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1. PREGUNTAS PARA LA BUSQUEDA

1. ¢Cudles son los criterios de evaluacidn para inclusidon a didlisis para
pacientes con ERC 5?

2. ¢Cuadles son las recomendaciones de inclusidn a cuidado paliativo para
pacientes con ERC 5 sin terapia dialitica?

2. OBIETIVOS

2.1.0BJETIVO GENERAL

Buscar la participacion de los diferentes actores del SGSSS, con el fin de
plantear de acuerdo a la evidencia, los criterios de inclusidn a dialisis y cuida-
do paliativo para pacientes con ERC 5; sin detrimento de la libertad de conti-
nuar usando las guias al interior de cada asegurador o prestador.

2.2.0BJETIVOS ESPECIFICOS

1)

2)

3)

Generar herramientas para la adecuada gestidén del riesgo de la enfer-
medad renal crénica estadio 5 sin terapia dialitica para los diferentes
actores del SGSSS.

Promover el adecuado manejo de la enfermedad renal crénica estadio 5
bajo las uUltimas recomendaciones de la evidencia cientifica.

Promover la estandarizacién del manejo en conductas criticas del
estadio 5 de la ERC sin terapia dialitica.

ALCANCE

Estas recomendaciones basadas en evidencia son un ejercicio de
revision de la literatura mas actualizada vy disponible que permite orien-
tar la definicién de recomendaciones para estandarizar la informacion
minima aceptable que las entidades del Sistema General de Seguridad
Social en Salud deben buscar, recolectar y remitir a las entidades corres-
pondientes acerca de las personas incluidas en programas de nefropro-

Recomendaciones basadas en evidencia para definir criterios de inclusién a didlisis para pacientes
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teccién con diagndstico de enfermedad renal crénica en estadio 5.

° No pretende cambiar, modificar, influenciar, reemplazar o eliminar las
guias de practica clinica, ni la escogencia de tratamientos o procedimien-
tos.

e Noincluye:

- Eleccion de tratamientos, ni insumos, ni medicamentos.
- Contratacion, ni tarifas.

- Infraestructura, ni costos, ni pagos.

- Ni la relacion EPS-IPS, ni con los pacientes.

- No se pretende negar derecho de los pacientes a didlisis.
- No se pretende definir un programa de cuidado paliativo.

4. METODOLOGIA

Se realizé una invitacidon a una reunion de apertura la cual fue enviada a
diferentes actores del sistema entre representantes de las aseguradoras en
salud, entidades gubernamentales, nefrélogos expertos, expertos en meto-
dologia de desarrollo de estandares técnicos y epidemidlogos. Durante la
reunion se expuso objetivos y alcance de la revisidon y se definieron las
preguntas para el logro del objetivo planteado, se inscribieron los integran-
tes de los grupos revisores y se determind el cronograma de trabajo.
Mediante discusion virtual se busco y revisé la literatura con el fin de dar
respuesta a las preguntas planteadas, dicha busqueda se realizd en las
siguientes bases de datos Pubmed, Trip data base, Cochrane, Scielo, National
Guideline of Clearinhouse.

Busqueda:

1. ¢Cuales son los criterios de evaluacién para inclusion a diali-
sis en pacientes con ERC5?

En Pubmed se realizaron diferentes estrategias de busqueda:

- ("Renal Insufficiency, Chronic"[Mesh]) AND "Renal Dialy-
sis"[Mesh]: 36.837 Publicaciones.

Recomendaciones basadas en evidencia para definir criterios de inclusién a didlisis para pacientes
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("Renal Insufficiency, Chronic"[Mesh]) AND "Renal Dialysis"[Mesh] AND
conservative management: 101 publicaciones

("Renal Insufficiency, Chronic"[Mesh]) AND "Renal Dialysis"[Mesh] AND
conservative management AND age: 40 publicaciones

("Renal Dialysis"[Mesh]) AND "Patient Selection"[Mesh]: 687 publicacio-
nes.

(("Patient Selection"[Mesh]) AND "Dialysis"[Mesh]) AND "Kidney Disea-
ses"[Mesh]: 2 publicaciones.

¢éCuales son las recomendaciones de inclusién a cuidado paliativo para
pacientes con ERC 5 sin terapia dialitica?

En Pubmed se realizaron diferentes estrategias de busqueda:

("Terminal Care"[Mesh] OR "Managed Care Programs"[Mesh] ) AND
"Kidney Failure, Chronic"[Mesh]. 430 publicaciones.

"Palliative Care"[Mesh] AND "chronic kidney disease"[All Fields]. 34
epublicaciones

("Palliative Care"[Mesh]) AND ("Renal Insufficiency, Chronic"[Mesh] OR
"Kidney Failure, Chronic"[Mesh]). 175 publicaciones.

(("Palliative Care"[Mesh]) OR "Hospice Care"[Mesh]) AND "Renal Insuffi-
ciency, Chronic"[Mesh]: 186 publicaciones.

En otras bases de datos se realizaron las busquedas para obtener informa-
cion relacionada las con las 2 preguntas asi:

NATIONAL GUIDELINE OF CLARINGHOUSE:

Keyword: Chronic kidney disease

Age of Target Population: Adult (19 to 44 years), Aged (65 to 79 years),
Aged, 80 and over.

Methods Used to Analyze the Evidence: Meta-Analysis, Meta-Analysis of
Individual Patient Data, Meta-Analysis of Observational Trials,
Meta-Analysis of Randomized Controlled Trials, Meta-Analysis of
Summarized Patient Data, Review of Published Meta-Analyses, Systema-
tic Review, Systematic Review with Evidence Tables.

Publication Year: 2009, 2010, 2011, 2012, 2013.

Recomendaciones basadas en evidencia para definir criterios de inclusién a didlisis para pacientes
con ERC estadio 5 y cuidado paliativo para pacientes con ERC estadio 5 sin indicacion de terapia dialitica.
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TRIP DATABASE

e  Keyword: chronic kidney disease
e  Vigencia: 2003 - 2013

e  Solo guias y revisiones sistematica

COCHRANE

e (ENFERMEDAD RENAL CRONICA) AND (CRITERIOS) AND (DIALISIS).
e  Desde 2003 hasta 2013

e  Solo revisiones Cochrane

SCIELO

e  Chronic Kidney Disease
e AR 2009 en adelante

e Idioma: espafiol e ingles

GOOGLE

e Referencias bibliograficas especificas documentadas en articulos previa-
mente seleccionados.

e Titulos identificados en pubmed cuyos articulos gratis no estaban vincu-
lados en la pagina de pubmed y en algunos casos se encontré en este
buscador.

En la mayor parte de las bases de datos se tuvo en cuenta los siguientes
filtros: Edad mayor de 19 afos, publicaciones de los 10 ultimos afios,
busqueda en humanos, idiomas inglés y espaiol. Se obtuvieron en general
alrededor de 10.000 titulos con los cuales se siguié el siguiente proceso para
la seleccion:

e Revision de titulos: se revisaron los titulos de cada articulo identificado
por la busqueda de la literatura y se tomo la decisién de rechazar aque-
llos que: 1. Fueran una carta, editorial o revision no sistematica. 2. Clara-
mente no incluye un grupo, condicién o resultados de interés.

e  Revision de abstracts: se revisaron los abstracts de los titulos seleccio-
nados y se excluyeron aquellos que: 1. Fueran una carta, editorial o
revisién no sistematica. 2. No se relacionara con la pregunta de interés.
3 No incluyera un resultado de interés.

Recomendaciones basadas en evidencia para definir criterios de inclusién a didlisis para pacientes
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e  Revision de articulos: se revisé brevemente cada articulo para asignar-
lo a la respuesta de la pregunta. Se excluyeron aquellos en los cuales ni
la metodologia ni los resultados soportan la respuesta a la pregunta.

Cada documento fue evaluado por su relevancia para dar respuesta a cada
pregunta y su calidad metodoldgica. Se extrajo la informacion mas represen-
tativa o aquella que diera respuesta a alguna de las preguntas planteadas y se
consolido en una matriz de recomendaciones.

Dentro de los documentos encontrados con la anterior estrategia de
busqueda se identificaron 5 guias de practica clinica relacionadas con el
manejo de pacientes con enfermedad renal crénica las cuales fueron sujeto
de evaluacion frente a su objetivo , alcance y calidad por medio del instru-
mento AGREE. De las 5 guias evaluadas 2 se clasificaron como “Muy recomen-
dadas”, 2 se clasificaron como “Recomendadas con condiciones” y finalmen-
te 1 guias de clasificaron como “No recomendada”.

Posteriormente a través del instrumento GRADE se midid la calidad y la
fuerza de las recomendaciones no solo frente al disefio del estudio sino a la
aplicabilidad de dichas recomendaciones y sus resultados. A continuacion la
herramienta de calificacion con los documentos que resultaron mejor
calificados y alguno de ellos que no cumplen con las mejores calificaciones de
calidad pero pueden tenerse en cuenta. No se incluyen aqui los documentos
con mala calificacion.

a. Discusidn Virtual: A partir del 23 de Septiembre de 2013 se da inicio
al envio de informacion al grupo de revisores con el fin de dar inicio a la
lectura de la bibliografia encontrada y a la discusién de las recomenda-
ciones encontradas. Se reciben aportes de algunos de los revisores y se
incluye dicha literatura a la base bibliografica para ser compartida con
el grupo de expertos. El 29 de noviembre se envia al grupo revisor el
documento preliminar para su revision y aporte previo al cierre de la
revision.

b. Reunion de cierre y final: El 4 de diciembre de 2013 se realiza la
reunion e cierre de la revision a la cual asistieron representantes de los
diferentes sectores del sistema para exponer y consensar lo encontrado
en la literatura. Se hace la exposicidn de las recomendaciones las cuales

Recomendaciones basadas en evidencia para definir criterios de inclusién a didlisis para pacientes
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son sujetas a modificaciones en terminologia y componentes a manera
de consenso con el fin de contar con las mejores recomendaciones para
ser adoptadas por los diferentes actores del sistema.

c. Ajuste final y publicacion: posterior a la reunién de cierre se realizan los
ajustes al presente documento vy se procede a publicar las siguientes
recomendaciones.

5. RESULTADOS DE LA REVISION DE LA LITERATURA

1) éCudles son los criterios de evaluacidn para inclusidn a didlisis para
pacientes con ERC5?

A continuacién se describen las recomendaciones de acuerdo a la evidencia
para la inclusion de los pacientes a didlisis teniendo en cuenta no solo los
criterios clinicos descritos en diferentes guias de practica clinica, sino las
comorbilidades asociadas y la edad como factores determinantes para orien-
ta la toma de decisiones en pacientes con ERC5 teniendo en cuenta que cada
caso debe ser analizado de manera individual.

La Enfermedad Renal Crdnica es una patologia que aumenta su incidencia con
la edad. La aceptacion de pacientes para didlisis ha ido aumentando en los
ultimos afos a pesar del incremento de la comorbilidad, no considerandose
la edad como un factor determinante para el tratamiento sustitutivo renal.
No obstante, en la practica clinica nefroldgica hay pacientes que no son inclui-
dos en dialisis (1).

De acuerdo a la guia KDIGO 2013, recomiendan que el momento de inicio de
terapia de reemplazo renal debe ocurrir cuando uno o mas de los siguientes
sintomas estdn presentes: Signos y sintomas atribuibles a falla renal (serosis-
tis, anomalias acido basicas o electroliticas, prurito) incapacidad de controlar
el volumen y la presion sanguinea, deterioro progresivo del estado nutricio-
nal a pesar de intervenciones dietarias o deterioro cognitivo(2). Igualmente
recomiendan el manejo conservador como una opcién en las personas que
eligen no continuar con terapia de reemplazo renal y esto debe ser apoyado
por un programa de gestion integral.(3)

Recomendaciones basadas en evidencia para definir criterios de inclusién a didlisis para pacientes
con ERC estadio 5 y cuidado paliativo para pacientes con ERC estadio 5 sin indicacion de terapia dialitica.
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Una de la guias clinicas nefrolégicas de mas amplia difusién son las guias
norteamericanas de la National Kidney Foundation-Kidney Disease Outcomes
Quiality Initiative (K-DOQI), que recomiendan iniciar dialisis cuando el filtrado
glomerular disminuye hasta valores préximos a 10,5 ml/min/1,73 m2 a
menos que se den juntas las tres condiciones siguientes: sin malnutricion
proteica, sin adelgazamiento en ausencia de edema y ausencia de signos y
sintomas clinicos atribuibles a uremia.(3)

De acuerdo a las guias europeas frente a las mejores practicas para hemodia-
lisis, ésta debe iniciarse siempre que:

A. |aTFG es <15 ml/miny hay uno o mas de los siguientes :

e Sintomas o signos de uremia

e Incapacidad para controlar estado de hidratacion o la presién arterial
e  Progresivo deterioro del estado nutricional.

En cualquier caso, la didlisis debe iniciarse antes de que la TFG se haya reduci-
do a 6 ml/min/1.73 m2, incluso si la atencion pre-didlisis optima se ha
proporcionado y no hay sintomas. Para asegurar que la dialisis se inicia antes
de que la TFG es <6 ml/min, las clinicas deben tratar de empezar a 8-10
ml/min.

B. Los pacientes de alto riesgo, por ejemplo, diabéticos pueden beneficiar-
se de
un inicio mas precoz. (Nivel de evidencia: C).

C. Para asegurar que la didlisis se inicia antes de que la TFG es <6 ml/min,
las clinicas deben tratar de empezar a 8-10 ml/min. ( Nivel de evidencia:
C) (4)

En la practica clinica se estd iniciando la dialisis mas tarde de lo recomenda-
do, como pone en evidencia el estudio INESIR, donde el 94% de los pacientes
inician terapia de remplazo renal sustitutiva con valores inferiores a los
recomendados, con una media de 9,3 ml/min (3,5), como ocurre en EE.UU.
en un estudio sobre mas de 90.000 pacientes presentado en las guias KDOQ],
aunque en el estudio europeo de Lameire los valores son todavia inferiores
(7,4 ml/min)16. (5).

Recomendaciones basadas en evidencia para definir criterios de inclusién a didlisis para pacientes
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El criterio por el cual se toman las decisiones de dialisis son controvertidos.
Algunos consideran que hay pacientes inadecuados para la didlisis: por
razones como: deterioro neuroldgico irreversible, con enfermedades termi-
nales no renales o con condiciones médicas que impiden técnicamente la
dialisis, como la demencia severa o con discapacidad grave. Otros consideran
gue nadie cumple criterios independientemente de la comorbilidad o disca-
pacidad para recibir dialisis y afirman que el uso de criterios como la edad, la
comorbilidad , la fragilidad o condicién mental no son compatibles con
evidencia. (6).

En Colombia de acuerdo a datos del DANE la esperanza de vida es de 73.6
afios; 70.7 afios para hombres y 76. 78 afios para mujeres. Segun la OMS este
dato corresponde para Colombia 74 afios para hombres y 81 para mujeres.

Teniendo en cuenta que hay datos limitados sobre los resultados en pacien-
tes ancianos con enfermedad renal crénica estadio 5 en tratamiento sustituti-
vo renal o el tratamiento conservador; el Reino Unido publico recientemente
(Mayo de 2013) un estudio observacional retrospectivo, que comparo la
supervivencia, ingresos hospitalarios y el acceso a los cuidados paliativos de
los pacientes mayores de 70 ailos con enfermedad renal crénica estadio 5, de
acuerdo a la eleccién de tratamiento, ya fuera terapia de reemplazo renal
(didlisis) o el tratamiento conservador. En total, 172 pacientes eligieron el
tratamiento conservador y 269 optaron por didlisis. El grupo de dialisis sobre-
vivio durante mas tiempo pero cuando los factores que influyen en la supervi-
vencia fueron estratificados para ambos grupos de forma independiente, la
dialisis no mostro una ventaja de supervivencia sobre tratamiento conserva-
dor en pacientes mayores de 80 afios o con una puntuacion en la escala de
Performance status de la OMS de 3 o mds. También hubo una reduccién
significativa en el efecto de la didlisis en la supervivencia en pacientes con
comorbilidad puntuaciones del indice de Charlson alta. El riesgo relativo de
hospitalizacién aguda (didlisis vs tratamiento conservador) fue de 1,6 (p <
0,05, intervalo de confianza del 95 % = 1.14 a 2.13). Un total de 47 % de los
pacientes con tratamiento conservador murié en el hospital, en comparacion
con 69 % en dialisis. Setenta y seis por ciento del grupo de tratamiento
conservador utilizo servicios de atencidn paliativa en comparacién con el 0%
de los pacientes de terapia de reemplazo renal. En conclusién en los pacien-
tes mayores de 80 afios, con un mal estado general o altas puntuaciones de
comorbilidad, la ventaja de supervivencia de didlisis frente al tratamiento

Recomendaciones basadas en evidencia para definir criterios de inclusién a didlisis para pacientes
con ERC estadio 5 y cuidado paliativo para pacientes con ERC estadio 5 sin indicacion de terapia dialitica.




‘ / CUENTA DE ALTO COSTO

Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo

conservador se perdio en todos los niveles de gravedad de la enfermedad.
Los pacientes que eligieron un tratamiento conservador tenian mayor acceso
a los servicios de cuidados paliativos y eran menos propensos a ser admitidos
o morir en el hospital.(7)

Una revision sistematica publicada en el Journal of Palliative Medicine tuvo
como objetivo evaluar la gestidon del manejo conservador o no dialitico de la
enfermedad renal crénica en etapa terminal frente a: prondstico, la carga de
sintomas y calidad de vida. Como resultado en los estudios de prondstico, el
tratamiento conservador mostro en promedio un supervivencia de al menos
seis meses (rango 6,3 a 23,4 meses). Los resultados son mixtos en cuanto a si
la didlisis prolonga supervivencia en ancianos versus tratamiento conserva-
dor o no dialitico. Los pacientes en manejo conservador reportan una alta
carga de sintomas, lo que subraya la necesidad de cuidados paliativos concu-
rrente. Los estudios preliminares sugieren que la calidad de vida es similar en
los dos tratamientos. En conclusion el tratamiento conservador es una
alternativa importante a discutir cuando se aconseja a los pacientes y las
familias sobre la didlisis. A diferencia de la retirada de la didlisis en la que se
espera la muerte inminente, los pacientes que se niegan a iniciacion de
dialisis, puede vivir durante meses o afios, con la atencidon de apoyo adecua-
da. (6),

Se necesitan pruebas para informar la toma de decisiones a favor o en contra
de didlisis, especialmente en aquellos pacientes con multiples condiciones
comorbidas para los que la dialisis no puede aumentar la supervivencia por lo
tanto en el Reino Unido se realizé otro estudio con un analisis retrospectivo
de la supervivencia de pacientes mayores de 75 afos con ERC estadio 5
debido a que el numero de pacientes en edad avanzada es cada vez mayor.
Este estudio comparo la supervivencia de los pacientes ancianos con ERC 5,
tratados ya sea con didlisis 0 manejo conservador (sin didlisis) y exploré varia-
bles claves que se asociaron independientemente con la supervivencia. Como
resultado la tasa de supervivencia en el grupo de didlisis al afio fue de 84% y
a los dos ailos de 76% comparado con el grupo de manejo conservador donde
las tasa de mortalidad en el primer afio fue de 68% y a los dos afios de 47%,
sin embrago esta ventaja se perdid en los pacientes con didlisis con puntua-
ciones altas de comorbilidad por lo tanto en pacientes con ERC 5 mayores de
75 afos, que reciben atencién especializada nefroldgica temprana y que
siguen una atencion planificada, la ventaja de supervivencia de la dialisis se
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reduce sustancialmente por la comorbilidad y la enfermedad isquémica del
corazdn en particular. (8)

Un estudio multicéntrico prospectivo holandés incluyd los pacientes con
enfermedad renal en etapa terminal con dialisis como eleccidn para terapia
de remplazo renal para evaluar la calidad de vida durante el 12 afio de dialisis.
Todos los pacientes que iniciaron temprano dialisis mostraron una marcada
mejora en la calidad de vida durante los primeros 6 meses después del inicio
del tratamiento de didlisis en comparacion con los pacientes que iniciaron el
tratamiento de didlisis demasiado tarde, los pacientes que comenzaron en el
tiempo tenian significativamente mayor calidad de vida Después de 12 meses
de tratamiento de didlisis, habian desaparecido estas diferencias. Una
recomendacion basada en la evidencia en un comienzo temprano del trata-
miento de didlisis es aun dificil de dar. En el corto plazo, un inicio mds precoz
se tradujo en una mejor calidad de vida, sin embargo, el plazo de 1 afio, esta
ventaja desaparecié.(35). Italia, han demostrado que el tratamiento conser-
vador de la RERC estadio 5 es factible, obteniendo buenos resultados en
términos de calidad de vida para los pacientes fragiles y mayores. (6)

Desde el analisis ético existe un consenso en afirmar que no todo lo que técni-
camente se puede hacer, se deba hacer. El principio de no maleficencia y el
respeto a la autonomia del paciente son los primeros principios cuando el
médico alberga dudas en que la didlisis aporte un beneficio al paciente. El
principio de autonomia, que hace del paciente competente sujeto de trata-
miento, permite crear un marco de decisiones compartidas en la que el
médico usa sus conocimientos y experiencias valorando los riesgos y benefi-
cios de la dialisis incluyendo la alternativa de no dializar. El paciente compe-
tente, debidamente informado, eligird que opcién es mejor para él y tomara
la decision.(10).

Por otra parte los programas de preparacion para terapia de remplazo renal
deben incluir asesoria al paciente y sus familiares frente a las ventajas y
desventajas de cada una de las opciones de terapia; ademads, siempre se debe
hacer constar de un consentimiento informado a partir del cual se reconoce
al paciente la capacidad y el derecho legal para tomar decisiones que afectan
a su propio cuerpo o salud. El hacer participe al paciente y/o familiares en la
toma de decision referente al tratamiento sustitutivo renal es un reto de
comunicacion para el equipo nefrolégico, especialmente cuando se decide
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tratamiento conservador no dialitico. Es muy deseable que el equipo asisten-
cial comparta una vision similar en relacién a la razén de ser de un tratamien-
to crénico de soporte vital como es la didlisis crénica primando la valoracién
de la calidad de vida percibida por parte del paciente (3).

El equipo médico deber tener, siempre, la seguridad de que el paciente ha
entendido bien las consecuencias de la decisidon adoptada.

2) ¢éCuales son las recomendaciones de cuidado paliativo para pacientes
con ERC 5 sin terapia dialitica?

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos
como “cuidados activos destinados a mejorar la calidad de vida de pacientes
con enfermedades avanzadas e incurables y a sus familiares, controlando los
problemas asociados, previniendo y aliviando el sufrimiento a través de un
oportuno y adecuado tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psico-
sociales y espirituales”. (14)

“The National Comision for the Protectionof Human Subjets of biomedical
and behavioral Research”, elaboro un documento denominado Informe
Belmont, donde se recogen por primera vez, una serie de criterios destinados
a guiarlos experimentos en seres humanos, encaminados a proteger las
personas. Estos principios basicos pretenden garantizar una proteccién en el
ambito de la investigacion médica, aunque pronto se extendid su aplicacion
a la practica clinica habitual. Son éstos unas orientaciones generales que nos
van a facilitar la toma de decisiones. (14)

e  Principio de autonomia o de respeto a las personas: Se deben considerar
a los pacientes como entes autdnomos, capaces de adoptar sus propias
decisiones, después de haber recibido una precisa informacién (consen-
timiento informado). Son merecedoras de proteccidn las personas que
muestren poca autonomia.

e  Principio de beneficencia: Pretende aplicar las practicas mas beneficio-
sas y Utiles en cada caso y circunstancia.

e  Principio de justicia: Obliga a la utilizacion de los recursos disponibles,
del modo mas efectivo, a todas las clases sociales sin ningun tipo de
privilegio o discriminacion.

Recomendaciones basadas en evidencia para definir criterios de inclusién a didlisis para pacientes
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e  Principio de no maleficencia: Obliga a abstenerse de realizar practicas
que puedan dafiar la integridad fisico-psiquica del paciente, aunque sea
solicitado por él, evaluando siempre el balance riesgosbeneficios. (14)

Como principio basico, todos los pacientes con ERC 5 deben tener la oportu-
nidad de entrar a terapia dialitica. Las instrucciones por adelantado en nefro-
logia en relacién con aspectos especificos de la vida y la muerte podrian
contribuir a una "buena muerte" y podria prevenir los problemas éticos.

Los cuidados paliativos son relevantes para los pacientes con insuficiencia
renal, pues les permite aliviar el sufrimiento y mejorar su calidad de vida. La
medicina paliativa considera que el proceso de morir es un hecho natural,
afirma y promueve la vida, y no pretende alargarla innecesariamente ni
acortarla especificamente, sino promover su calidad, siendo perfectamente
aplicable desde las fases iniciales de la evolucién de la enfermedad hasta el
proceso de morir.(14) La dialisis no puede utilizarse como un tratamiento
futil, entendiendo como futilidad el tratamiento que, a juicio del médico, no
modifique el prondstico del enfermo. (40). «No todo lo técnicamente posible
es éticamente admisible».(15)

Un consenso del Instituto Nacional de Salud de Estados Unidos pone de
relieve las necesidades de cuidados paliativos de los pacientes con la insufi-
ciencia cardiaca congestiva, enfermedad renal terminal, la insuficiencia hepa-
tica, la demencia, y enfermedad pulmonar obstructiva crdnica. Los pacientes
con enfermedad renal terminal se caracterizan cada vez mds por la edad
avanzada y multiples enfermedades comdrbidas y tienen una tasa de mortali-
dad de 8 veces superior a la general. El prondstico de los pacientes que
reciben terapias de reemplazo renal (con exclusion de trasplante renal) esta
relacionada con la edad de los pacientes y, especialmente, si los pacientes
son también diabéticos. Los datos canadienses en 1999 indican una tasa de
supervivencia a 5 afios del 74,3% para pacientes de 18 a 45 afos de edad, el
60,5% para los pacientes de 45 a 54 afios, 46,3% para el grupo de edad de 55
a 64 anos, 31,7% para el grupo de edad de 64 a 74 afios, y solo el 19,6% para
los pacientes mayores de 75 afos. Estos pacientes mayores tienen un 37,5%
de tasa supervivencia a los 3 aflos. Mas recientes datos canadienses 2007
indican una supervivencia a los 5 afios del 72,3% para los pacientes de entre
18 y 64 afnos (49,3% si los pacientes son diabéticos) y una supervivencia del
33,8% de los pacientes mayores de 65 afios (pero solo el 29,7% si los pacien-
tes son diabéticos).(16)
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Los pacientes con ERC 5 merecen una amplia atencidn paliativa afios antes de
la muerte. El nimero y gravedad de los sintomas fisicos y emocionales son
similares a los de los pacientes con cancer hospitalizados en cuidados paliati-
vos. El manejo conservador se centra en frenar el descenso de la funcién
renal, controlar permanente de los sintomas, planificar y prestar los cuidados
paliativos necesarios. En oncologia, recibir cuidados paliativos se asocia con
mejor calidad de vida, menos visitas al servicio de urgencias y hospitalizacio-
nes, atencion menos agresiva al final de la vida, y sorprendentemente a
sobrevida. Estas observaciones sugieren que el desarrollo de los modelos
clinicos que integran cuidados paliativos adecuados, incluida la creacion de
las vias de atencidn conservadores, tienden a ser enormemente beneficioso y
ayudar a evitar la didlisis perjudiciales para los pacientes con pocas probabili-
dades de beneficiarse. (2)

En diferentes revisiones de la literatura se estd adoptando el término de
Cuidados de Soporte Renal (CSR), se trata de un concepto similar pero con
diferencias respecto a los términos de cuidado paliativo, cuidados al final de
la vida, y manejo conservador, que, aunque muy vinculados entre si, no son
sindnimos, y por lo tanto es necesaria una clarificacién. Decirle a un paciente
que tiene insuficiencia renal avanzada y que requiere dialisis implica la comu-
nicacidon de una mala noticia que rompe la expectativa de vida del paciente
situdndole en un escenario de incertidumbre donde existe una falta de
percepcién de control y una amenaza para la calidad de vida. Sin embargo,
esto rara vez es reconocido. (15)

El futuro apunta a integrar los principios y practicas de los cuidados paliativos
en areas de la nefrologia, ya sea en hemodialisis, en didlisis peritoneal,
cuando sea necesario en el campo del trasplante renal, en los pacientes con
ERC donde lo indicado es el tratamiento conservador y, por supuesto, en
aquellos que necesiten cuidados al final de sus dias. El objetivo es asegurar
que todos los pacientes renales con expectativa de vida limitada reciban una
alta calidad de cuidados con la ayuda de los profesionales mds apropiados. El
concepto de (CSR) ha sido analizado por Noble et al., utilizando el método de
Roger, que se basa en la idea de que los conceptos son dindmicos, constante-
mente modificados y cambiantes. Describe los siguientes atributos del
concepto de CSR: (15)

1. Los CSR deben estar disponibles desde el diagndstico hasta la muerte,
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con énfasis en una claridad prondstica y el impacto de la enfermedad renal

avanzada. Una diferencia respecto a la oncologia es que algunos pacientes

podrian recuperarse; en cambio, el paciente con ERC tiene muchas probabili-
dades de fallecer a causa de las complicaciones asociadas a su enfermedad.

2. Enfoque interdisciplinario de tratamiento. Este facilita la no medicaliza-
cién de las necesidades psicoldgicas y existenciales asociadas al paciente
con TRR. Ademas ha emergido recientemente la figura del nefrélogo que
ha recibido formacién en CPR, importante en centros donde la cobertura
de las Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) no alcanza al paciente con
patologia no oncoldgica.

3. Cuidados para el cuidador y la familia. El soporte a los cuidadores es
esencial en los CSR. Las presiones por los presupuestos financieros son
un factor importante, por lo que el foco de atencidn es Unicamente el
paciente. En la enfermedad renal familiar, los cuidadores no afectos
suelen tener afiadida una carga emocional que no es reconocible a
primera vista.

4. Habilidades de comunicacion terapéutica, que aseguren una buena y
oportuna toma de decisiones compartida. Los objetivos de los CSR son
inalcanzables sin un buen entrenamiento en habilidades de comunica-
cién. (15)

Un articulo descriptivo sobre cuidado paliativo en nefrologia de Londres
refiere que los Cuidados paliativos renales deben abarcar: (17)

e El cuidado integral del paciente y su familia incluyendo dolor fisico y los
sintomas psicoldgicos.

e Laatencidn al final de la vida.

e Elapoyo alos cuidadores y familiares.

El suministro adecuado de informacién y el apoyo los equipos de atencion
renal y cuidado paliativo pueden permitir a los pacientes:

e  Elegir acerca de si se debe iniciar la dialisis.
e  Participar en la discusion sobre la atencidn al final de su vida y por lo
tanto, ser mas propensos a tener una muerte digna.(17)

Otro documento publicado por la Sociedad Espaiiola de Dialisis y Trasplante
refiere que los Cuidados Paliativos en Nefrologia deben enfocarse en:
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e Manejo del dolor y otros sintomas asociados.

e  Comunicacion con la familia: Protocolo de escucha.

e Apoyo psicosocial a los pacientes y familiares.

e Apoyo espiritual a los pacientes y familiares.

e Aspectos éticos asociados a la didlisis (Entrada y Salida)

e Comunicacion Médico — Paciente.

e Relacién de ayuda en situaciones criticas. “counselling”

e Proceso de morir, agonia y el duelo.

e Autocuidado y Calidad de Vida .

e Laautonomia del paciente.

e Limitacion de las pruebas diagnésticas y las estrategias terdpeuticas.
e Documento de voluntades anticipadas y su Registro (14).

De acuerdo a un estudio canadiense enfocado en el entrenamiento a residen-
tes de nefrologia propone un programa que englobe los siguientes aspectos
frente a los cuidados paliativos en la enfermedad renal crénica: (18)

1. Impacto para el paciente del estadio final de la enfermedad renal: expec-
tativa de vida, supervivencia, mortalidad y comorbilidad.

Enfoque desde la medicina paliativa en las Unidades de Hemaodialisis.
Voluntades anticipadas y resucitacion cardiopulmonar.

Habilidades de comunicacion.

Manejo de dolor en el paciente renal.

Control de sintomas en la enfermedad renal.

Derivaciones a unidades especializadas en cuidados paliativos y soporte
al duelo.

8. Aspectos clinicos, éticos y legales del inicio y la retirada de dialisis. (18)

Noukswn

La Sociedad Espafiola de nefrologia la primera condicién para que un pacien-
te sea derivado a un programa de cuidados paliativos es que tenga una ERC
estadio 5, con un filtrado glomerular medido o estimado inferior a 15 ml/mi-
nuto. La experiencia de varias series indica que cuando un paciente no va a
ser incluido en dialisis, su supervivencia y calidad de vida se reduce de modo
exponencial cuando la decisién de iniciar un tratamiento paliativo se retrasa
hasta que el paciente alcanza filtrados inferiores a 10 o inferiores a 5
ml/min.(19)

La segunda condicidn es el rechazo por parte del paciente y de su familia de
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su inclusidn en una TRR, tras una sesion informativa cuyo contenido debe ser
claro, comprensible y ponderado. El paciente y sus familiares en la misma
sesion tienen que ser informados explicitamente de lo que significa la ERC, y
de su evolucién esperable con la no inclusién en programa de TRR. (19)

Y una ultima condicidn es que no cumpla los criterios definidos como
inclusion TRR dialitica.

Todo el proceso debe dejar constancia explicita de cada paso, y la decisién de
consentimiento informado debe ser firmada por el paciente y el médico
responsable.

El manejo del dolor de acuerdo a publicaciones de la Sociedad Espaiiola de
Nefrologia debe iniciar por la cuantificacion y monitorizacién del dolor a
través de escalas de medicién validadas ( Escala Visual Analdgica (EVA), el
Pain Management Index (PMI), el McGill Pain Questionnaire (MGPQ) y el Brief
Pain Inventory (BPI)). La etiologia mas frecuente del dolor de pacientes sin
dialisis es el dolor cronico musculoesquelético.

El Sistema de Clasificacion de Edmonton reducido (rESS), disefiado para
valoracién de dolor oncoldgico, podria ser una herramienta de utilidad clinica
para el estudio y abordaje del dolor en el paciente renal. Este sistema tiene la
virtud de predecir la respuesta analgésica, considerando que un dolor
«dificil» no quiere decir que no se vaya a controlar. Para hacer una evaluacion
sencilla pero eficaz es suficiente con conocer si el dolor es de tipo neuropati-
co, episodios de dolor incidental, asociacién a sufrimiento emocional y/o
alteraciones cognitivas e historia de adiccién. (15)

Frente al control de sintomas la carga general de la enfermedad en los
pacientes con ERC es alta y similar a la producida al final de la vida de la pobla-
cién con cancer. En los pacientes con ERC en estadio 5 manejados sin didlisis,
se han estudiado la prevalencia y la severidad de sintomas en el mes previo a
la muerte, utilizando el Memorial Symptom Assessment Scale-Short Form
(MSAS-SF); de los setenta y cuatro pacientes que participaron en el estudio,
con una edad media de 81 afios, el 86% referia astenia severa, 84% prurito,
82% somnolencia, 80% disnea, 76% dificultad para concentrarse, 73% dolor,
71% disminucion del apetito, 71% presentaban edemas de brazos o piernas,
69% boca seca, 65% estrefiimiento y 59% nduseas. (15)
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Con respecto a la atencidn psicoldgica del paciente y su familia ha estado
presente desde los inicios de los cuidados paliativos, sin embargo, la integra-
cion del psicologo en los equipos de nefrologia no esta generalizada. Es por
ello que la atencidén a estas variables queda descubierta de manera precoz en
la atencidn a los pacientes renales al final de la vida. El ambito de los Cuidados
Paliativos Renales se presenta como uno de los programas idéneos para la
presencia de profesionales de la psicologia. La depresidon es un problema
psicolégico de alta prevalencia (10-66%) en la poblacién con ERC 5 y puede
ser abordado con intervenciones psicoldgicas (IP) y/o combinadas. Segun
Cukor et al., en la ERC 5 hay un alto numero de estresores con los que tiene
que enfrentarse el paciente y su entorno mas cercano (Efectos secundarios
de la ERCy sus tratamientos, manejo de la alimentacién y restriccidn hidrica,
ansiedad y depresion, insomnio, pérdida de rol social, limitaciones funciona-
les y atencion a la dependencia, sobrecarga del cuidador principal, crisis
espiritual, presencia de duelo complicado: prevencion y tratamiento, agota-
miento del equipo asistencial.). Las intervenciones preventivas en Cuidados
Paliativos Renales han de ser el patrén oro para evitar psicopatologizar el
final de la vida los pacientes. (15)

Un instrumento terapéutico que ha mostrado eficacia en el ambito de los
cuidados paliativos es el counselling, debido a que se trata de una metodolo-
gia idénea para la comunicacion terapéutica en escenarios donde se produ-
cen reacciones emocionales intensas. Existen muchas definiciones de counse-
lling. Dietrich nos ofrece una de las mas completas: «en su nucleo sustancial,
es esa forma de relacidn auxiliante, interventiva y preventiva, en la que un
asesor, a través de la comunicacion, intenta, en un lapso de tiempo relativa-
mente corto, provocar en una persona desorientada o sobrecargada un
proceso activo de aprendizaje de tipo cognitivo-emocional, en el curso del
cual se puedan mejorar su disposicion de autoayuda, su capacidad de autodi-
reccion y su competencia operativa». El counselling no es asesoramiento, no
es consejo asistido ni consejo clinico, pues es todo lo contrario a aconsejar.
Quiza el término que mds se aproxime sea el de «relacién de ayuda». El coun-
selling no es sélo una herramienta de intervencion basada en la resolucién de
problemas y gestién emocional, sino una manera de concebir las relaciones
interpersonales desde una ética basada en el reconocimiento de la capacidad
del otro para tomar sus propias decisiones. El counselling es el arte y la
ciencia de hacer preguntas abiertas y focalizadas. (15)
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Frente a la declaracion del prondstico, una encuesta realizada por la National
Kidney Fundtion encontré que el 54 % de los pacientes encuestados nunca
habia hablado de su prondstico y la atencién al final de su vida con un miem-
bro del equipo de didlisis, sin embargo, el 76% queria tener tal discusion. Sélo
el 14 % expreso su malestar ante la idea de tales una discusién, y el 5% no
querian hablar de estos asuntos. ).(16)

Otra encuesta de 100 pacientes con ERC indican que el 97 % queria informa-
cion sobre el prondstico y el 95 % lo hicieron porque querian estar mejor
preparados para el futuro. El noventa y dos por ciento queria que el nefrélogo
para proporcionar informacidn esperanza de vida sin tener que solicitarlo. La
informacion anticipada del prondstico debe ser parte de la atencién de los
pacientes con ERC. ).(16)

6. CRITERIOS DE INGRESO A DIALISIS Y RECOMNDACIONES DE
CUIDADO PALIATIVO.

CRITERIOS DE INGRESO A DIALISIS:
A. Se considerarad el ingresar a didlisis todo paciente que cumpla con:

TFG <15 ml/min y tenga uno o mas de los siguientes criterios:

—  Signos y sintomas atribuibles a sindrome urémico (astenia, adinamia,
hiporexia, nauseas, diarrea, serosistis, anomalias acido basicas o electro-
liticas, prurito).

— Incapacidad para controlar estado de hipervolemia o sobre hidratacién

—  Deterioro progresivo del estado nutricional a pesar de intervenciones
dietarias.

B. Elementos complementarios a tener en cuenta :
Evaluacién de comorbilidades, deterioro cognitivo y funcionalidad.
—  Evaluacién de comorbilidades: indice de Charlson u otra.

—  Evaluacién de Funcionalidad: Escala de Karnofsky , Barthel u otra.
—  Evaluacion de estado mental: Minimental u otra.

Recomendaciones basadas en evidencia para definir criterios de inclusién a didlisis para pacientes
con ERC estadio 5y cuidado paliativo para pacientes con ERC estadio 5 sin indicacion de terapia dialitica.
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Informar al paciente la claridad de las terapias de reemplazo renal, las venta-
jasy las desventajas, riesgos y beneficios de cada unay la terapia elegida por
el paciente y/o sus familiares.

RECOMENDACIONES DE CUIDADO PALIATIVO PARA PACIENTES CON ERC 5
SIN INDICACION DE TERAPIA DIALITICA:

Que cumpla los criterios definidos para dialisis pero hay rechazo por parte del
paciente y/o de su familia de su inclusion en una TRR.

7. REVISION DE EVIDENCIA

La actualizacion de los criterios definidos en este consenso debe ser revisa-
dos cada 5 afios o antes si existe nueva evidencia cientifica que soporte dicho
ajuste o si las necesidades del Sistema General de Seguridad Social en Salud
lo requiere. Puede esperarse que de estas revisiones se adicionen, cambien o
supriman criterios.

Recomendaciones basadas en evidencia para definir criterios de inclusién a didlisis para pacientes
con ERC estadio 5 y cuidado paliativo para pacientes con ERC estadio 5 sin indicacion de terapia dialitica.
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