Govern
de les llles Balears

Conselleria de Salur

Del 29 al 30 de Noviembre de 2013
Palma de Mallorca

Jornadas de seguimiento
de estrategias sobre la
Enfermedad Renal Crdnica
en el Sistema Nacional

de Salud

Baxter






Agenda

Viernes, 29 de Noviembre

Inaugura: Miquel Tomas Gelabert.
Director General del Servei de Salut de las llles Balears.

BLOQUE I: ESTRATEGIA Y PLANIFICACION
Moderador: Dr. Juan Ferrer.
Sotsdireccio d’Hospitals i Prestacions. Direccion de Area de

Asistencia Sanitaria. Conselleria de Salut del Govern de les llles Balears.

Abordaje de la atencion de la ERC en el SNS

Dfia. Sonia Garcia de San José.

Subdireccion General de Calidad y Cohesion. Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad.

Dimension del problema y estratificacion de la ERC
Dr. Mario Prieto.
Servicio de Nefrologia. Complejo Asistencial Universitario de Leon.

Planificacion ordenada del TSR en pacientes
candidatos a trasplante

Dr. Javier Pérez-Contreras.

Servicio de Nefrologia. Hospital General Universitario de Alicante.

Estrategia Balear de ERC
Dr. Juan Manuel Buades.
Servicio de Nefrologia. Hospital Son Llatzer, Palma de Mallorca.

Otras iniciativas (estrategias o planes directores)

BLOQUE II: EXPERIENCIAS E INICIATIVAS EN MARCHA
Moderador: Juan Manuel Buades.
Servicio de Nefrologia. Hospital Son Llatzer, Palma de Mallorca.

Formacion de pacientes, promocion del autocuidado
y la toma de decisiones activa

Paciente activo: Dra. Amaya Zenarutzabeitia.

Unidad Docente de Medicina de Familia y Comunitaria de Bizkaia
Osakidetza.

Escuela de pacientes: Dr. Mario Prieto.

Servicio de Nefrologia. Complejo Asistencial Universitario de Leon.

Formacion de profesionales
DAa. Carmen Segovia.
Organizacion Nacional de Trasplantes. Madrid.

Resultados de la implantacion de un proceso
educativo con Herramientas de Ayuda a la toma
de decision del tratamiento sustitutivo renal

Dr. César Remon.

Servicio de Nefrologia. Hospital Universitario de Puerto Real.

Otras iniciativas. Discusion

Sabado, 30 de Noviembre

BLOQUE Ili: INDICADORES Y RESULTADOS
Moderador: Dr. Eusebi J. Castano.

Planificacio Sanitaria. Direccio General de Gestio Economica i
Farmacia Conselleria de Salut. Govern de les llles Balears.

Certificacion ISO y objetivos del seguimiento ERCA
Dr. Juan Manuel Buades.
Servicio de Nefrologia. Hospital Son Llatzer, Palma de Mallorca.

Ampliacion de los registros de pacientes renales
a la fase ERCA

Dr. César Remon.

Servicio de Nefrologia. Hospital Universitario de Puerto Real.

PAPEC: Sistema de informacion de crénicos de
Baleares

Dr. Amador Ruiz.

Direccion de Atencion Primaria. Ib-Salut.

Indicadores en la Comunitat Valenciana
Dr. José Luis Rey.
Subdireccion de Conciertos. Conselleria de Sanitat, Valencia.

Otras inicitativas. Discusion

BLOQUE IV: MEJORA DE LA ATENCION A LA ERC
Moderador: Dr. Javier Pérez-Contreras.
Hospital General Universitario de Alicante.

Proyecto de mejora de la atencion a la ERC en el SNS
Dr. Francisco Vargas.

Subdireccion General de Calidad y Cohesion. Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad.

consenso de la practica enfermera con pacientes
con ERCA

Dfa. Ana Aguilera.

Servicio de Nefrologia. Complejo Asistencial de Leon.

La vision del paciente
D. Juan Carlos Julian.
Federacion Nacional ALCER.

Discusion y conclusiones
Dr. Javier Pérez Contreras.
Hospital General Universitario de Alicante.

Clausura: César Vicente Sanchez.
Director General de Gestion Economica y Farmacia. Conselleria de
Salud.



Introduccion: Enfermedad Renal Cronica, dimension

del problema

La enfermedad renal cronica (ERC) supone un auténtico proble-
ma de salud publica dada su alta prevalencia en la poblacion
general. Lejos de ser estable, su aparicion estd aumentando al ir
intimamente relacionada con el envejecimiento y con enferme-
dades cronicas como la diabetes y 10s procesos cardiovascula-
res (Figura 1). Asi, se estima que el 9,16% de la poblacion espa-
fiola presenta ERC en sus distintos estadios, porcentaje que llega

hasta el 23,67% al hablar de los mayores de 65 afios. Del mismo
modo, el 6,83% de los ciudadanos y el 21,3% de los usuarios de
centros de salud tienen un filtrado glomerular (FG) menor de 60
ml/min/1,73m2, valor que asciende a 33,7% para mayores de 70
anos. Igualmente, se considera que el 1,38% de la poblacion tie-
ne un FG menor de 45.12
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Fig. 1. ERC, via final de muchas enfermedades vasculares vinculadas al envejecimiento
y donde se concentra el gasto sanitario.

A pesar de estos datos, sin embargo, la conciencia de que se
padece ERC es muy baja, estimada en menos del 20% de casos,
incluso en estadios avanzados y en paises desarrollados. Asi,
menos del 50% de los pacientes afectos sabe que presenta una
ERC estadio 4 (previo al de diglisis/trasplante). Como es eviden-
te, este grado de desconocimiento e infradiagnostico dificulta
enormemente el control de la enfermedad, con el consiguiente
deterioro progresivo, probable aparicion de complicaciones y

Poblacién 2011 Total: 47.190.000
(INE)

DIABETES 4.000.000
HIPERTENSION 13.500.000
INSUFICIENCIA CARDIACA 1.600.000
DIABETES + HIPERTENSION 1.125.000
DIALISIS Y TRASPLANTE 50.000

necesidad acelerada de tratamiento sustitutivo renal (TSR), un
hecho que multiplica el riesgo de muerte un 590% v dispara el
coste econdémico del tratamiento, que se sitla en torno a los
28.000-56.000 euros/paciente/afio en nuestro pais?. Loégicamen-
te, el pronostico y el coste socioecondémico empeoran al aso-
ciarse procesos como la diabetes, la hipertension, cardiopatias,
etc., algo que ocurre con mucha frecuencia.

Gasto Sanitario 2012 Total: 57.840.14.0284 €

Fuente: Ministerio de Sanidad y CCAA

PREVALENCIA % POBLACION % GASTO ESTIMADO | RATIO GASTO / POBLACION
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Fig. 2. Ratio gasto/poblacion (fuente: estudios de prevalencia a nivel estatal y datos de poblacion del INE).



Durante 2012, precisaron iniciar TSR en nuestro pais 120 pacien-
tes por millén de poblacion (pmp), con una prevalencia de 1.092
€asos pmp y un coste econdémico global de 1.645 millones €4,
estimandose que el TSR supone que el 0,1% de la poblacion con-
suma cerca del 3% del gasto sanitario, un coste 30 veces mayor
al que le corresponderia por peso demogréfico (Figura 2). En este
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sentido debe destacarse que, especialmente el trasplante renal,
pero también la dialisis peritoneal (DP), son mas costo-eficientes
que la hemodialisis (HD). Asi, se ha estimado que la HD es un 25-
44% mas costosa que la DP35. A pesar de ello, y de unos resultados
clinicos comparables a los de la HD, el uso de la DP en nuestro
medio es minoritario por diversas razones estructurales (Figura 3).
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Figura 3. Evolucion de la incidencia en Espana de Tratamiento Sustitutivo Renal y distribucion de modalidades de tratamiento.

Adaptado del informe de 2012 del Registro Espanol de Enfermos Renales

Adicionalmente, se estima que alrededor del 45% de los pacien-
tes que inician dialisis en Espafia, 1o hace de forma suboptima
(Figura 4), entendiendo ésta como la que no lo hace con acceso
definitivo para diélisis, de forma no urgente, con libre eleccion del

tratamiento por parte del paciente, y con seguimiento nefrolégi-
co mayor de 12 meses. Estos pacientes tienen un peor pronésti-
co, tanto temprano, como tardio, y generan un mayor coste para
el Sistema Nacional de Salud*.
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Figura 4. Porcentaje de pacientes que inician de forma suboptima.

Adaptado de David C Mendelssohn, Christine Malmberg, Bassem Hamandi. An integrated review of “unplanned” dialysis initiation:
reframing the terminology to “suboptimal” initiation: reframing the terminology to “suboptimal” initiation. BMC Nephrology 2009;10:22.

Con estos antecedentes es evidente la conveniencia, incluso la
necesidad, de celebrar una jornada en la que las partes implica-
das en este tema senalen diversas estrategias para mejorar el
conocimiento y control de la enfermedad renal, aumentar la in-
corporacion del paciente a la toma activa de decisiones y facilitar
la sostenibilidad del tratamiento. Este camino exige un esfuerzo

en el que, necesariamente, debemos implicarnos todos: adminis-
traciones sanitarias, gestores, profesionales, pacientes y familias.
Lejos de ser estériles, los esfuerzos encaminados a mejorar la
atencion a la ERC en nuestro pais ya estan demostrando que
podemos mejorar los resultados. Aungue, obviamente, todavia
queda mucho camino por recorrer.



La vision de los pacientes

Algunas encuestas realizadas por ALCER en nuestro pais a pa-
cientes incluidos en TSR, evidencian que los procesos de infor-
macion clasicos que reciben sobre su enfermedad y sus trata-
mientos presentan multiples aspectos mejorables. Asi, el 82%
de los pacientes recibié informacion sobre HD frente a solo el
21% que fue informado sobre la DR, poniendo de manifiesto que
trabajamos de una manera heterogénea y no estructurada. La
informacion, calificada como mala o muy mala por el 33% de
pacientes, fue dada, mayoritariamente, por nefrélogos (66% de

67,3
63,9
I I i 51’7

casos), seguidos en un plano mucho mas alejado por familia-
res 'y amigos, otros pacientes, prensa, internet, etc., quedando la
enfermeria, que habia informado al 16% de los pacientes de DP
frente a solo el 3% de los de HD, en el Ultimo lugar de la escala.
Por otro lado, los pacientes valoran especialmente la posibilidad
de disponer de materiales didacticos y de poder ampliar sus co-
nocimientos sobre las técnicas, pero no tanto el tiempo dedica-
do por los especialistas ni su predisposicion a solventar dudas®
(Figura 5).
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Fig. 5. Valoracion de los aspectos del proceso de informacion por los pacientes.

Adaptado de: J.L. Pastor, J.C. Julidn. Claves del proceso de informacion y eleccion de modalidad de dialisis en pacientes con insuficiencia
renal cronica. Nefrologia 2010;1 (Supl Ext 1):15-20.

Adicionalmente, el diferente impacto de las diferentes moda-
lidades de tratamiento en aspectos tan importantes como la
insercion laboral de estos pacientes (facilitada en el caso de la
DP incluso por encima del trasplante), o el nivel de intrusion del

HEMODIALISIS DP CONTINUA

AMBULATORIA

TRASPLANTE

tratamiento en la vida de los pacientes, hace que sea necesario
incluir estos aspectos en la reflexion sobre qué tratamientos se
adaptan mejor al estilo de vida que cada enfermo desea mante-
ner (Figura 6).

p=0,012
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Fig. 6. Indice de ocupacion laboral de las modalidades de TSR.

Adaptado de: JC Julidn-Mauro, J, P Rebollo, D Callejo. Situacion laboral y costes indirectos en pacientes con insuficiencia renal:
diferencias entre distintas modalidades de tratamiento renal sustitutivo. Nefrologia 2013;33 (3):333-41.



Este modelo descrito, que podemos considerar clasico, esta
siendo desplazado por las consultas especificas de Enferme-
dad Renal Crénica Avanzada (ERCA), en las que la enfermeria
juega un papel clave, disponiendo de materiales didacticos
contrastados sobre la ERC y sus tratamientos, utilizados en el
marco de un proceso estructurado que se apoya en el uso de
herramientas de ayuda a la toma de decisiones (HATD). Una en-
cuesta de la Fundacion Renal ALCER Espafia sobre las consul-
tas ERCA de nuestro pais confirmo que la disponibilidad de un
profesional de enfermeria mejora todo el proceso de informa-
cion. Del mismo modo, el proceso estructurado de informacion
se correlaciona positivamente con la disponibilidad de enfer-
meria, la informacion sobre todas las opciones de TSR, el uso

de materiales informativos y el registro de los datos relativos a
este proceso.

Alavista de todo lo anterior, es evidente que l0s procesos infor-
mativos y educativos de pacientes deben incluir profesionales
expertos, especialmente de enfermeria con habilidades para la
educacion de adultos, que dispongan del tiempo preciso y de
materiales didacticos de calidad, dentro de un proceso estruc-
turado, apoyado en el consentimiento informado, para ayudar
realmente a los pacientes a tomar decisiones compartidas en
un momento clave de sus vidas en el que se imbrican multi-
ples factores (clinicos, socio-familiares, psicoldgicos, laborales
y econdémicos).

Las Administraciones sanitarias: atencion de la ERC

en el Sistema Nacional de Salud

Seglin datos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), las
enfermedades cronicas suponen ya el 75% del gasto sanitario
actual y su prevalencia se incrementa de manera progresiva. Es
preciso, por tanto, dedicar una atencion especifica a este tipo de
patologias dado el enorme coste socio-sanitario y econdmico
gue suponen. A este respecto, Espana forma parte del grupo
de Accion Conjunta en Enfermedades Cronicas (Joint Action on
Chronic Diseases) de la Comunidad Europea. Dentro de este
nuevo planteamiento sobre los procesos cronicos, el pleno del
consejo interterritorial celebrado el 27 de Junio de 2012 aprobo
la estrategia de abordaje a la cronicidad en el SNS con la fina-
lidad de englobar y unificar distintas iniciativas para aumentar
su eficiencia (red de escuelas de salud, medidas de prevencion,
aumentar la participacion de pacientes y profesionales, promo-
ver el autocuidado, uso de indicadores, etc.).

La ERC, patologia con peso especifico, va a tener un espacio
propio dentro de este planteamiento, apoyado sobre unas li-
neas estratégicas que pueden resumirse en 8 puntos:

1. Prevencion y control de la incidencia de ERC. Desarrollo de
planes estratégicos especificos en las Comunidades Autono-
mas basados en la evidencia y en el documento del grupo de
trabajo sobre ERC. Unificacion e implantacion del documento
de consenso sobre ERC de la SEN-semFYC en todo el SNS.

2. Atencion al paciente con ERC apoyada en la atencion prima-
ria para disminuir morbimortalidad, reducir nefrotoxicidad y
mejorar el control de diversos factores (tension arterial, albu-
minuria, obesidad, glucemia, lipidos, etc.).

3. Valorar las necesidades de plantillas y recursos para llevar a
cabo el TSR, fomentar las técnicas de tratamiento domicilia-
rio, aumentar la informacion y educacion de los pacientes y
potenciar el uso de HATD.

4. Aumentar la relacion entre atencion primaria y especializada,
entendiendo la primera como punto clave para la prevencion,
participacion, control de los factores de progresion y mejora
del prondstico. Potenciar la gestion clinica descentralizada y
la autonomia de los profesionales sanitarios en la toma de
decisiones, asi como integrar registros informaticos e incluir
contratos de gestion.

5. Promover el desarrollo de consultas ERCA en todas las unida-
des de Nefrologia.

6. Ampliar los Registros de Enfermos Renales a los estadios 4 y
5 de la ERC.

7. Promocion activa de las asociaciones de pacientes.
8. Formacion de profesionales de nefrologia.

Dentro de estas iniciativas, actualmente esta realizandose una
Guia de Practica Clinica sobre ERC, similar a la que ya existe
sobre EPOC 0 ICTUS, segln las directrices del Manual Metodo-
l6gico para la elaboracion de Guias de Practica Clinica del SNS
(www.guiasalud.es). Esta guia, que finalizara en Junio de 2014,
aborda los aspectos de deteccion precoz de la ERC, prevencion
de la progresion del dafio renal y del riesgo vascular, manejo
multidisciplinar conservador, y criterios de derivacion a aten-
cion especializada junto a otros sobre informacion, educacion
y toma de decisiones compartidas.

La importancia de los planteamientos especificos sobre ERC
puede observarse en la experiencia registrada recientemente
en la Comunidad Valenciana. Esta Comunidad presentaba tra-
dicionalmente un uso muy escaso de DP (incidencia 6,2% vy
prevalencia 6,5% en 2008) y tenia una infraestructura sanitaria
dialitica basada en la HD, concertada en el 69% de 10s casos, con
escaso desarrollo de unidades ERCA y ausencia de procesos



estandarizados de informacion al paciente. Todos estos aspec-
tos dificultaban el acceso de los pacientes a las opciones de
tratamiento domiciliario.

Ante esta situacion, la Administracion Sanitaria Valenciana in-
cluy6 objetivos e indicadores (como ejemplo, la incidencia de
dialisis domiciliaria), ligados a la productividad variable de los
profesionales, para cada hospital de la Comunidad Auténoma
en los acuerdos de gestion, en funcion de la incidencia real de
los afios previos. Asimismo, potencid la apertura de consultas
ERCA y de 6 nuevas unidades de DP en los centros que care-
cfan de ellas. A partir de estas acciones, la incidencia de la DP
ha ido aumentando de manera progresiva (8,8% en 2009, 11,6%

30%

en 2010, 15,3% en 2011, 17,5% en 2012), con un incremento
global de la incidencia de DP del 282% en 4 afios. Del mismo
modo, en la misma linea, y también como resultado de la me-
jora en los procesos de informacion, la incidencia de trasplante
renal anticipado ha pasado del 2,1% en 2008 al 3,3% en 2012
(incremento del 57%). Y ambas modalidades presentan en esta
Comunidad una tendencia muy positiva (Figura 7). Es un hecho
que estas iniciativas, sin lugar a dudas, suponen una mejora
significativa al respeto del cumplimiento de la legalidad vigente,
la cobertura de los derechos del paciente garantizando la equi-
dad en el acceso a los tratamientos, los resultados clinicos y la
sostenibilidad del sistema.
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Fig. 7. Evolucion de la Incidencia de DP y Tx predidlisis en la C. Valenciana y tendencia futura (Fuente: Informe 2012 del

Registro de Enfermos Renales de la Comunitat Valenciana).

Atencion Primaria: Iniciativas en relacion con atencion
especializada, sistemas de informacion de cronicos,
promocion del autocuidado y de la toma activa de decisiones

Como es evidente, la atencion primaria (AP) juega un papel cla-
ve en la prevencion, diagnostico precoz y tratamiento de todas
las variables implicadas en la ERC, un proceso, como ya se ha
comentado, con altas tasas de infradiagndstico. La prevencion
primaria, actuando sobre los factores que aumentan la suscep-
tibilidad al dafio renal o lo inician (personas de edad avanzada,
antecedentes familiares de ERC, diabetes, hipertension arterial,
obesidad, dislipemia,...), asi como la prevencion secundaria, ac-
tuando, entre otros, sobre los factores de progresion (hiperten-
sion arterial, proteinuria,...), son elementos fundamentales para
controlar la incidencia de la enfermedad, enlentecer su progre-
sion y mejorar el actual mal pronostico vital y 1os elevados costes
econdmicos que implica.

Sabemos que la remision tardia del paciente a 10s Servicios de

Nefrologia duplica la necesidad de hospitalizacion y empeora
enormemente el pronostico y los costes. Del mismo modo, una
remision excesivamente precoz o innecesaria colapsaria los Ser-
vicios de Nefrologia con una carga de trabajo inasumible, dado
el enorme peso de la poblacién con ERC a atender. La AP y la
atencion especializada (AE), por tanto, deben trabajar de manera
conjunta para optimizar la prevencion y control de la enferme-
dad coordinando sus recursos, dentro de la evidencia cientifica
disponible y optimizando los recursos al maximo posible.

Este trabajo conjunto entre AP y AE, para ser eficaz, debe ser
estructurado. La publicacion del documento de consenso SEN-
semFYC sobre la ERC? para unificar criterios, entre otros, de
deteccion y derivacion a la atencion especializada de pacientes
con ERC, supuso un enorme salto cualitativo en la mejora de la



atencion a esta patologia. Sin embargo, solo el 51,1% de los mé-
dicos de AP conocen el documento?, poniendo en evidencia que
Se precisa una mayor difusion del mismo. Teniendo en cuenta
que el 37,3% de los pacientes con ERC, definida por FG estimado
por MDRD, tiene valores normales de creatinina plasmatica?, el
conocimiento y uso de los métodos de estimacion del FG por
parte de los médicos de AP es, junto a otros puntos referidos en
el documento de consenso, un elemento clave para el proceso
de mejora de la atencion al enfermo renal.

A este respecto, la incorporacion al trabajo diario de sistemas
de informacion, compartidos por AP y AE, que integren guias de
practica clinica y reglas consensuadas para la ayuda de toma de
decisiones, mejora la informacion compartida, elimina redun-
dancias, genera sinergias al aprovechar el trabajo de todos para
todos, y facilita no olvidar tareas pendientes o poder realizar
consultas telematicas.

El programa de atencion al paciente con enfermedades croni-
cas (PAPEC) de la Conselleria de Salut del Gobierno de las Islas
Baleares, que incluye enfermedad pulmonar obstructiva cronica,
riesgo vascular, diabetes mellitus, ictus y plan de cuidados enfer-
mero, presenta elementos que pueden ayudar en gran medida a
lograr nuestros objetivos sobre ERC y a generar sinergias entre
profesionales.

ESTRATEGIA

Fig. 8. Portada del documento de la Estrategia de la
Enfermedad Renal Cronica de las Islas Baleares 2011-2015.

En esta linea, y en la misma Comunidad Balear, se ha disefiado
e implantado una estrategia autonémica sobre ERC impulsada
desde la Consejeria de Salud. En su elaboracion y seguimiento
estan colaborando un grupo multidisciplinar e interniveles de
profesionales del sistema sanitario publico asi como represen-
tantes de sociedades cientificas y asociaciones de pacientes
(Figura 8). En el mismo se establecieron una serie de objetivos
especificos (aumentar la deteccion precoz, disminuir la pro-
gresion y la morbimortalidad, reducir la iatrogenia secundaria
a farmacos y el coste socio-sanitario, mejorar la coordinacion
inter-niveles y el acceso a una informacion global y de calidad,
asi como la libre eleccion del tratamiento sustitutivo renal y las

tasas de trasplante renal y de DP, las alternativas mas eficien-
tes). Asimismo, en el marco de esta estrategia de ERC, se de-
finieron una serie de objetivos, acciones e indicadores para el
periodo 2011-2015. Aungue es todavia pronto para llegar a con-
clusiones definitivas, esta estrategia balear ya ha conseguido
facilitar las tareas de distintos grupos de trabajo, ha mejorado
las relaciones entre atencion primaria y especializada, ha posi-
bilitado el desarrollo de consultas ERCA en todos los Servicios
de Nefrologia de la Comunidad Balear y ha aumentado las tasas
de trasplante renal previo a dialisis y la eleccion de terapias
domiciliarias.

Por su parte, los pacientes, como parte de la actual sociedad
de la informacion, y con el apoyo de la Administracion y los
profesionales, deben abandonar el papel pasivo que les asig-
naba la clasica medicina paternalista y tomar el control de su
salud para convertirse en protagonistas de las decisiones sa-
nitarias que les afectan. A este respecto, en una actitud que
nos sefala el camino, Osakidetza, apoyandose en metodologia
estandarizada de la Universidad de Stanford (EE.UU.), esta de-
sarrollando equipos encaminados a potenciar el papel de los
pacientes “activos”, esto es, de aquellos informados y educa-
dos sobre su salud y enfermedad, con iniciativa y responsabi-
lidad participativa en la toma de decisiones compartidas y en
las tasas de autocuidado.
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Por otra parte, también los profesionales sanitarios deben in-
corporar, en su relacion con los pacientes, habilidades de co-
municacion que faciliten una relacion de ayuda que derive en
mayor participacion de éstos en 1os procesos de toma de deci-
sion que puedan derivar, en Ultima instancia, en mejores resul-
tados de salud. Lamentablemente, es escasa la formacion que
los profesionales sanitarios reciben en los planes de estudios
actuales. En este sentido, la actividad que realiza la Organiza-
cion Nacional de Trasplantes en el campo de la formacion de
profesionales sanitarios es ejemplar. No solo han capacitado
historicamente a miles de profesionales de la salud implicados
en la interaccion con las familias de posibles donantes, sino
que también han ampliado sus actividades formativas a nefro-
logos y profesionales de enfermeria de numerosas unidades
ERCA de nuestro pais.




Atencion especializada: ampliacion de los registros de
pacientes renales y planificacion ordenada del tratamiento

sustitutivo renal

Es evidente que la atencion que reciben actualmente los enfer-
mos con ERC es mejorable. Al mismo tiempo, dado el elevado y
creciente nimero de pacientes con esta patologia, es urgente
aumentar nuestro conocimiento y control del problema. Segun
datos del Registro de datos renales de EE.UU. (USRDS), la ERC
ocasiono el 18% del gasto global del Medicare en el afio 2011.
Por otro lado, y dada su frecuente asociacion con otros proce-
S0S cronicos, la ERC estaba implicada en el 29% del gasto en
diabetes y en el 39% del gasto en insuficiencia cardiaca con-
gestiva™. El ejemplo norteamericano ilustra perfectamente la
importancia de disponer de registros de ERC avanzada (ERCA),
necesidad que ya han comprendido paises de nuestro entorno
gue, junto a otros, ya estan trabajando en esta direccion™.

Un ejemplo a considerar a este respecto es SICATA (Sistema de
Informacion de la Coordinacion Autondémica de Trasplantes de
Andalucia). Este Registro, ademas de otros datos, ya dispone
de un subsistema de ERC destinado a recoger los datos demo-
graficos de la poblacion en TSR en Andalucia para establecer la
incidencia, prevalencia y morbimortalidad de esta enfermedad,
aunqgue todavia no se han incluido datos. En SICATA contribu-
yen mas de 150 usuarios nefrologos en 23 hospitales publicos
y 33 centros concertados. SICATA ha facilitado el desarrollo de
estudios epidemiologicos, ofrece indicadores de tratamiento
dialitico y trasplante (renal y de otros tipos) y ha supuesto una
importante mejora en gestion de los recursos y calidad asisten-
cial. La ampliacion de los registros de TSR (dialisis y trasplante)
a pacientes con filtrado glomerular menor de 30 ml/min/1,73m2
(ERCA estadios IV y V) es fundamental para poder dimensio-
nar y estratificar la enfermedad adecuadamente, conocer su
influencia en diversas variables (morbimortalidad, hospitali-
zacion, etc), identificar y, en su caso, mejorar 10s patrones de
remision de pacientes y las practicas realizadas para retrasar
su progresion, asi como facilitar la planificacion sanitaria y opti-
mizar el coste del tratamiento, tanto directo (TSR) como relacio-
nado (patologia cardiovascular, infecciosa, ...)">". Por otro lado,
y dado que se estima que el 0,3% de la poblacion padece ERC
estadio 47, un hospital que atienda a una poblacion de 300.000
personas deberia hacerse cargo de 900 pacientes de este tipo.
Para que el registro de su informacion en cualquier sistema sea
viable es necesario que los sistemas hablen entre siy se inte-
gren, evitando asi la introduccion de datos ya disponibles en
otras aplicaciones utilizadas en los servicios de nefrologia o la
duplicidad de registros, liberando finalmente a los profesiona-
les sanitarios de un exceso de carga de trabajo anadido.

Més aun, dado que unos 5.600 pacientes inician TSR en nues-
tro pais anualmente, es preciso disponer de un disefio 16gico

de este tratamiento, basado en evidencias, y asumible desde
un punto de vista socioeconomico. En el momento actual, las
diferentes técnicas dialiticas muestras resultados globales de
supervivencia equivalentes. Sin embargo, analizando el TSR
por periodos, la DP ofrece mayores ventajas iniciales (super-
vivencia, mantenimiento de la funcién renal residual, indepen-
dencia, tratamiento domiciliario, capacidad laboral, reserva del
arbol vascular para el futuro, menor coste, excelentes resulta-
dos como tratamiento previo al trasplante renal, etc.) mientras
que la HD presenta mejores resultados en fases posteriores y
con pacientes con mayor nivel de complejidad clinica y depen-
dencia (viabilidad y resultados del tratamiento a largo plazo).
Una planificacion ordenada del TSR debe, por tanto, priorizar
el trasplante renal previo a dialisis, haciendo énfasis en el tras-
plante de donante vivo, y entender la DP como primera linea
de tratamiento para iniciar la terapia dialitica, como aboga el
documento que, al respecto, han editado conjuntamente la So-
ciedad Espafiola de Nefrologia, el GADDPE y ALCER, disponible
en www.senefro.org (Figura 9).

El planteamiento “DP primero”, aplicable a una gran mayoria
de la poblacion urémica, es especialmente beneficioso para
pacientes incluidos en lista de espera de trasplante renal. Este
colectivo presenta unas caracteristicas concretas (expectativa
de vida prolongada, probable necesidad de diversas opciones
terapéuticas a largo plazo, precisar situacion clinica 6ptima pre-
via al trasplante, procurar terapias con menores repercusiones
para el futuro), que exigen una ordenacion y prevision del trata-
miento a largo plazo. Los pacientes incluidos en lista de espera
de trasplante renal no solo comparten las ventajas iniciales de
la DP. que acabamos de comentar, sino que también se bene-
fician de otras mas especificas. La bibliografia muestra que la
funcion precoz del injerto renal y la supervivencia del paciente
son probablemente mejores en enfermos procedentes de DR,
sin diferencias en las tasas de rechazo ni en la supervivencia
del trasplante a largo plazo. Dados estos excelentes resulta-
dos de la DP en pacientes que reciben un trasplante renal, no
parece que sus potenciales desventajas (peritonitis, trombosis
vascular del injerto, esclerosis peritoneal) estén jugando un pa-
pel destacado. Més aln, dado que reducir el tiempo de espera
en didlisis es el factor de riesgo modificable mas importante
para mejorar los resultados del trasplante renal, debe destacar-
se gue los pacientes en DP tienen, por diversos motivos, una
probabilidad de ser trasplantados 40% mayor que los enfermos
en HD en lista de espera. Por todo o anterior, la DP deberia
ocupar un lugar preferente como primera técnica dialitica, mas
aun si cabe en pacientes candidatos a trasplante renal™. Del
mismo modo, y dado que no hay diferencias demostradas de



supervivencia entre HD y DP en pacientes con trasplante renal
malfuncionante que vuelven a dialisis, estos pacientes debe-
rlan poder elegir su tratamiento dialitico segin los mismos

principios (informacion, educacion, libre eleccion) aplicados al
elegir la modalidad terapéutica inicial.
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Fig. 9. Propuesta para una estrategia ordenada de Tratamiento
Sustitutivo Renal en pacientes candidatos a trasplante renal.

Enfermeria: formacion de profesionales, practica enfermera
con pacientes con ERCA, resultados de las herramientas de
ayuda a la toma de decisiones en la consulta ERCA y escuela

de pacientes

La Ley 41/2002 de autonomia del paciente establece que la infor-
macion sobre la enfermedad y sus opciones de tratamiento es
un derecho del paciente y un deber de los profesionales implica-
dos. Este planteamiento nos aleja de antiguas actitudes pater-
nalistas e incorpora al paciente al lugar central que debe ocupar
al tomar decisiones sobre cuestiones que le afectan de manera
evidente. Esta toma de decisiones, para que tenga sentido, de-
bera ser compartida por los profesionales (expertos en la en-
fermedad, sus tratamientos y consecuencias esperables), y 10s
pacientes (expertos en sus circunstancias, en su estilo de vida
y convicciones, y en cdmo les afecta un tratamiento concreto).

El objetivo, por tanto, no debe ser solo informar al paciente, sino
mas bien educarlo en unas materias que desconoce en gran me-
dida y ayudarle a reflexionar sobre sus propias preferencias y
como las alternativas pueden afectar en mayor 0 menor medida
al estilo de vida que desea mantener.

Como recoge la Sociedad Espafiola De Enfermeria Nefrologi-
ca (SEDEN) en sus recomendaciones, estd demostrado que los
programas de educacion de pacientes sobre ERCA consiguen
mejorar 10s resultados de multiples variables (inicio dialitico am-
bulatorio, domiciliario y programado, cumplimiento terapéutico,



retraso en la progresion de la enfermedad, trasplante preventi-
V0), y consiguen un mayor nivel de participacion del paciente en
las decisiones terapéuticas. No obstante, para ser estructurados
y eficaces, estos programas deben establecer quién proporciona
la informacion, qué nivel de informacion requiere cada paciente,
y de cuanto tiempo dispone para ello. ES también muy importan-
te que estos programas incorporen actividades que permitan al
paciente identificar sus valores y preferencias, que faciliten su
reflexion, y que les guien hacia una toma de decision comparti-
day coherente con su forma de vida. A este respecto, las per-
sonas encargadas de facilitar la educacion al paciente deberfan
recibir, a su vez, formacion en técnicas de comunicacion eficaz
para facilitar nuestro objetivo, esto es, la comprension de los
mensajes que transmitimos y la libre eleccion del tratamiento
por parte de unos pacientes que, por diversos motivos (can-
sancio, enfermedad, ansiedad, familia,...), no siempre estaran
receptivos.

En este contexto, el papel de los profesionales de enfermeria
es crucial. Tanto es asi que, en el marco del proyecto de mejora
de la atencion a la ERC en el SNS, se ha redactado el docu-
mento “Practica Enfermera a pacientes con ERC", que recoge la
aportacion de enfermeria al adecuado tratamiento del paciente
renal como integrante del equipo multidisciplinario, tanto en
atencion primaria, como en atencion especializada, velar por
el cumplimiento de la toma de decisiones del paciente ante las
diferentes modalidades de TSR o el rechazo al tratamiento y
contribuir a la sostenibilidad y a la mejor planificacion del TSR.
Todo ello mediante la promocién del empoderamiento del pa-
ciente, potenciando los autocuidados y su autonomia.

En concreto, es fundamental el papel de la consulta ERCA, en la
gue enfermeria tiene un papel relevante, al respecto de facilitar
el retraso de la progresion de la ERC, favorecer el trasplante
de donante vivo y anticipado, posibilitar que mas pacientes en-
tren de manera programada a dilisis con un acceso definitivo
planificado, reduciendo el uso de catéteres, y permitir la elec-
cion libre e informada por parte del paciente, lo que favorece
el desarrollo de la DP. Cada uno de estos aspectos pude tener
un impacto muy importante en el prondéstico y en la sostenibi-
lidad del tratamiento. Se considera que, para que la consulta
ERCA pueda dar un pleno rendimiento, el paciente debe llegar
a ella al menos 12 meses antes de precisar inicio de TSR. Igual-
mente, 10s diversos aspectos de esta consulta (derivacion de
pacientes a la misma, informacion sobre técnicas, trazabilidad
del proceso, recuperacion de datos, cumplimentacion del con-
sentimiento informado, etc.) deben ser estructurados. Dentro
de estructuracion de la labor educativa sobre la enfermedad
renal, las HATD ocupan un lugar fundamental. Estas herramien-
tas, desarrolladas en el marco de ayuda a la decision de la Uni-
versidad de Ottawa y segun las recomendaciones de la OMS,

estan disefadas para informar y educar sobre la enfermedad
renal y todos sus posibles tratamientos, incluyendo trasplante,
dialisis con sus modalidades, y el tratamiento conservador, y
facilitan la eleccion libre del tratamiento teniendo en cuenta
los valores y preferencias del paciente. La experiencia acumu-
lada hasta la fecha con el uso de HATD en la consulta ERCA no
puede ser mejor, con porcentajes de satisfaccion de enfermos
y profesionales del 90-100% V tasas similares de eleccion entre
HD (50%) y DP (48%), 0 que demuestra su equilibrio al plantear
las posibilidades al paciente.

El hospital Son Llatzer (Palma de Mallorca), entendiendo el tra-
bajo de la consulta ERCA como un proceso asistencial, y de
cara a reducir su variabilidad y mejorar sus resultados, ha cer-
tificado esta consulta en el sistema de gestion de calidad I1SO-
9001:2008, definiendo y documentando cada uno de los pro-
cesos, incluyendo la preparacion e informacion del paciente, y
la firma de consentimientos informados. De este modo, y tras
realizar un test de elegibilidad médica y social para las diversas
técnicas de TSR, todos los pacientes reciben una informacion
estructurada y recuperable. Adicionalmente, la aplicacion de
indicadores de proceso y de resultado, analizando multiples as-
pectos propios de la consulta, permite analizar posteriormente
su efectividad vy, por tanto, plantear nuevos objetivos especifi-
cos en aquellos aspectos que lo puedan precisar en el marco
de un ciclo de mejora continua.

Por su parte, y convencidos de las ventajas de la educacion en
grupo, el Complejo Asistencial de Ledn ha desarrollado una “es-
cuela de pacientes” con el apoyo de un amplio grupo de pro-
fesionales (nefrélogos, enfermeria ERCA y de dialisis, nutricio-
nistas, fisioterapeutas, farmacéuticos, psicologos, trabajadores
sociales, pacientes mentores, asociaciones de enfermosy pro-
fesores de la escuela de hosteleria). El objetivo es educar sobre
la ERC a pacientes de su consulta ERCA (y a algun familiar, en
Su caso), con filtrado glomerular menor de 20 ml/min/1,73m2
y que deseen participar en esta experiencia. En esta “escuela”
se imparten temas de educacion nefrologica (para qué sirven
los rinones, anemia, dieta, medicaciones, TSR, etc.) trabajando
con grupos reducidos para facilitar la integracion y participa-
cion de los pacientes. Hasta la fecha, tras la participacion de 60
pacientes en el programa, los resultados han sido magnificos,
con una asistencia a las charlas del 91,5% de los inscritos, una
valoracion muy positiva del curso (9,6 sobre 10) por parte de
los pacientes v, lo que es aln mas importante, una velocidad
de descenso del filtrado glomerular 2,2 veces mas rapido en el
grupo no educado que en el educado (0,62+0,6 vs. 0,28+0,27
ml/mes respectivamente, p=0,009), aunque este resultado po-
dria estar condicionado por un mejor cumplimiento y motiva-
cidn en pacientes activos con deseos de ser educados en su
enfermedad.
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