0-1) 18 (0-1) (Max 5)
O (0-1) D(0-1) N(0-1) U(0-1) M(0-1)
Preguntar por las tres palabras mencionadas anteriormente RECUERDO
Euro (0-1)  Caballo (0-1) Manzana (0-1) Diferido (Max 3)
DENOMINACION: Mostrarle un ldpiz o un boligrafo y preguntar:
(Qué es esto? Hacer lo mismo con un reloj de pulsera. Lapiz 0-1 Reloj 0-1.
REPETICION: pedirle que repita la frase ”ni si, ni no, ni pero” (o “en
un trigal habia 5 perros”) 0-1.
ORDENES: pidale que siga la orden: “coja un papel con la mano
derecha, doblelo por la mitad y péngalo en el suelo”. LENGUAJE
Coge con la mano derecha 0-1. Dobla por la mitad 0-1. Pone en suelo 0-1. (Max 9)
LECTURA: Escriba legiblemente en un papel “Cierre los ojos”. Pidale
que lo lea y haga lo que dice la frase 0-1.
ESCRITURA: Que escriba una frase (con sujeto y predicado) 0-1.
COPIA: dibuje 2 pentagonos interceptados y pida al sujeto que los co-
pie tal cual. Para otorgar un punto deben estar presentes los 10 angulos
y la interseccién 0-1.
Puntuacion de referencia: PUNTUACION
>27: normal <26: sospecha patologia TOTAL
12-24: deterioro cognitivo (Max 30 puntos)
9-12: demencia
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lidad para el diagnostico mayor que el MMSE®. La validacion de la version en
castellano propone un punto de corte < 21 para diferenciar DCL; y un punto de
corte <14, para demencia®. También validado en hemodialisis*.

Practicamente siempre hay riesgo nutricional en el anciano con ERCA, por mal
sabor de boca, multiples restricciones dietéticas, falta de dentadura o ajuste in-
adecuado, disminucion del apetito, depresidn, farmacos que suprimen apetito,
estrenimiento, insuficiencia cardiaca, etc,... A la hora de establecer un plan de
intervencion nutricional es 1til conocer la situacion funcional del paciente y su
apoyo para realizar tareas especificas. El enfoque siempre es interdisciplinar;
entre los profesionales implicados, el dietista se encarga de realizar una adecua-
da encuesta nutricional.

Hay que establecer la diferencia entre cribado nutricional, cuya finalidad es el
diagndstico de desnutricion; y la valoraciéon nutricional, que trata de cuantificar
esa desnutricion y describir los aspectos etiopatogénicos. Este proceso culmina
en la intervencion nutricional. La poblacion de ancianos con TSR se puede bene-
ficiar del aporte de proteinas y energia.

En principio, no existe una prueba ideal para realizar el cribado de desnutricion.
Tradicionalmente, las técnicas de valoracion nutricional se han clasificado en
tres categorias: 1. Encuestas dietéticas; 2. Determinaciones clinicas y 3. Cuestio-
narios del estado nutricional y valoracion de riesgos.

1. Encuestas dietéticas

El método recordatorio de 24 horas es el de eleccion por su aplicabilidad: in-
cluye informacion sobre la ingesta de alimentos y liquidos de un “dia normal”,
preferiblemente las 24 horas anteriores. Esto incluye preguntas cuantitativas y
cualitativas del desayuno, comida, cena, otras comidas y suplementos vitamini-
cos y minerales. Suele haber poca variacion en las comidas de un dia a otro, y
menos, en el anciano.

La estimacion de la ingesta de nutrientes es, probablemente, el indicador indi-

recto del estado nutricional mas ampliamente utilizado. Sin embargo, es dificil
y consume una gran cantidad de tiempo.
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2. Determinaciones clinicas

2.1. De valoracion antropométrica

Peso y talla son imprescindibles, aunque no siempre féciles de obtener en el in-
dividuo fragil; a veces, es dificil conocer la pérdida de peso en el tiempo. Indice
de masa corporal (IMC). Circunferencias y Pliegues.

2.2. De composicion corporal

Tanto en el envejecimiento como en la ERC se produce un aumento y redistri-
bucion de la grasa corporal y disminucion de la masa magra. La disminucion en
el contenido mineral dseo también es 1til, y tienen una repercusion muy nega-
tiva en la morbimortalidad. En general, no es imprescindible acceder a técnicas
complejas para realizar una correcta valoracion del estado nutricional en esta
poblacion.

2.3. De valoracion bioquimica

La albuminemia es el pardmetro biologico evaluado con mayor frecuencia. Un
valor <3,5 g/dl se considera indicativo de desnutricion; tener en cuenta que la
concentracion sérica se altera en inflamacion, cambios en la hidratacion y por la
permeabilidad vascular.

Los niveles séricos de proteinas viscerales (especialmente la albimina) predicen
mortalidad, tlceras por presion y el reingreso hospitalario. La disminucion de
colesterol total y HDL se asocia a incremento de la mortalidad. Util también de-
terminar vitamina D. El uso de pruebas inmunologicas como marcadores nutri-
cionales no esta indicado en los ancianos ya que estan claramente influenciadas
por la edad.

3. Cuestionarios del estado nutricional y valoracion de riesgos
Hay multiples cuestionarios de valoracion de riesgo. Los mas usados: la valora-
cion subjetiva global (VSG) y el Mini-Nutrition Assessment (MNA)*.

3.1. MNA (Mini-Nutrition Assessment)

Se desarrolld para la VGI. Facil uso (Figura 3). Permite enmarcar al paciente en
tres categorias: desnutrido, en riesgo de desnutricion y con buen estado nutri-
cional. Consta de 18 preguntas incluidas en: parametros antropomeétricos, valo-
racién global, historia dietética y autopercepcion de salud y estado nutricional.
La puntuacion total es de 30 puntos. Una puntuacion >23,5: bien nutrido; entre
17 y 23,5: situacion de riesgo; <17: desnutricion.
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La forma abreviada, MNA-SF, reduce el tiempo de administracion habitual de
10-15 minutos, sin perder poder diagndstico. La circunferencia gemelar se usa
para sustituir el IMC. Se puede usar el cuestionario en dos fases: la primera con-
sistiria en completar la forma corta. Si se detecta riesgo de desnutricion (puntua-
cion < a 11 puntos), se completaria todo el cuestionario.

3.2. VSG (Valoracion Subjetiva Global)

Se basa en la historia clinica (cambios ponderales, ingesta, capacidad funcional y
sintomas gastrointestinales con alteracion nutricional) y en hallazgos de explo-
racion fisica (pérdida de tejido celular subcutaneo, atrofia muscular y presencia
de edema). Valora, también, la capacidad funcional.

Una de sus limitaciones es que depende en exceso de la valoracion del profe-
sional que la utiliza. En cuanto al valor pronostico, su puntuacion se relacio-
na con, deterioro funcional, aumento de estancia hospitalaria e incremento de
morbi-mortalidad. Es un predictor independiente de supervivencia en ERC. No
tiene una escala continua de valoracion, lo que ha llevado a proponer una mo-
dificacion en la puntuacion. Dada la gran variabilidad de las versiones modifi-

cadas propuestas y de los resultados, no se puede usar como el “patrén oro” en
la ERC*.

La valoracion del estado de animo es parte del proceso de los pacientes con
ERCA. Los modelos actuales de fragilidad se quedan cortos en la comprension
de un factor intrinseco y motivacional. El estado cognitivo y de animo raramen-
te son incluidos en el fenotipo de fragilidad, a pesar de su clara asociacion con
deterioro funcional y discapacidad. Cabria preguntarse en qué grado difieren
un paciente desmotivado para realizar una labor de aquél que quiere hacerla
pero no puede®. Los médicos estamos mal equipados para determinar esto.

La verdadera incidencia de depresion en la poblacion anciana en dialisis no esta
clara; esto, en parte, se debe a los diferentes instrumentos utilizados para detec-
tar depresion. Algunos estudios llegan a comunicar prevalencias del 45%. Ade-
mas, la situacion se complica porque los sintomas de la depresion se solapan
con los sintomas de la uremia y del DC p. ej. fatiga, menos energia y motivacion
y menos apetito®. Incluso, tener que afrontar la necesidad de didlisis, y las res-
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Figura 3. MNA.
MINI NUTRITIONAL ASSESSMENT® (MNA®)

NOMBRE: APELLIDOS:

EDAD: PESO EN KG: TALLA EN CM:

SEXO: FECHA:

ALTURA TALON-RODILLA:

Responda a la primera parte del cuestionario indicando la puntuacién adecuada para cada pregunta.
Sume los puntos correspondientes al cribaje y si la suma es igual o inferior a 11, complete el cuestiona-
rio para obtener una apreciacion precisa del estado nutricional.

CRIBAJE

A ¢Ha perdido el apetito? ;Ha comido menos
por falta de apetito, problemas digestivos,
dificultades de masticacion o deglucion en
los dltimos meses?

0 = anorexia grave
norexia moderada
in anorexia O

Pérdida reciente de peso (< 3 meses)
0 = pérdida de peso > 3 kg

1 =no lo sabe

2 = pérdida de peso entre 1y 3 kg

3 = no ha habido pérdida de peso

Movilidad

0 = de la cama al sillén

1 = autonomia en el interior

2 = sale del domicilio O

¢Ha tenido una enfermedad aguda o situa-
cién de estrés psicologico en los ultimos 3
meses?

0=sl O
Problemas neuropsicoldgicos

0 = demencia o depresién grave

1 = demencia o depresién moderada

2 = sin problemas psicolégicos O

Indice de masa corporal

(Imc = peso/(talla)? en kg/m?)

OD=mc<19

1=18smc<21

2=21smMc<23

3=imc223 O

EVALUACION DEL CRIBAJE oag
(subtotal méx. 14 puntos)

12 puntos o mds  normal, no es necesario
continuar la evaluacién

11 puntos o menos posible malnutricidn,
continuar la evaluacidn

G (El paciente vive independiente en su domicilio?
0=no 1=sl O

¢ Toma mas de 3 medicamentos al dia?
0=si 1=no

¢ Ulceras o lesiones cutdneas?
i 1=no

ch un Garonio
Fubenstein LZ, Harkar

J ¢ Cuantas comidas completas toma al dia?

(Equivalentes a dos platos y postre)

0 =1 comida

1 = 2 comidas

2 = 3 comidas O

¢ Consume el paciente

. grsg;rf;‘t]og[??cteos al menos o[ no[J
- ?uoezo\?eg;;}gaugbsf;ana? si[J no[]
it NSy
00=00 1sies

0,5 =2sies
1.0 = 3 sles 0,0

¢ Consume frutas o verduras al menos 2
veces al dia?
0=no 1=s O

¢ Cuantos vasos de agua u otros liquidos
toma al dia? (agua, zumo, café, té, leche,
vino, cervza, etcétera)

0,0 = menos de 3 vasos

05=de3ab5vasos

1,0 = méas de 5 vasos D'D

Forma de alimentarse

0 = necesita ayuda

1 = se alimenta solo con dificultad O
2 = se alimenta solo sin difcultad

. Se considera el paciente que esté bien
nutrido? (problemas nutricionales)

0 = malnutricién grave

1 = no lo sabe o malnutricién moderada

2 = sin problemas de nutricién

En comparacién con las personas de su
edad, /,como encuentra el paciente su esla-
do de salud?

0,0 = peor

0,5 = no lo sabe

1,0 =igual D,D

2,0 = mejor

Circunferencia branquial (CB en cm)
00=CB<21

05=212CBs22

20=CB>22 0,0

R Circunferencia de la pantorrilla (CP en cm)
0=CP<3 1=CPz31 O

EVALUACION (méx. 16 puntos) O D’D
CRIBAJE O O
EVALUACION GLOBAL O I:I1 a
(méax. 30 puntos)

EVALUACION DEL ESTADO NUTRICIONAL

De 17 a 23,5 puntos  riesgo de malnutricion []
Menos de 17 puntos  malnutricion O
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tricciones que conllevan acudir al centro de hemodialisis o el tiempo dedicado
a la didlisis peritoneal pueden facilitar la aparicion de sintomas de depresion.
Los test para detectar depresion se deberian administrar de manera regular a
todos los pacientes de didlisis*. En toda entrevista clinica al paciente mayor, se
debe explorar el estado de animo, p. €]. una sencilla pregunta como método de
deteccion: “;Qué tal se encuentra de danimo?” y en funcion de ello pasar a una
evaluacion mas detallada, si es necesario.

Existen multiples escalas, como la Geriatric Depression Scale o GDS de Yesavage
que evaltia mediante una serie de preguntas la presencia o ausencia de depre-
sion (humor triste, falta de energia, humor positivo, agitacion y retraimiento
social). No es ttil en presencia de deterioro cognitivo. Es un test de 30 preguntas
con versiones reducidas de 15 6 5, con respuesta cerrada a contestar si o no y en
cada pregunta existe una respuesta que indica depresion.

La Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) ha sido ampliamente uti-
lizada en ERCA. Consta de dos series de siete cuestiones —una representa la
subescala de ansiedad y la otra la de depresion. Cada item es valorado segun
una escala de cuatro puntos de frecuencia que va desde 0 a 3. El paciente que
cumplimente el instrumento debe referir como se siente en el momento presen-
te incluyendo los dias previos. Las puntuaciones mayores de 10 se consideran
indicativas de morbilidad. Una puntuacion de 8-10 se interpreta como limite, y
menos de 8 indica ausencia de morbilidad significativa.

Ademas de las anteriores, son también de facil y frecuente utilizacion, por su fia-
bilidad y especificidad, y no exigen entrenamiento especial para su aplicacion e
interpretacion, la escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg, Escala de Hamilton
para la Depresion (HDRS), y escala de Hamilton para la ansiedad (HARS).

1. Prieto Velasco M, Isnard Bagnis C, Dean ], Goovaerts T, et al. Predialysis education in
practice: a questionnaire survey of centres with established programmes. BMC Research
Notes 2014, 7:730-737.

2. Tamura MK, Tan JC, O'Hare AM. Optimizing renal replacement therapy in older adults: a
framework for making individualized decisions. Kidney Int 2012; 82(3):261-269.
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Evaluacion de la calidad de vida del
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La ERC tiene un profundo efecto sobre la calidad de
vida relacionada con la salud (CVRS), con una afecta-
cidn especial en los dominios fisicos. Dado el importan-
te numero de factores que contribuyen a una peor CVRS
en pacientes renales es importante investigar estrategias
con mayor efecto sobre la CVRS, lo que proporcionaria
una atencidn mas centrada en el paciente y en su bien-
estar.

La CVRS requiere instrumentos de medida validos, fia-
bles, sensibles al cambio, facilmente interpretables para
su uso clinico rutinario, sencillos de uso aceptables para
el paciente y suficientemente simples para poder ser in-
cluidos en la practica clinica rutinaria.

La investigacion dentro del ambito de la CVRS y varia-
bles psicosociales esta centrada en el estudio de la de-
presion en pacientes en hemodialisis, quedando desa-
tendidas otras dreas de interés potencialmente dafiinas
para la CVRS.

La colaboracion entre cientificos psicosociales y bio-
médicos es necesaria para seguir profundizando en los
factores modificables que actualmente estan restando
CVRS a los pacientes en dialisis.
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La enfermedad renal crénica avanzada (ERCA), como muchas enfermedades
crénicas, puede tratarse, pero no llega a ser curable. Esto implica que los equi-
pos de nefrologia han de basar su labor asistencial en el manejo de los para-
metros objetivos de riesgo cardiovascular, control nutricional y repercusiones
urémicas, asi como en los pardmetros subjetivos, entendiendo por estos lo que
los pacientes refieren sobre su estado funcional, fisico, social y mental, asi como
el impacto que la enfermedad y los tratamientos suponen en sus vidas'. En el
ambito de la cronicidad, estos pardmetros subjetivos son fundamentales a la
hora de valorar las opciones de tratamiento disponibles y la calidad del ajuste
psicoldgico a una enfermedad? que acompanara al paciente durante el resto de
su vida. Es evidente que la asistencia médica y farmacoldgica parece insuficiente
en el abordaje integral del enfermo renal en tratamiento renal sustitutivo®. En
concordancia con lo que Fukuhara et al. * reivindican, si lo que queremos dar es
una respuesta basada en la excelencia, los nefrélogos deberan mirar no solo los
resultados objetivos, sino también, y al mismo nivel de importancia, las percep-
ciones de los pacientes sobre su estado de salud y calidad de vida.

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es un concepto multidi-
mensional que ha sido definido como la evaluacion subjetiva que realiza un
individuo sobre el impacto de la enfermedad y su tratamiento sobre la dimen-
sion fisica, psicologica y social, valorando el impacto sobre la funcionalidad y
el bienestar. De acuerdo con algunos expertos, la evaluacion de la CVRS debe
atender como minimo a tres dimensiones: fisica, psicoldgica y social, siendo los
dominios mas cominmente estudiados en el &mbito de la CVRS en la enferme-
dad croénica la salud fisica, el dolor corporal, el estado emocional o afectivo, el
funcionamiento social y la salud mental®.

La medida de la CVRS y los aspectos psicosociales relacionados con la enfer-
medad requiere el uso de instrumentos (cuestionarios) estandarizados, validos,
fiables, sensibles al cambio, facilmente interpretables para su uso clinico ruti-
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nario, sencillos para su utilizacion y aceptables para el paciente. En pacientes
en hemodialisis y en ERCA se han utilizado muy diversos cuestionarios, tanto
genéricos como especificos. La seleccion de unos u otros dependen del uso al
que vayan destinados®”.

De entre los multiples cuestionarios existentes para evaluar la CVRS el mas em-
pleado en la actualidad es el Medical Outcome Survey 36-Item Short Form
Health Survey (SF-36). Es un cuestionario genérico, autocumplimentado (aun-
que se acepta la administracion por entrevistador), que incluye 36 items agrupa-
dos en ocho dimensiones: funcidn fisica (FF); rol fisico (RF); dolor (D); salud ge-
neral (SG); vitalidad (V); funcion social (FS); rol emocional (RE) y salud mental
(SM). El cuestionario permite obtener dos puntuaciones sumarias: fisica y men-
tal. Las puntuaciones de la dimension Salud Mental y la Puntuacion Sumaria
Mental (subescala que engloba algunas de las dimensiones anteriormente cita-
das) pueden servir como screening de depresion. Ademas, el SF-36 es la parte ge-
nérica del KDQOL-SF™, cuestionario originalmente disefiado para dialisis pero
que se ha aplicado (con modificaciones) en ERC antes de dialisis y que contiene
11 escalas especificas para la enfermedad renal (incluyendo ciertas dimensiones
como funcidn sexual y sueno que también se afectan en la ERC)(Tabla 1).

Tabla 1. Subescalas de calidad de vida con el SF.36 v.2 (instrumento genérico) y con
el KDQOL (instrumento especifico).

SF-36 v.2 KDQOL
Funcionamiento y rol fisico Impacto en la vida cotidiana
Dolor corporal Percepcion de carga de enfermedad
Percepcion de salud Estimulo por parte del equipo cuidador
Vitalidad Grado de satisfaccion del enfermo
Funcionamiento social Trastornos del suefio
Roles emocional Deterioro cognitivo
Salud mental Subescalas del SF-36

El SF-36 es el cuestionario que, probablemente, ofrece una mayor informacion
y ha demostrado valor predictivo en cuanto a morbimortalidad en pacientes en
dialisis®'2. Tiene el inconveniente de ser un cuestionario largo, a veces dificil de
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incorporar en la practica clinica habitual y la dificultad para ser respondido por
personas de edad avanzada y nivel cultural bajo, caracteristicas frecuentes en
nuestros pacientes.

Una posible alternativa es el SF-12, obtenido a partir del SF-36 que consta de
solo 12 items y elimina aquellos que plantean mas problemas para nuestros pa-
cientes. Ha demostrado su validez y fiabilidad en pacientes ancianos y enfermos
mentales. Dispone de version espanola validada y permite obtener las dos pun-
tuaciones sumarias con resultados absolutamente equivalentes a los obtenidos
con el SF-36.

Un posible inconveniente del SF-12 es que se pierde informacién y precision res-
pecto al SF 36, y aunque tiene un impacto pequeno cuando se estudian grupos
de pacientes, este impacto es mucho mayor en la prediccion a nivel individual,
por lo que no resulta aconsejable para el seguimiento individual de pacientes.
Asi, para el estudio de grupos de pacientes bastaria con el SF-12 pero si se pre-
tende seguirlos de forma individualizada, conviene usar el SF-36.

Como posibles alternativas al SF-12, existen dos cuestionarios breves y muy sen-
cillos, que disponen de version espafola validada y que también se han emplea-
do en pacientes en didlisis y, por tanto, podrian utilizarse en ERCA:

EUROQOL-5D

Consta de un sistema descriptivo del estado de salud con cinco dimensiones
(movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y ansie-
dad/depresion) con tres items cada una que definen tres niveles de gravedad. La
combinacién de las respuestas a las cinco dimensiones permite obtener un Indice
(tarifa) que expresa el grado de severidad atribuida por la poblacion general a
esa combinacion determinada. Dispone, ademas, de una escala visual analdgica
o termometro cuyos extremos van de 0 (peor estado de salud imaginable) a 100
(mejor estado de salud imaginable).

LAMINAS COOP-WONCA

Comprende nueve dimensiones distintas de un tinico item (pregunta) al que se
contesta con una de cinco posibles alternativas acompanadas de una vineta o
signo. Cada una de las dimensiones presenta un titulo y plantea una pregunta
que hace referencia a lo sucedido en, o durante, las dos ultimas semanas. Las
posibles respuestas se punttan de 1 a 5, siendo las puntuaciones mayores las
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que reflejan una peor salud percibida. Las dimensiones son: forma fisica; senti-
mientos; actividades cotidianas; actividades sociales; cambio en el estado de sa-
lud; estado de salud; dolor; apoyo social y calidad de vida en general. Se acepta
la posibilidad de utilizar un Indice (COOP total) que sea el sumatorio de todas
las vinetas, con excepcion de la lamina 5 (cambio en el estado de salud) que, al
poseer una estructura bipolar, tiene una lectura diferente a las demas.

En los tltimos afios se han desarrollado, principalmente en Estados Unidos, otro
tipo de cuestionarios de CVRS, basados en la “Teoria de Respuesta al [tem”,
que se conocen como tests adaptativos informatizados (en inglés CAT-Compu-
ter Adaptive Testing). Estos tests requieren responder a muy pocas preguntas
(entre 5 y 10) y consiguen mucha mayor exactitud que cualquier cuestionario
clasico, facilitando tanto su implementacion en la practica clinica habitual como
la evaluacion de los cambios experimentados por el paciente como consecuencia
de las intervenciones médicas.

A la vista de los resultados arrojados por la literatura, no existe evidencia clara
acerca de cudl seria el mejor instrumento estandarizado para la medida de la
CVRS en pacientes renales avanzados de cara a evaluar el impacto de los dife-
rentes tratamientos y facilitar la toma de decisiones. No obstante, las autoras
promueven el empleo de instrumentos con suficientes garantias psicométricas
preliminares, sencillos y compatibles con la practica clinica diaria como se su-
giere al final del capitulo.

CVRS y variables biomédicas

La CVRS en los pacientes con ERC es inferior a la poblacion general. La CVRS,
especialmente el componente fisico, medido con el SF-36, predice la morbimor-
talidad en esta poblacion y por cada 10 puntos menos en la escala fisica, el riesgo
relativo (RR) de muerte se incrementa en un 29% (RR =1,29; 95% CI=1,23 to 1,35;
p <0.001) y el riesgo de hospitalizacion en un 15% (RR = 1,15; 95% CI = 1,11 to
1,19, p <0.001), segtin los resultados del Dialysis Outcomes and Practice Patterns
Study (DOPPS)®. A pesar de este hecho, no se ha generalizado el uso de sistemas
de monitorizacion de la calidad de vida y estamos mas centrados en monitorizar
parametros bioldgicos tradicionales. Spiegel et al."®, intentaron dar respuesta a la
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posible correlacion entre parametros bioldgicos y la afectacion de la CVRS en pa-
cientes con ERC. En su estudio, la CVRS (medida con el SF-36) en ERC se afecto
mas en los dominios fisicos. Los marcadores de metabolismo mineral (p ej calcio,
fosforo, hormona paratiroidea) e inflamatorios (p ej proteina C reactiva, TNF)
tenian pequenos efectos y correlacion con la CVRS. El hematocrito demostré una
correlacion de pequena a moderada con los resultados de CVRS mental y fisica, y
los marcadores nutricionales (p ej albiimina, creatinina, indice de masa corporal)
fueron los que mostraron una mayor correlacién con la CVRS en esta poblacion.

Por otra parte, varias condiciones comorbidas relacionadas con la ERC juegan
un papel sustancial en la disminucién dela CVRS en estos pacientes. Mujeres y
ancianos (mayores de 65 afos) tienen peores puntuaciones en la CVRS, asi como
pacientes con diabetes, anemia o enfermedad cardiovascular'.

Uno de los aspectos mas estudiados es la relacion entre anemia y CVRS. El uso
de agentes eritropoyéticos es de practica comtin en un esfuerzo por mejorar la
anemia y la CVRS™!. Recientemente, se ha demostrado que la maxima mejoria
de la CVRS se produce con un rango de hemoglobina entre 10-12 g/dl, sin que
existan mejores resultados con cifras mayores y, sin embargo, ese aumento en las
cifras aumenta el riesgo cardiovascular’.

Dado el debate actual en lo que se refiere al mejor momento de iniciar dialisis los
pacientes, Moniek ef al.’¥, analizaron los sintomas relacionados con la enferme-
dad y la CVRS en el momento de iniciar la didlisis, como elementos que podrian
ayudar en la toma de decisiones. Este estudio muestra que el incremento en to-
dos los sintomas y el descenso en la CVRS, tanto fisica como mental, son buenos
marcadores para definir las condiciones médicas de los pacientes en predialisis
y, por tanto , buenos candidatos para ser usados para definir el momento 6ptimo
para iniciar dialisis (o identificar aquellos pacientes con mayor riesgo de muer-
te). Esto fue observado durante los ultimos 6 a 12 meses del cuidado predialisis.
También en didlisis se ha demostrado una fuerte asociacion entre la presencia
de sintomas fisicos relacionados con la didlisis (urémicos y neuromusculares),
depresién y menor CVRS tanto en su componente fisico como mental®, lo que
hace importante poner el énfasis en intervenciones para mejorar estos sintomas
con el fin de mejorar la CVRS y la depresion.

En resumen, la ERC tiene un profundo efecto sobre la CVRS, con una afecta-
cién especial en los dominios fisicos. Dado el importante nimero de factores
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