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En los préximos 30 afios se calcula que el porcentaje de poblacién espafiola mayor de 65 afios superara el 30% de la
poblacion total.! El progresivo envejecimiento demografico nos sitlia ante un escenario de importantes retos para el
sistema sanitario y asistencial. De todos ellos, el reto de la cronicidad destaca por su afectacion a la calidad de
vida de las personas y por su impacto en la sostenibilidad del sistema publico de proteccion social.

La enfermedad renal crénica (ERC) es, sin duda, uno de los problemas de salud pUblica de mayor entidad, por tres
razones: el porcentaje de poblacion afectada (més del 15% de la poblacién adulta)?, el peso en el presupuesto
sanitario (5.6% del gasto sanitario nacional total)® y su relacién directa con otras patologias crénicas, como diabetes
o hipertension. En 2022, mas de 60.000 personas se encontraban en tratamiento renal sustitutivo (TRS) en sus
distintas modalidades*y méas de 100.000 han entrado en la fase avanzada de la enfermedadad®.

Para el paciente, asi como para su entorno, la enfermedad renal crénica supone un impacto profundo en la
salud, la calidad de vida, la capacidad de trabajo y la posibilidad de disponer del tiempo. Es por ello una de las
enfermedades crénicas mas limitantes de la autonomia del paciente, con retos especificos a nivel personal, social,
laboral y psicolégico.

En este contexto, es necesario rediseinar el abordaje de las enfermedades mas prevalentes y elaborar politicas
de planificacién sanitaria que pongan énfasis en el conocimiento del paciente, de sus familiares y la mejora del
sistema de cuidados, aprovechando los beneficios de las innovaciones en los tratamientos.

Alolargo de este documento se exploran las posibles medidas a adoptar, concluyendo que es esencial implementar
una secuenciacién terapéutica 6ptima, teniendo en cuenta las circunstancias que rodean al paciente tanto en
el &mbito social como en el sanitario, y adoptar un abordaje multidisciplinar que explore las posibilidades del
cuidado en casay las innovaciones en dialisis. Para ello, es indispensable que el sistema politico y sanitario articule
soluciones que avancen hacia un modelo que sitle al paciente en el centro y promueva férmulas asistenciales de
mayor calidad y més sostenibles.

El presente Consenso pretende concienciary promover una discusion actualizada que encauce un mejor abordaje del
enfermo renal, dotando al decisor publico de informacién y recomendaciones de accion.

Los autores y organizaciones que han participado en este Consenso no han recibido ningln tipo remuneracioén o
gratificacion por ello para garantizar la independencia de las recomendaciones y la bisqueda de un Consenso
sostenible y real. El proceso de realizacion del documento ha sido llevado a cabo por RPP (consultoria de asuntos
publicos), con el apoyo de Baxter para cubrir la elaboracién, edicién y maquetacion.

Para una mejor comprensién del documento, se recoge a continuacién una breve explicaciéon de una serie de términos
que se manejan a lo largo del mismo:

Enfermedad renal cronica (ERC): enfermedad que se sufre cuando los rifiones estan dafiados y pierden la capacidad
de depurar los desechos y eliminar el liquido en exceso de la sangre. Los desechos se pueden acumular en el
organismo y perjudicar la salud®. Enfermedad Renal Crénica Avanzada (ERCA): son los estadios cuatro y cinco de
la enfermedad renal crénica (ERC)®.

Unidad de enfermedad renal cronica avanzada: consulta especializada para el tratamiento de los pacientes con
enfermedad renal crénica avanzada (ERCA)’.

Incidencia: niimero de casos nuevos de una enfermedad que se diagnostican cada afio®.

Prevalencia: medida del nimero total de personas en un grupo especifico que tienen cierta enfermedad, afeccion o
factor de riesgo en un momento especifico o durante un periodo determinado®.
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3. Recopilacion de recomendaciones para la mejora
del abordaje de la ERCA en Espanha

® Recomendacién 1, pg 09

Recomendacion 8, pg 18

Elaborar planes de abordaje integral para los pacientes
cronicos que tengan en cuenta sus necesidades
médicas, sociales y psicolégicas y que promuevan una
secuenciacion terapéutica éptima.

Recomendacioén 2, pg 15

Promover que los médicos de atencién primaria en
formacién roten por el servicio de nefrologia para
mejorar el conocimiento de los profesionales de atencion
primaria sobre enfermedad renal crénica en sus estadios
iniciales, permitiendo reforzar las medidas de deteccion
precozy prevencion.

Recomendacién 3, pg 15

Impulsar el cribado de la enfermedad en poblacion de
riesgo y mayores de 65 afios para garantizar la deteccion
precoz efectiva.

Recomendacién 4, pg 15

Implementar un protocolo de conexién del equipo

de las unidades ERCA con el equipo de atencién primaria
(EAP): médico, personal de enfermeria nefrolégica y
trabajador social.

Recomendacioén 5, pg 16

Crear la especialidad de enfermeria nefrolégica, que en
la actualidad no se encuentra articulada.

Recomendacioén 6, pg 16

Fomentar que se considere el impacto de la terapiaenla
vida personal del paciente y sus efectos en su capacidad
econbémica y laboral en los procesos de eleccion del
tratamiento.

Recomendacién 7, pg 17

Impulsar técnicas a domicilio que faciliten la conciliacién
de la vida personal y laboral con el tratamiento cronico.

Reforzar el apoyo domiciliario mediante la promocién de
programas de trabajo en red que coordinen la asistencia
social y sanitaria.

Recomendacioén 9, pg 18

Promover el uso de los avances en telemedicina que
permiten monitorizar el estado de salud del paciente
de manera eficiente, automatizada y sin necesidad de
desplazarse.

® Recomendacién 10, pg 24

Mejorar la formacién y los recursos de los profesionales
sanitarios en técnicas domiciliarias.

® Recomendacién 11, pg 25

Proporcionar a los pacientes con ERC informacion sobre
terapias domiciliarias mas completa y acompanarla de
servicios de asesoramiento.

@ Recomendacién 12, pg 27

Facilitarqueloshospitalespromuevanunasecuenciaciéon
correcta de las terapias renales sustitutivas poniendo el
foco en los beneficios socioeconémicos de fomentar el
cuidado en casa.

® Recomendacién 13, pg 27

Incentivar que los profesionales de la salud promuevan
las terapias domiciliarias revirtiendo el ahorro que estas
suponen en mejoras en el servicio.

® Recomendacién 14, pg 27

Crear lineas especificas de presupuesto destinadas
para la ERCA que aseguren que este problema de salud
publica es correctamente atendido.
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4.1

Contexto de la Enfermedad Renal Cronica
en Espana

La enfermedad renal cronica (ERC) es un problema de salud altamente prevalente y grave. Actualizar
un abordaje del paciente renal centrado en la calidad de vida de la personay en la sostenibilidad del
sistema sanitario debe ser una prioridad publica.
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® :Qué es la enfermedad renal crénica y cual es su impacto en la poblacién?

La enfermedad renal cronica (ERC) consiste en una alteracion de la estructura y funcién renal que afectaala
capacidad de los rifilones para eliminar las toxinas, concentrar la orina y conservar o producir determinados
componentes esenciales de la sangre. Cuando alcanzamos los estadios mas severos de la enfermedad,
asociados a la insuficiencia renal, hablamos de enfermedad renal créonica avanzada (ERCA). La enfermedad
renal cronica se divide en 5 estadios en funcién del nivel de filtrado glomerular de los rifiones. A medida que los
rinones del paciente disminuyen su capacidad de filtrado, el paciente experimentara nuevos sintomas.

La ERC constituye uno de los problemas de salud piblica mas prevalentes y graves en Espaiia:
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1 O/ DE LA POBLACION?

0 ADULTA AFECTADA
Afecta al 15% de la poblacion?adultay
suincidencia ha pasado enlos Gltimos
diez anos de 121 personas por millén
de poblacion (pmp) a 149,5, lo que se

calcula que supone un incremento
del 23,55% aproximadamente.'®

+23,55%

INCREMENTO
APROXIMADO DE LA
INCIDENCIA EN 10 ANOS™

| | 37,3%

personas de +65 afos

17,4%

personas entre 45—64 afios

4,8%
L 1 personas entre 18—44 anos

Es previsible que su impacto en la poblacién y en el
sistema sanitario sea mayor en el futuro, considerando
el envejecimiento demografico y la edad como factor
de prevalencia: pasa de un 4,8% en personas de 18 a 44
afos, a un 17,4% entre los de 45 a 64 afos y alcanza el
37,3% en mayores de 65*,

Afecta de forma contundente a la calidad
de vida del paciente, principalmente ante
la necesidad de un tratamiento renal
sustitutivo.

GASTO SANITARIO
NACIONAL TOTAL

Su tratamiento supone aproximadamente
un 5,6% del gasto sanitario nacional total®.

Es la octava causa' de mortalidad en
Espafa, sin considerar su rol fundamental
como desencadenante de otras causas
de muerte mas comunes, como la
enfermedad cardiovascular.

8a

CAUSA DE
MORTALIDAD
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® :Qué queremos decir cuando
hablamos de tratamiento renal
sustitutivo?

A lo largo de este texto analizaremos las diferentes
técnicas de tratamiento renal sustitutivo y sus impactos
a distintos niveles (calidad de vida, salud, costes para
el sistema). Para sustituir las funciones de su rinén, los
pacientes deben recibir un tratamiento renal sustitutivo
(TRS), del que existen tres modalidades: trasplante de
rindn, tratamiento de diélisis peritoneal o tratamiento de
hemodialisis. Podemos adelantar que la mejor solucién
para los pacientes es el trasplante de rifién, pero para
la mayoria no es una opcién inmediata: por la ausencia
de un donante, porque no cuentan con las condiciones
médicas necesarias para ser trasplantados o porque si
lo reciben puede ocurrir que su cuerpo lo rechace. En
todos estos casos la didlisis serd su compafiera de vida,
al menos por un lapso de tiempo, durante el que deben
aprender a gestionar el tratamiento.

En la dialisis peritoneal (DP) la depuracion de los
liquidos que el rindn dafado no puede realizar tiene
lugar por medio de la membrana natural que recubre
los 6rganos de la cavidad abdominal (el peritoneo). Para
conseguir esto, en primer lugar, se debe colocar un
catéter al paciente mediante el cual entrara una solucion
de diélisis a su cavidad peritoneal, donde se mantendra
durante una serie de horas en las cuales las sustancias
toxicas pasaran del peritoneo alasolucién, que se vaciara
una vez absorbidas las sustancias.

Esta técnica normalmente se realiza en casa por el
propio paciente y no implica acceso vascular, lo que
preserva la salud cardiovascular y la funcién renal
residual, si bien requiere conocimiento por parte del
paciente y compromiso en el autocuidado. Ademas,
precisa espacio en casa para el almacenamiento de las
bolsas de solucién de diélisis.

Bolsade
Solucion
de Didlisis

Pinza Prolongador

\Y

rnuyir:gién %k 9' AQ " 3\7

VA Catéter
AT Bolsade
A Vaciado
/NN

La DP domiciliaria puede realizarse de manera manual o
automética.

La modalidad manual conocida como dialisis
peritoneal continua ambulatoria (DPCA) no requiere
conexién a ninguna maquina. Se introduce el liquido
de diélisis en la cavidad peritoneal del paciente que se
vaciara cuando haya absorbido los desechos de manera
manual. Se ha de llevar a cabo de media 3 veces al dia
durante 20 a 30 minutos. La DP automatizada, es un
proceso mecanizado graciasalaconexiénaunacicladora
que se puede llevar a cabo mientras el paciente duerme.
De esta manera, se permite al paciente continuar con
normalidad sus actividades académicas, laborales y sus
relaciones interpersonales durante el dia.

En la hemodialisis (HD) la depuracion de liquidos
tiene lugar mediante la filtracion de la sangre, para
lo cual se requiere un acceso vascular. La sangre se
bombea fuera del organismo del paciente donde es
filtrada mediante un filtro denominado ‘dializador’, tras
lo cual se devuelve al organismo limpia.

Fistula

Sangre sin filtrar
Residuos

Sangre
purificada
Dializador Dializado

s )|

Es una técnica que puede realizarse tanto en centro
dirigida por un profesional sanitario, o en casa, donde
el paciente llevara a cabo el tratamiento por si mismo
también sin necesidad de desplazamientos. Para ello
pasa por un periodo de capacitaciéon de entre 3 y 8
semanas'.

Dado que requiere un acceso repetido al torrente
sanguineo, pueden ocurrir episodios adversos, como
trombosis o infeccidn del acceso vascular.
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@® Tratamiento renal sustitutivo

EN QUE CONSISTE?

Dialisis Peritoneal

El filtrado se realiza por medio de la membrana natural que recubre los érganos de la cavidad abdominal (el
peritoneo). El paciente se conecta a una solucién de didlisis (agua y otros aditivos) a través de un catéter. La
solucion absorbera las toxinas del abdomen, y transcurrido el tiempo necesario se drenara la solucion y las
toxinas del abdomen a la bolsa vacia. Antes de su primer tratamiento, al paciente le haran una cirugia para
colocar el catéter en el abdomen.

Hemodialisis
Se filtra la sangre mediante un acceso al torrente sanguineo a través de un catéter venoso central o una
comunicacion arteriovenosa creada quirGrgicamente. Durante la hemodialisis, se bombea la sangre fuera del

organismo para que pase a través de un filtro, conocido como dializador, y tras depurar la misma, la devuelve al
torrente sanguineo.

Trasplante de rifion

El trasplante de rindn es una cirugia para colocar un rifidn sano de un donante en el organismo del paciente.
Un rifdn trasplantado en buen funcionamiento hace un mejor trabajo filtrando las toxinas y manteniendo al
paciente saludable que la didlisis, pero aun asi no es una cura. Cuando el paciente recibe un trasplante, los
cirujanos generalmente dejan los riflones viejos en su lugar y conectan el rifndn donado a una arteria y a una
venaen laingle.

¢DONDE SE PUEDE LLEVAR A CABO?

Dialisis Peritoneal Hemodialisis Trasplante de rifion
® Endomicilio. ® Endomicilio. ® Requiereunacirujiaenhospital.
® Enhospital o centro. ® Enhospital o centro.

MODALIDADES Y TIEMPO REQUERIDO

Dialisis Peritoneal

Existen dos tipos:

- Automatica: Se realiza por medio de una maquina cada noche mientras el paciente duerme.

- Manual: Se realiza de manera manual durante el dia. De media el paciente tendra que llevarlo a cabo 3 veces al
dia, durante unos 20-30 minutos cada vez.

Hemodialisis

Si el paciente recibe el tratamiento en hospital o centro lo hara una media de 3 dias ala semana entre 3y 5 horas

por sesion. En caso de que el tratamiento sea domiciliario esta pauta variara entre lo indicado para tratamiento
en centro hasta los 5-6 dias por semana, entre 2 y 3 horas por sesion.

AT . . Dialisis peritoneal domiciliaria Dialisis peritoneal
Hemodialisis hospitalaria . X -
continua ambulatoria automatizada
3DIAS 3YSHORAS 3 VECES 20-30MIN En el domicilio, cada noche mientras
por semana por sesion N~ de duracién el paciente duerme.
en el hospital

en el domicilio
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® ;Por qué es necesario actualizar
el abordaje de la enfermedad
renal desde el &mbito publico?

Porque la afectacion de la ERC aumenta progre-
sivamente y repercute en otras patologias alta-
mente prevalentes y causantes de mortalidad
cuya prevalencia también esta en aumento.

La aparicién de eventos cardiovasculares es de 10 a 30
veces mayor en los pacientes sometidos a hemodidlisis
que en la poblacién general®. Ademas, segln el estudio
Global Kidney Disease 5", el riesgo de un evento
cardiovascular en un individuo de 40 anos en didlisis es
el mismo que el de uno de 80 afos sin ERC.

El envejecimiento como factor determinante en la salud
poblacional y el impacto de las comorbilidades mas
frecuentes, son elementos decisivos que deben ser
considerados en una planificacién renovada del abordaje
de la enfermedad renal.

Porque la ERCA es paradigma de cronicidad y
supone efectos incapacitantes para el paciente,
con consecuencias personales, sociales y
laborales.

La buUsqueda de férmulas de tratamiento
compatibles con la vida personal, laboral y social
esimprescindible para el nuevo perfil de paciente
cronico que comienza a proliferar: mas activo y
con mas formacién y recursos.

Cuando la enfermedad renal crénica alcanza sus fases
mas avanzadas (estadio 5 o insuficiencia renal), es
necesario que el paciente reciba un Tratamiento Renal
Sustitutivo (TRS), que reproducira las funciones vitales
de losrifiones.

Aunque la mejor opcioén terapéutica es el trasplante
de rifién (anticipado o no), no siempre es clinicamente
posible. Y aun cuando lo sea, puede ocurrir que su
recepcién se dilate en el tiempo o que finalmente
fracase. En todas estas situaciones, el tratamiento renal
sustitutivo sera la diélisis.

Porque el tratamiento de dialisis tiene un impac-
to profundo en la salud y en la calidad de vida de
las personas que lo necesitan y su entorno.

Como se verd, tiene afectaciones en la salud por ser
un tratamiento crénico invasivo e implica importantes

restricciones personales, sociales y de disposicion del
tiempo. Los pacientes sometidos a técnicas de didlisis no
domiciliarias deben visitar el centro sanitario o de dialisis
varias veces a la semana durante horas.

Muchos de ellos, debido a su elevada edad y situacién
fisica, dependen también de un transporte sanitario, lo
que implica mayores tiempos de esperay un mayor gasto.

Reducir al maximo el impacto negativo del tratamiento
y las situaciones de incapacidad debe ser una prioridad.

Porque es imprescindible promover un enfoque
sociosanitario centrado en la calidad de vida de
la personay en el fomento de su autonomia para
la toma de decisiones sobre su salud.

Un tratamiento humanizado y que ponga a la persona en
el centro es esencial para aumentar el bienestar de los
pacientes, considerando el autocuidado y el respeto por
el estilo de vida como aspectos esenciales que deben ser
considerados en la decisién terapéutica.

Potenciando una secuenciacioén terapéutica de la dilisis
que maximice el tiempo en tratamiento domiciliario es
posible minimizar los impactos negativos de la terapia
sobre la vida del paciente. Le permitird disponer mas
libremente de su tiempo, reducir la dependencia del
tratamiento en centro y ser corresponsable de su
cuidado personal.

Porque el abordaje del paciente renal crénico
supone una inversién notable para las arcas
publicas y hay riesgo de insostenibilidad futura
ante el aumento de casos.

Como se verd en la secciéon 4 de este capitulo, el
tratamiento renal sustitutivo es el tratamiento de
una enfermedad crénica mas costoso de nuestro
Sistema Nacional de Salud (SNS), y se prevé un
aumento del nimero de casos en los préximos afios.

Con una elevadisima tasa de envejecimiento demogra-
fico y multiples prondsticos que apuntan al recrudeci-
miento de esta tendencia, se han de realizar cambios
en el Sistema Nacional de Salud. Se debe asegurar un
tratamiento sostenible para los enfermos renales y
crénicos en general, poniendo especial énfasis en una
planificacién adecuada del tratamiento.

Es necesario que se articulen rutas terapéuticas
capaces de conjugar el maximo impacto positivo en la
salud y supervivencia del paciente con la basqueda de
la sostenibilidad y descongestion del sistema sanitario.
En este sentido, el impulso de la didlisis domiciliaria
telemonitorizada deberia ser una prioridad.

Fuente: National Institute of Diabetes and Digestive and Kidney Disease. (s.f.). Como elegir un tratamiento para la insuficiencia renal. Recuperado en 20 de diciembre

2022 de https://www.niddk.nih.gov/health-information/informacion-de-la-salud/enfermedades-rinones/insuficiencia-renal/como-elegir-tratamiento#ventajas™
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Sin embargo, obstaculos como los identificados a
continuacion dificultan su puesta en practica:

1.

La ausencia de una estrategia nacional que
identifique la secuenciacion terapéutica éptima y
provea de una planificacién asistencial uniforme en
todo el pais evitando inequidades en el acceso a las
terapias.

El desconocimiento de la ERC, sus tratamientos e
implicaciones en la salud por parte de la poblacion
en general y los pacientes. Este desconocimiento se
agrava en lo relativo a las técnicas domiciliarias: al
ser menos comunes, disuade amuchos pacientesde
recibir las mismas, desaprovechando los beneficios
en saludy calidad de vida que suponen.

El perfil del paciente, hasta ahora de edad avanzada,
con escasa formaciéon en autocuidado y elevada
dependencia del centro y personal sanitario, que
requiere mayor acompafiamiento y énfasis en su
formacion.

El personal sanitario experimenta a menudo
dificultades para impulsar enfoques innovadores,
debido a mudltiples factores: recursos y personal
insuficientes y perfiles poblacionales, entre otros.

La ausencia de programas y presupuesto especifico
para impulsar la telemonitorizacién y posibilitar la
asistencia en domicilio del paciente renal.
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RECOMENDACION 1

Elaborar planes de abordaje integral para los
pacientes crénicos que tengan en cuenta sus
necesidades médicas, sociales y psicologicas y
que promuevan una secuenciacién terapéutica
optima.

w4 L

4.1.2 La enfermedad renal en cifras en Espana

INCIDENCIA

En Espaia se registraron

149,5

casos nuevos de ERC por millén
de habitantes en 2021,

PREVALENCIA

La ERC afecta al 15% de la poblacién adulta en algin
grado?.

85% 15%

La ERC afecta al 37,3% de la poblaciéon espaiola
mayor de 64 afios?.

63% 37.3%

La prevalencia de la ERC asciende progresivamente
con el envejecimiento, lo cual es problematico en
una sociedad envejecida como la espafiola, en la que
actualmente el 21% de la poblacién es mayor de 65
afios™. Se calcula que el porcentaje de mayores de
65 ascendera hasta un 30% de la poblacion total en
20507, incrementando exponencialmente el nimero
de enfermos de ERC.

La prevalenciade la ERC en sus fases mas
avanzadas ha crecido en Espaina en la
Gltima década, y en concreto el nimero
de personas que requieren TRS ha crecido
un 30%, hasta situarse en en 64.000
personas segun el informe de la Sociedad
Espaiola de Nefrologia de 2022+

Las TRS suponen entre el

2.5%— 3%

del gastosanitario del SNS*.

o La enfermedad renal crénica en
5,66 todas sus fases supone un 5,6% del
gasto nacional en sanidad®.

COSTE MEDIO ANUAL DE LAS DISTINTAS
TECNICAS DE TRATAMIENTO RENAL
SUSTITUTIVO DE UN PACIENTE.

Dialisis Peritoneal 32.432¢€

Hemodiélisis 46.659€

Trasplante Renal 13.988€

Fuente: Lorenzo-Sellares V. et. al. (2014). Andlisis de costes
y perfil sociocultural del enfermo renal. Impacto de la
modalidad de tratamiento. Nefrologia'®.

Subdireccién General de Calidad y Cohesién, Direccién
General de Salud Publica, Calidad e Innovacién, Ministerio
de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad, Consejerias de
Sanidad de las CCAA. (2015). Documento Marco Sobre
Enfermedad Renal Crénica (ERC) dentro de la Estrategia de
Abordaje de la Cronicidad en el SNS¥.
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PERFIL DEL PACIENTE

Algunos de los principales factores de riesgo
para el desarrollo de la ERC a nivel mundial
son la hipertension arterial, diabetes mellitus,
la dislipemia, el tabaquismo y la obesidad. La
prevalencia de la ERC es de un 15% entre la poblacién
adulta espafola. Afecta de forma mas comun a los
hombres (23,1%) que a las mujeres (7,3%).

EN VARONES EN MUJERES?

CALIDAD DE VIDA

Ademas de las complicaciones en salud, el paciente
que se somete a hemodiélisis hospitalaria ha de
trasladarse de media 3 dias por semana al hospital
donde pasa entre 3y 5 horas por sesion.

Al tiempo que el paciente pasa en el hospital hay que
sumarle el tiempo invertido en desplazamientos, que
dependeré de la distancia de su domicilio al hospital o
centro donde se dialice.

Comoconsecuencia,sufuncionalidadeindependencia
se ven muy limitadas. Su vida laboral, social y la
posibilidad de viajar se ven constrefiidas.

HEMODIALISIS HOSPITALARIA

3 dias 3y 5horas

por semana al hospital por sesion

DIALISIS PERITONEAL DOMICILIARIA
CONTINUA AMBULATORIA

3 veces 20-30min
de media al diaen el de duracién
domicilio

DIALISIS PERITONEAL AUTOMATIZADA
En el domicilio, cada noche mientras el
paciente duerme.

SINTOMAS

Los sintomas mas
frecuentes son:

pérdida de
apetito

0

dolor

)

estrenimiento

(G

—

disnea

i

debilidad

Solo 1/3
pacientes de ERC
en cualquiera
de sus fases
se encuentra
diagnosticado'.

prurito

&F

nauseas

7/

piernas
inquietas

dificultad para
permanecer
concentrado
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4.2

Impactos de la ERCA en la salud y calidad
de vida del paciente

La enfermedad renal cronica impacta en todas las esferas de la vida del paciente y su entorno.




La frecuente imposibilidad de optar por un trasplante,
en cualquier momento de la enfermedad, obliga a los
pacientes a acudir a tratamientos de dialisis que suplan
su funcién renal natural. Lo mas comln es que el
paciente acuda a un centro sanitario o de didlisis varias
veces por semana.

Las caracteristicas de la diélisis (accesos en el cuerpo,
asiduidad del tratamiento..) tienen consecuencias
en la vida del paciente que van mas alld de la salud:
afectan a su estado y percepcion fisica y animica, a su
disponibilidad de tiempo, a su desempefio profesional y
a sus relaciones sociales, obligandole a alterar su estilo
de vida en atencién al tratamiento.

Comprender estosimpactos desde todos los ambitos
es esencial para dar una respuesta integral a las
necesidades del paciente renal y proponer soluciones
que repercutan tanto en una mayor supervivencia como
en una mejor calidad de vida.

Como se explorara en el siguiente capitulo, es posible
fomentar una terapia que reduzca los efectos
limitantes de la dialisis, permita al paciente llegar
en mejores condiciones de salud al trasplante y sea
mas respetuosa con su forma de vida. Modalidades
de tratamiento como la didlisis peritoneal manual
domiciliaria, que permiten al paciente realizar por si
mismo el tratamiento en casa, o la dialisis peritoneal
automatizada, en la que la telemonitorizacion facilita el
control del estado de salud del paciente sin necesidad
de que acuda al hospital semanalmente, son soluciones
posibles que es necesario explorar paraque el enfoque
en la calidad de vida del paciente seareal y tangible.

Efectos fisicos, psicolégicos y
vitales mas comunes en las
personas con ERC.

Segln los resultados de la encuesta realizada a 4807
personas con ERC, a principios de 2021 de 7 centros
miembro de la International Federation of Kidney
Foundations - World Kidney Alliance (IFKF—WKA):

IMPACTOS EN LA VIDA DEL PACIENTE

Impacto
financiero

Enlacapacidad )
para trabajar 45%

Cambiosenel o
estilo de vida 36%

En la capacidad o,
para viajar 34
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IMPACTOS FiSICOS

Fatiga 59%
Problemas para dormir 41%
Picores cutaneos 36%

IMPACTOS PSICOLOGICOS

Experimenta preocupaciéon o
por su futuro 50%

Ansiedad 41%
Estrés 29%
Depresion 21%

Fuente: Rhee C.M. et al. (2022). Living Well with Kidney Disease
and Effective Symptom Management: Consensus Conference
Proceedings. Kidney International Reports',

Actualmente, en torno a 64.000 personas en
Espaila padecen insuficiencia renal y necesitan un
tratamiento renal sustitutivo (TRS)2.

La reduccién severa de la funcién renal en la fase 5 de
la enfermedad implica que los pacientes suplan esa
incapacidad con una modalidad de tratamiento renal
sustitutivo (TRS): didlisis peritoneal (DP), hemodiélisis
(HD), y/0 o trasplante renal (Tx).

La enfermedad renal cronica se divide en 5 estadios
en funcion de cual sea el nivel de filtrado glomerular
de los rifiones. A medida que los rifones del paciente
van disminuyendo su capacidad de filtrado, el paciente
va experimentando distintos sintomas o niveles de
intensidad de los mismos.

Inicialmente, los sintomas pasan desapercibidos
hasta que el paciente se encuentra en un estadio
avanzado de la enfermedad (insuficiencia renal). Por
ello, la prevencion y la educacién en buenos habitos
y autocuidado es esencial.

ESTADIO ESTADIO ESTADIO ESTADIO

1 2 3 4

Tasa de filtracion glomerular en ml/min/1,73m2

ESTADIO 3A:
45a59
>90 60a 89 ESTADIO 3B: 15a29
30a44

Porcentaje de funcién renal activa en cada estado

+de 90% 89 a 60% 59a30% 29% a 15%
Definicion
Enfermedad
renal crénica con Enfermedad renal . . . .
Insuficiencia renal Insuficiencia renal

déficit de filtracion  cronica con déficit de

s crénica moderada
glomerular normal o filtracién glomerular

incrementado
Sintomas
Aparecen los
No se experimenta No se experimenta primeros sintomas: Fatiga, pérdida de

ningln sintoma ningln sintoma fatiga, pérdida de

apetito, prutito

cronica severa

apetito y prurito

ESTADIO

S

-de 15%

Insuficiencia renal
cronica severa

Insomnio, dificultad
respiratoria,
prurito y vomitos
frecuentes

Fuente: Société Francophone de Néphrologie. (2022). Ma maladie Renal Chronique, 10 propositions pour développer la dialyse & domicile, Société francophone de

Transplantation. 2022
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RECOMENDACION 2

Promover que los profesionales sanitarios
de atencién primaria en formacién roten
por el servicio de nefrologia para mejorar su
conocimiento sobre la enfermedad renal crénica
en sus estadios iniciales, permitiendo reforzar las
medidas de deteccién precoz y prevencion.

Los pacientes hablan de una enfermedad silenciosa,
pues en muchos casos evoluciona lentamente y
se manifiesta cuando se ha llegado a un deterioro
importante de la funcion renal. Ademés, la
sintomatologia de la enfermedad es muy similar a
circunstancias de la vida diaria (cansancio, piernas
hinchadas, etc.) y, como consecuencia, la deteccién de
la ERCA es complicada y resulta infradiagnosticada.

RECOMENDACION 3

Impulsarelcribado delaenfermedad en poblacién
de riesgo y mayores de 65 afos para garantizar la
deteccién precoz efectiva.

Ademéas de la sintomatologia mas frecuente, la
ERCA se caracteriza por ir acompanada de diversas
comorbilidades. En un estudio realizado en el ano
2021?° se observo que las principales comorbilidades de
pacientes ERCA en estadio 5 eran: diabetes, cardiopatia
isquémica, enfermedad vascular periférica y neoplasias.
Afecciones graves que requieren ser tratadas por
especialistas y demandan en muchos casos un
tratamiento multidisciplinary coordinado.

RECOMENDACION 4

Implementar un protocolo de conexion del
equipo de las unidades ERCA con el equipo de
atencién primaria (EAP): médico, el personal de
enfermeria nefrolégica y trabajador social.

Para ayudar alos pacientes pluripatolégicos a sincronizar
las indicaciones de distintos especialistas se recomienda
enfatizarlafiguradel “médico dereferencia”,que asegure
la continuidad asistencial y una actuacién coordinada
entre los profesionales para evitar que el paciente se
enfrente a contraindicaciones y sepa a quién acudir.
Esta figura es asumida por el nefrélogo y es conveniente
que se reconozca y refuerce su papel como tal. El
profesional de enfermeria es también fundamental, por
su rol como educador del paciente y primera linea de
acompafiamiento en la terapia.
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El personal de enfermeria nefrologica
tiene un papel muy importante en el
tratamiento: reeducan a los pacientes
en sus nuevos habitos, los capacitan si se
someten a terapia domiciliaria, fomentan
su adherencia a los tratamientos y
controlan infecciones y rechazos en
caso de trasplante, entre otras labores.

Real Decreto 450/2005, de 22 de abril
regula las especialidades de enfermeria
en Espafia. En total se reconocen 6
especialidades de enfermeria, entre
las que no se encuentra la nefrolégica.
En los afos 1999 y 2000, el Comité
Asesor de Especialidades de Enfermeria
impulsé el desarrollo de la especialidad
de cuidados especiales, dentro de la cual
se encuadraba la enfermeria nefrologica
como una capacitacion especial. Sin
embargo, esta iniciativa no llegd a
culminar.

Alcanzar un alto nivel de especializacion
en este campo es complicado debido
a la falta de estabilidad del personal
de enfermeria en sus puestos, las
constantes rotaciones y la ausencia
de una especialidad en enfermeria
nefrologica.

RECOMENDACION 5

Crear la especialidad de enfermeria nefrolégica,
que en la actualidad no se encuentra articulada.

La prioridad de mejorar el abordaje de la ERCA no
responde (nicamente a su alta prevalencia, lo que la
convierte en un problema de salud publica de primer
orden, sinotambién a su afectacion directaala calidad de
vida de las personas que la padecen, la dependencia que
crea en los pacientes y los costes directos e indirectos
que supone.

Un paciente sometido a hemodialisis hospitalaria
tiene que trasladarse entre 2 y 3 dias por semana al
hospital o al centro de dialisis para realizar sesiones
de entre 3y 5 horas.

Con frecuencia, estos pacientes ven interrumpida su
jornada de trabajo en caso de que estén en edad de
trabajar, son dependientes de un medio de transporte
para sus desplazamientos al hospital, precisan de un
tercero que los acompafie en caso de las personas
mayores y fragiles y experimentan limitaciones en
la disposicion de su tiempo y salidas sociales ante
la dificultad de ausentarse fuera de su municipio de
residencia.

Pese a ello, existe un alto grado de desconocimiento
sobre la enfermedad y su manejo entre los pacientesy la
sociedad en general, asi como sobre sus tratamientos en
estadios avanzados.

La educacion es imprescindible para mejorar tanto
la prevencion de la enfermedad como para aumentar
la autonomia del paciente. Para su mejor abordaje,
es recomendable realizar campaiias de informacién
destinadas a la poblacién general: se debe conocer
qué es la enfermedad renal, fomentar habitos
saludablesy el ejercicio fisico.

La ERC tiene un enorme impacto sobre los habitos e
independencia de los pacientes, y la actividad laboral no
es indiferente.

Segln datos de un estudio elaborado en 2012, solo
el 33% de los pacientes encuestados afectados por la
enfermedad en edad de trabajar se encontraban en
activo, con un porcentaje de ocupados del 40,1% entre
los hombresy un 22,9% entre las mujeres?. La eleccién

de TRS juega un rol muy importante en relacién con
la actividad laboral: casi la mitad de los pacientes
en dialisis peritoneal automatizada?® se encuentran
trabajando (47,8%), mientras que, en hemodiilisis,
apenas trabaja uno de cada cinco pacientes en edad
laboral (21,7%)%.

Porcentaje de pacientes laboralmente
activos, comparacion entre dialisis
peritoneal automatizada y hemodialisis

120

100

80

60

40 47.8%

20

21.7%

Dialisis Peritoneal Hemodialsis
Automatizada

TRABAJANDO O NOTRABAJANDO

Fuente: Julian-Mauro J.C. et al. (2012). La situacién laboral
del paciente con enfermedad renal crénica en funcién del
tratamiento sustitutivo renal.; Nefrologia. Vol. 4 NGm. 32.2

RECOMENDACION 6

Fomentar que se considere el impacto de la
terapia en la vida personal del paciente y sus
efectos en su capacidad econémica y laboral en
los procesos de eleccion del tratamiento.

La actividad laboral viene acompaiada de
independencia economica, refuerza la autoestima
de los pacientes, y es un factor vital contra el
aislamiento.

Posibilitar trabajar a los pacientes que lo desean influye
muy positivamente en la calidad de vida.

A pesar de su importancia, la integracion laboral de las
personas con enfermedad renal no siempre es efectiva
ya que, debido a sus condiciones fisicas particulares,
requieren ciertas consideraciones frente a las cuales
la proteccion social no siempre es eficaz y depende en
gran medida de las diversas medidas tomadas en cada
Comunidad Auténoma y la aplicacion del baremo de
discapacidad.
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Mencién aparte merecen los impactos en la salud
mental de los pacientes, que a menudo se enfrentan a
alteraciones emocionales como ansiedad, depresién
y estrés. Los sintomas son desencadenados por el
choque que supone asumir su condicion, lidiar con la
sintomatologia y las restricciones en su vida personal
y laboral derivadas de los tratamientos*. Uno de los
factores desestabilizantes del estado animico es la
limitacién de la autonomia de los tratamientos.

Las alteraciones emocionales, ademas de influir en
el bienestar del paciente, incrementan la mortalidad
y lamorbilidad®. Ademas, los pacientes de ERCA con
sintomas depresivos severos presentan una menor
adherencia a su dieta y al tratamiento?®.

Las técnicas de telemonitorizacién y telemedicina han
avanzado considerablemente en Espafia en los Gltimos
afos. La pandemia de la COVID-19 ha supuesto una
disrupciéon en el marco asistencial de los pacientes
crénicos que ha acelerado las tendencias, al generar
una situaciéon de urgencia y elevada peligrosidad para
determinados grupos vulnerables.

Segin datos de la Plataforma de Organizaciones
de Pacientes (POP), durante la primera oleada de la
pandemia el 74,7% de los pacientes fueron atendidos
a distancia, mayoritariamente por teléfono (54,3%),
mientras que en la segunda oleada esta cifra fue del
27,5%. En aproximadamente la mitad de los pacientes
encuestados en la segunda ola se realizaron de manera
mixta (45,5%)?". La conciliacion actual entre innova-
cion tecnolégica y el impulso de nuevas formas de
atencion sociosanitaria abren un nuevo paradigma
en el abordaje domiciliario del enfermo crénico.

A su vez, el impulso de los centros intermedios opera
como una de las soluciones més factibles para atender
fueradelos centros sanitarioselaumento de lapoblacion
con condiciones crénicas.

El cambio de modelo actual hacia los llamados
“hospitales liquidos”?® permite descongestionar los
centros sanitarios e impulsar mejores terapias en el
ambito de la cronicidad. El objetivo es conseguir mejorar
la atencién a los pacientes crénicos digitalizando los
procesos en la atencién domiciliaria, con tecnologia
adaptaday profesionales conectados.

Situar al paciente en el centro del sistema sanitario

implica promover un modelo de asistencia
personalizada, de mejor calidad y mas sostenible
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para el sistema, que acompaiie las innovaciones
tecnolégicas en la terapia e impulse el cuidado en
casay en centros intermedios.

Las terapias domiciliarias impactan directamente en la
mejora de la salud y calidad de vida de los pacientes?:
permiten una mejor monitorizaciéon de los parémetros
de salud y fomentan la autonomia personal, evitando
los desplazamientos al centro sanitario para recibir
tratamiento. Por otro lado, existe evidencia suficiente
respecto a la prevencién de infeccionesy cuadros graves
gracias al tratamiento en domicilio®.

Diversos estudios que comparan la calidad de vida de
pacientes sometidos a tratamientos domiciliarios frente
a hospitalarios reflejan que la valoracién de la calidad de
vida del paciente es més positiva cuando su tratamiento
es domiciliario®.

Ademas de facilitar el tratamiento para los pacientes,
la asistencia domiciliaria es (til para el desarrollo de
actividades preventivas, aumentar la adherencia a los
tratamientos de los pacientes, detectar otros problemas
de salud y de necesidades sociales, fomentar el
autocuidado y garantizar una continuidad asistencial®°.

Para los pacientes con una vida laboral activa, el
tratamiento a domicilio facilita la permanencia
en el empleo y reduce el impacto en la situacién
econdmica.

RECOMENDACION 7

Impulsar técnicas a domicilio que faciliten la
conciliacién de la vida personal y laboral con el
tratamiento crénico.

Respecto a la experiencia y percepcién de los pacientes,
el Barometro EsCrénicos?” provee informaciéon
relevante; segln el Gltimo andlisis publicado a la fecha
de la edicion de este Consenso, el 15% de las personas
encuestadas confirmaron haber recibido atencién
sanitaria a domicilio. Un 41% de los que no la habian
recibido indicaron que realmente la necesitaban. Como
expresa el propio informe dentro del colectivo que si ha
recibido atencién domiciliaria, se observa que una gran
mayoria se encuentra muy o bastante satisfecha con
dicha atencién (80%).

Finalmente, como se explicara en el siguiente apartado,
la necesidad imperiosa de potenciar las terapias
domiciliarias no nace Gnicamente de los beneficios para
la salud del paciente, sino que también es importante
destacar su repercusion en la sostenibilidad del sistema
sanitario.

Beneficios de la dialisis domiciliaria para el
sistema hospitalario

Menos inversion en
infraestructura inicial

Menos presencia hospitalaria

Menos recursos empleados
en transporte

Menos gasto para el sistema

Una cuestion relevante que debe ser considerada en
la implementacion de las terapias domiciliarias es la
necesidad de promover el desarrollo y acceso a técnicas
de telemonitorizacién que faciliten la asistencia en
remoto al paciente y provean al profesional sanitario
de los resultados en salud necesarios para conocer el
estado del enfermo renal.

La evolucién tecnolégica y la innovacién en diélisis ha
permitido el empleo de estas técnicas en el domicilio,
con multiples beneficios para el bienestar del paciente.
En el caso concreto de la DP, los avances tecnolégicos de
los monitores permiten ofrecer técnicas personalizadas,
adaptadas a las necesidades de cada paciente. Entre
las principales innovaciones producidas en didlisis
peritoneal destacan las soluciones biocompatibles, la
ultrafiltracién y los avances en la cicladora®32, Ademas,
también se han producido grandes avances no solo
en la cicladora per se, también en los programas de
monitorizacién, empoderando al personal sanitario con
todos los datos del tratamiento de cada paciente.

Pese a los miltiples beneficios que la terapia
domiciliaria supone para el paciente y para el sistema
sanitario en su conjunto, las técnicas domiciliarias de
dialisis solo se aplican en una proporcién minoritaria
de los casos.

No debemos dejar de observar que su implementacion
también enfrenta determinadas dificultades, en esencia,
la escasez de medios para afrontar situaciones de
dependencia elevada. Una situacion socioeconémica
precaria, la falta de acondicionamiento adecuado en los
domicilios, la existencia de otras dolencias o la ausencia

de acompafiamiento son algunas de las razones
que dificultan u obstaculizan un mayor desarrollo o
implementacion de las terapias domiciliarias.

La adherencia viene determinada tanto por los
condicionantes de salud, fisicos y sociales como por la
educacion e informacién del paciente quien, ante un
correcto entendimiento de la terapia y de los beneficios
que puede reportarle, es mas propenso al autocuidado.
Por este motivo, en la atencién domiciliaria, la
coordinacién entre el sistema sanitario y social y la
integracion de las redes vecinales y las organizaciones
de pacientes son esenciales®.

RECOMENDACION 8

Reforzar el apoyo domiciliario mediante la
promocién de programas de trabajo en red que
coordinen la asistencia social y sanitaria.

Para pacientes en situaciones de alta dependencia y
fragilidad, el tratamiento en casa es una opcién muy
beneficiosa para su calidad de vida. En estos casos,
es esencial asegurar que cuentan con el apoyo de
cuidadores o trabajadores sociales capaces de atender
sus necesidades especificas.

No todos los pacientes cuentan con las condiciones y
recursos necesarios para escoger la terapia que reciben
libremente. Los trabajadores sociales pueden contribuir
a que los sectores mas vulnerables tengan acceso a las
terapias domiciliarias, asegurando asi la equidad en el
acceso a las distintas terapias.

RECOMENDACION 9

Promover el uso de los avances en telemedicina
que permiten monitorizar el estado de salud del
paciente de manera eficiente, automatizada y sin
necesidad de desplazarse.
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Por otro lado, se debe reforzar y dar una mayor visibilidad
e importancia a la figura del cuidador informal. Las
prestaciones por cuidados en el entorno familiar para
cuidadores no profesionales concedidas por el Estado
resultan insuficientes para cubrir un trabajo que muchas
veces conlleva una dedicacion exclusiva y constante.

Se ha demostrado que los pacientes que son parte
de un programa de educacién previo a la dialisis
optan mas a menudo por técnicas domiciliarias, que
conllevan un mayor autocuidado®.

El profesional sanitario debe tener claro qué es lo mejor
para el paciente en las distintas fases de la enfermedad.
Esto no es facil cuando el paciente no tiene las
condiciones 6ptimas para tratarse en su casa — por ello
se debe fomentar la figura de la DP asistida.
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@ Retos para la implementacién
del tratamiento renal sustitutivo
domiciliario

&

Esfera del
paciente

@&

\

/)

Esfera del Esfera de las
sistema Administraciones
sanitario Publicas

@ ESFERA DEL SISTEMA SANITARIO

® E| profesional percibe dificultades para asumir
las técnicas domiciliarias como opcién inicial de
tratamiento debido a multiples factores: recursos,
personal insuficiente y perfiles poblacionales, entre
otros.

® Sibien el profesional sanitario puede tener claro que
el tratamiento domiciliario es lo mas conveniente
para el paciente en determinadas fases de la
enfermedad, llevarlo a cabo no es posible si el
paciente no cuenta con las condiciones 6ptimas
para tratarse en su casa. Por ello se debe
fomentar la figura de la DP asistida.

® |nsuficiente formacidon en técnicas de dialisis
domiciliaria.

® Ausencia de reconocimiento e impulso de la
especialidad de enfermeria nefrolégica.

® Recursosinsuficientes.

<‘> ESFERA DE LAS ADMINISTRACIONES PUBLICAS
® (Carencia de una estrategia a nivel nacional que, en
consenso con las Comunidades Autbnomas, atienda

alas necesidades psico-sociales del paciente renal y

provea de una planificacion asistencial uniforme en

todo el territorio que evite inequidades en el acceso
a las terapias.

Necesidad de optimizar unas rutas asistenciales
que no estan disefiadas paraincorporar tratamientos
innovadores. A su vez, la falta de tiempo, incentivo
y formacién del profesional sanitario impiden
evolucionar a modelos de vanguardia.

Insuficiente inversiéon en programas de asistencia
social y psicolégica.

Ausencia de medidas que promuevan la
digitalizacion en salud mediante tecnologia de
medicién de parametros de salud y el traslado
de resultados al profesional sanitario. En la
diélisis manual, los pacientes deben tomar nota
de los pardmetros, cuando existen tecnologias
interoperables que facilitarian esa labor.

ESFERA DEL PACIENTE

Informacién insuficiente y desconocimiento
sobre las técnicas de dialisis domiciliaria y sus
implicaciones en la salud y la vida cotidiana que
conduce a los pacientes a tener unas expectativas
no ajustadas a la realidad.

Existe margen de mejora sobre el entrenamiento
que reciben los pacientes en el hospital respecto a
como realizarse los cuidados. Se deben incrementar
las horas que dedican los profesionales a esta tarea.

Para que los pacientes consigan una mayor
adherencia a sus nuevos habitos y tratamientos,
seria muy efectivo que sean otros pacientes y
asociaciones de pacientes los que trasladen
la importancia de hacerlo (aparte del personal
sanitario). Se ha de promover la comunicacién entre
los pacientes de cuél es su experiencia y beneficios a
la hora de realizar la terapia domiciliaria.

Al ser la DP una técnica menos extendida,
los pacientes tienden a confiar menos en
su fiabilidad. Son mas sensibles a cualquier
informacién negativa respecto a la técnica.

Dificultad para asumir el autocuidado y carencia
de una red familiar de apoyo. En modalidad
domiciliaria el paciente se siente con demasiada
responsabilidad, lo que disuade de recibir estas
terapias.

Disponibilidad insuficiente de medios como falta
de espacio fisico en la vivienda o incapacidad para
asumir costes de suministro asociados entre otros.
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Preguntas
mas frecuentes

¢En qué consiste?

¢Como se veran
afectados mis
rinones?

¢Cuan a menudo
necesitaré ese
tratamiento?

¢Como me sentiré?

¢Como puede
afectar a mi vida?

4.3

¢Como van a verse
afectados mi dietay
los liquidos?

¢Voy a necesitar

Elmodelointegrado de TRS y los beneficios
de una secuenciacion terapéutica optima

almacenar algin
equipo en casa?

¢Puedo cambiar

. . . . o " d i6nd

Lo mas comudn es que el paciente, en espera de trasplante o ante la imposibilidad para recibirlo, SIS
tratamiento a otra?

experimente varios tipos de didlisis como tratamiento para suplir su funcién renal.

/4

Dialisis peritoneal-
DPCA/DPA

Hemodialisis en la
unidad de dialisis

Hemodialisis en casa

L

Es necesario que las autoridades promuevan un enfoque de secuenciacién éptima de la terapia, que priorice el orden
del tratamiento que genere mayores beneficios para la salud y la calidad de vida del paciente.

Bolsas en casa

Magquina en la unidad
especial

MA&quina en casa

El fluido entra y sale del abdomen
de forma continua y requiere del
recambio de bolsas recolectoras.
Puede también hacerlo una
magquina de vacio durante la
noche.

Tu funcién renal empeorara
lentamente. Podrés continuar
orinando durante unos afios.

La didlisis peritoneal ambulatoria
continua (DPAC) necesita el
cambio de 3 bolsas cada dia. La
didlisis peritoneal automatizada
(DPA) es llevada a cabo por una
magquina durante la noche, cada
noche.

Este es un tratamiento poco
agresivo. En general te sentiras
mejor.

Puedes continuar trabajando
y haciendo las actividades
habituales.

Es posible que tengas algunas
restricciones sobre lo que comes
y bebes.

Te entregaran el equipo de didlisis

en tu casay requiere de algo de
espacio.

Si.

Méquina en la unidad especial.

Tu sangre se depura a través de
una maquina en la unidad de
didlisis.

Cada tratamiento duraré entre
3y 5 horas, seglin tu peso, de

la ganancia de este durante la
didlisis, de como te encuentres. y
se lleva a cabo en dias fijos.

Puedes sentirte cansado después
de cada tratamiento, pero en
general te sentirds mejor.

Tendrés unos horarios fijos para
la dialisis. El trabajo necesitara
adaptarse a estos horarios.

Tendras algunas restricciones
sobre lo que comes y bebes.

No.

Si, pero la didlisis peritoneal
podria ser menos eficaz una vez
has recibido hemodialisis.

Tu sangre se depura a través de
una maquina en tu casa.

Tu funcién renal empeorara
lentamente, probablemente de
forma maés rapida que con la
diélisis peritoneal.

Se trata de un total de 12 horas
de tratamiento por semana,
repartidas en de 3 a 6 dias.

Puedes sentirte cansado después
de cada tratamiento, pero en
general te sentirés mejor.

Este tipo de didlisis se puede
adaptar alrededor de tu trabajoy
actividades habituales.

Tendrés algunas restricciones
sobre lo que comes y bebes.

La méquina de didlisis se
preparara en tu casa, en un sitio
con conexion eléctricay de agua.

Si, pero la diélisis peritoneal
podria ser menos eficaz una
vez has recibido hemodialisis.

Fuente: Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad. Gobierno de Espafa. (2016). Guia de Practica Clinica
sobre la Deteccién y el Manejo de la Enfermedad Renal Crénica®.
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La Ruta Asistencial
del Paciente de
Enfermedad Renal

Cronica
Se procede
al trasplante
|
Da buenos
resultados
Fin de laruta

La persona sufre Insuficiencia
Renal (estadio 5 de la ERC)

¢Desea recibir un Tratamiento
Renal Sustitutivo (TRS) para suplir
la funcion vital de su rifi6n?

La primera opcién es el
trasplante de rifion.

I
En ese caso se prescribira

al paciente el tratamiento
conservador para paliar
los efectos de la ERCA

Las condiciones de salud del
paciente permiten que se
someta a un trasplante.

Se cuenta con donante vivo

Seinscribe al
enfermo en una lista
de espera para recibir
SI un trasplante de
donante fallecido.

Mientras se espera
el trasplante.

El paciente necesitara un tratamiento de didlisis. En atencion a las caracteristicas de
saludy los habitos de vida, el paciente debidamente informado decidira la modalidad de

dialisis. Por los beneficios clinicos y la calidad de vida del paciente, se recomienda en la

medida de lo posible seguir la secuenciacion terapéutica 6ptima:

1. Diélisis peritoneal domiciliaria 2. Hemodialisis en centro

Dialsis peritoneal

Dialisis peritoneal

€n casa

automatizada continua ambulatoria
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La decision sobre la terapia corresponde al paciente.
El médico nefrélogo, en atencién a su estado de salud, le
informaréa sobre las opciones de didlisis disponibles y le
recomendara la que mejor se adecle a sus necesidades
en cada momento.

Una secuenciacion 6ptima debe tener en cuenta los
impactos en la supervivencia del paciente y también la
afectacion alos resultados de salud y calidad de vida.

El analisis llevado a cabo por la Escuela Andaluza de
Salud Puablica®® y la Sociedad Espafiola de Nefrologia
en 2016 obtuvo los siguientes resultados: los pacientes
que inician en didlisis peritoneal y tras tres o cinco afios
pasan a hemodialisis tuvieron mejores expectativas en
términos de supervivencia. La mediana de supervivencia
observada fue de 4,59 afos para la secuencia de
tratamiento “inicio y permanencia en HD” (HD-HD), 3,37
afios para “inicio y permanencia en DP” (DP-DP) y 6,06
afios para “inicio en DP y cambio a HD” (DP-HD). Esto
se debe a que les permite mantener una mejor funcion
renal residual (FRR), lo que tiene repercusiones clinicas
como una mejor adecuacion de la dilisis y evita el uso
de concentraciones elevadas de glucosa para obtener
mejor ultrafiltracion, entre otras ventajas. Para los
pacientes que no puedan optar a trasplante anticipado,
la diélisis peritoneal les permitira evitar la hemodialisis
hasta que finalmente puedan ser trasplantados. Y para
aquellos que no tengan la opcién de trasplante, la DP
retrasarala HD el maximo tiempo posible de manera que
el paciente tenga mayor calidad de vida y mejor salud.

En Espaiia, la mayoria de los pacientes que inician
TRS lo hacen en hemodilisis hospitalaria o en
centro®’, a menudo de manera no programada y a
través de un catéter temporal. Esto impide que se
aprovechen los beneficios de otras técnicas como las
domiciliarias o el trasplante anticipado.

El uso habitual de la hemodidlisis entre los médicos y la
poblacién, eldesconocimiento einseguridad que suscitan
otras técnicasy la ausencia de oferta de otras técnicas en
algunos hospitales como las domiciliarias, influyen en
que la HD se priorice en muchos casos por inercia.

Es el llamado “efecto tobogan”, por el que los
pacientes con enfermedad renal cronica comienzan
el tratamiento renal sustitutivo por Hemodialisis,
sin que se contemple la posibilidad de empezar el
tratamiento por dialisis peritoneal.

Solo el 16% de las personas que inician el tratamiento
renal sustitutivo lo hacen mediante dialisis peritoneal.

Tratamiento renal sustitutivo. Nuevos casos
por modalidad (registro O.N.T./S.E.N)

. Hemodialisis

O Diélisis Peritoneal

Trasplante

Fuente: Sociedad Espariola de Nefrologia (2022). La enfermedad renal crénica

en Esparia 2022. Informe n°3907.

Conscientes de las deficiencias en la secuenciacion
terapéutica, recientemente en Espafia han sido creadas
las consultas o unidades ERCA (UERCA), un servicio que
tiene como propésito prioritario el cuidado integral y
multidisciplinar del paciente ERCA de forma previa a su
entrada en didlisis. Estas unidades tienen la finalidad de”:

Retrasar la progresién de la enfermedad
renal crénica.

Prevenir y tratar las complicaciones de la
enfermedad.

B<}’ Informar al paciente sobre las opciones de
TRS de forma previa a su eleccion.

Preparar al paciente para recibir el
tratamiento en condiciones 6ptimas.

Estas unidades han demostrado ser efectivas y ha de
fomentarse su implantacién en los hospitales que aln
carecen de ellas.

RECOMENDACION 10

Mejorar la formacion y los recursos de los
profesionales sanitarios en técnicas domiciliarias.
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Dialisis peritoneal continua ambulatoria: el proceso es manual y se ha de repetir de media 3 veces cada dia, cada
sesion dura unos 20-30 minutos.

Dialisis peritoneal automatizada: el proceso esta mecanizado con la ayuda de una cicladora. El tratamiento tiene
lugar por la noche en casa, lo que deja el dia libre a los pacientes.

Fuente: Société Francophone de Néphrologie. (2022) Ma
maladie Renal Chronique, 10 propositions pour développer la FASES DE LA CONSULTA DE TOMA DE
dialyse & domicile, Société Francophone de Transplantation’. DECISIONES DEL TRS

Las técnicas monitorizadas permiten al hospital
recibir diariamente la informacion del tratamiento,
siguiendo el control de la enfermedad y la deteccién de
complicaciones desde el domicilio del propio paciente.
También reducen la tasa de infecciones, visitas a
urgencias y hospitalizaciones y en general repercuten
en mejores parametros analiticos.

. Fase Informativa
El hecho de que un paciente con enfermedad renal sea

tratado con didlisis peritoneal (DP) o hemodialisis
(HD) depende de varios factores, que incluyen los
pardmetros de salud y el nivel de funcién renal, la
educacion del paciente, el tiempo de espera anticipado
para el trasplante, el deseo de permanecer auténomo, Q Fase Deliberativa/ Reflexiva
la distancia recorrida hasta un centro de diélisis y la kS (Resolucién de dudas)
supervivencia esperada®.

Fase de Determinacion

»

de Valores

RECOMENDACION 11

Proporcionar alos pacientes con ERC informacién Toma de Decision
sobre terapias domiciliarias méas completa y Compartida
acompanfarla de servicios de asesoramiento.

Fuente: Pautas de derivacién a la Unidad de Enfermedad Renal Crénica

Avanzada (ERCA), Revista Espafiola de Nefrologia®.
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4.4

Abordaje sociosanitario del paciente renal:
sostenibilidad y nuevas soluciones de politica
publica
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1. Impacto del TRS en la sostenibilidad
del SNS

La COVID-19 puso de manifiesto la necesidad
de potenciar férmulas que permitan una mayor
eficiencia y sostenibilidad del sistema publico de
salud. De este modo, seria posible destinar mayores
recursos a las areas que lo precisen.

El tratamiento renal sustitutivo es el tratamiento de una
enfermedad créonica mas costoso de nuestro SNS, y es
que multiplica por 6 el coste de la terapia del VIH por
paciente®’y por 24 las terapias del EPOC y el Asma“*.

GASTO TOTAL EN ERC:

La enfermedad renal crbénica en conjunto supone un
5,6% del gasto sanitario nacional®.

HD DP
47.000 euros

32.000 euros

por paciente y afio por paciente y afo
(aprox)*’ (aprox)*’

Un incremento de pacientes al nivel actual de coste
parece inasumible para el sistema en el largo plazo: se
estima que en 2026 el procentaje del presupuesto
destinado a enfermedad renal crénica y tratamiento
renal sustitutivo ascendera un 14,9% llegando al
6,4% del gasto nacional en salud?.

Urge una planificacion asistencial y de costes
adecuada a la realidad de envejecimiento
demografico, que impulse modalidades terapéuticas
mas eficientes y sostenibles, como la terapia en casa
y la asistencia telemonitorizada.

RECOMENDACION 12

Facilitar que los hospitales promuevan una
secuenciacion correcta de las terapias renales
sustitutivas poniendo el foco en los beneficios
socioeconomicos de fomentar el cuidado en casa.

Pese a que Espana es lider mundial en donacién de
6rganos y trasplantes, el sistema no es perfecto y aln
persisten listas de espera con consecuencias dramaticas
para muchos enfermos renales. A ello debe sumarse que
las comorbilidades asociadas a la enfermedad renal son
numerosas y severas, pudiendo derivar en episodios
graves que podrian evitarse mediante un abordaje mas
eficiente.
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Segin el estudio “Evaluacion econdmica del
tratamiento sustitutivo renal (Dialisis Peritoneal,
Hemodialisis y trasplante)*” en Espafia, por la
elevada comorbilidad de los actuales incidentes
en TRS y la carencia de suficientes 6rganos para
trasplante, solo un 20% de los pacientes en dialisis
son susceptibles de recibir un trasplante renal, porlo
que un porcentaje muy elevado de pacientes deben
escoger entre DP, HD y tratamiento conservador.

Habiendo estudiado en el apartado anterior qué
tratamientos favorecen en mayor medida la salud del
paciente en funcion del estadio de la enfermedad en que
se encuentren, es necesario estudiar qué tratamientos
son mas coste-efectivos, ya que resulta acuciante
construir un SNS con capacidad de atender las
necesidades de un nimero creciente de pacientes.

¢Qué modalidad de TRS es mas coste efectiva?

De acuerdo con un estudio del Ministerio de Sanidad, de
media, el uso de dialisis peritoneal supone un ahorro
medio anual por paciente del 224 de los costes frente
al tratamiento de hemodialisis*'.

Esta evidencia econbémica, junto con las
recomendaciones clinicas, refuerza la idea de
‘diélisis peritoneal de inicio’, comenzando por esta
modalidad antes de proceder a otras segun el avance
de la enfermedad en cada paciente. Ademas, iniciar
en domicilio facilita que los pacientes continGen en el
mismo a lo largo de su tratamiento y no impide que en
algin momento trasladen el tratamiento a un centro u
hospital, mientras que para las personas que comienzan
en hospital o en centro les resulta mas dificil cambiar.

RECOMENDACION 13

Incentivar que los profesionales de la salud promue-
van las terapias domiciliarias revirtiendo el ahorro
que estas suponen en mejoras en el servicio.

RECOMENDACION 14

Crearlineas especificas de presupuesto destinadas
para la ERCA que aseguren que este problema de
salud publica es correctamente atendido.
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Se estima que el ahorro por uso de DP de inicio, a escala
de Comunidad Auténoma, seria de 11 millones de euros al
afio si se incrementa un 10% el nGmero de pacientes que
inician con DP envez de con HD, y de 23 millones de euros
anuales incrementando un 30% el porcentaje de pacien-
tes que inician con la citada modalidad, segln un estudio
realizado por la Escuela Andaluza de Salud Pablica®.

Ademas, el uso de DP domiciliaria ayudaria a reducir
otros gastos indirectos derivados de la pérdida de
productividad en pacientes que aln estan en edad
laboral,yaque como se hapodidoverenelapartado4.2.2
de este Consenso, la didlisis peritoneal automatizada
permite a las personas con ERC ser mucho més activas
laboralmente.

Otro factor a tener en cuenta son las innovaciones
introducidas en el campo de la medicina, entre las que
destacan las soluciones biocompatibles, la ultrafiltracion
y los avances en la cicladora de la diélisis peritoneal.
Segun el informe de FENIN “Impacto de las Tecnologias
Sanitarias” aplicadas a los Tratamientos de Dialisis en
el SNS (2018)%, estas tecnologias, ademas de tener
un impacto positivo en el tratamiento del paciente,
disminuyen el coste del mismo.

El impulso del autocuidado y de soluciones innovadoras
de telemedicina en el tratamiento de enfermos crénicos
no solo es beneficioso para el paciente; también para
la eficiencia y la sostenibilidad del sistema sanitario,
permitiendo mejorar los resultados del sistema de
trasplantes. Por otro lado, comenzar el tratamiento de
forma programada también supone un ahorro: seglin un
estudio del Servicio Andaluz de Salud, el incremento de
un 25% de los pacientes que inician tratamiento de
forma 6ptima supondria un ahorro de 12 millones de
euros para el mismo*.

El impulso de terapias domiciliarias que apuestan
por la telemedicina, como la Dialisis Peritoneal de
inicio, contribuiria en gran medida al triple objetivo
de lograr una mayor eficiencia, descongestionar
los servicios publicos y mejorar la calidad de la
asistencia sanitaria.

2. Necesidad de priorizaciéon politica
y recopilaciéon de buenas practicas

A la luz de los datos aportados a lo largo del Consenso,
parece evidente que la promocién de la secuenciacion
terapéutica 6ptima y de la terapia a domicilio tiene
mucho que ver con la priorizacién politica de la materia.

El impulso de la educaciéon en autocuidado, el disefo de
rutas asistenciales 6ptimasy la dotacién adecuada de los
recursos para que los centros puedan realizarlas técnicas

son algunas de las cuestiones que deben abordarse en
los planes sobre abordaje de la enfermedad renal.

En las siguientes paginas se ofrece un repaso de
la situacién de politicas publicas en varios paises,
incluyendo algunos ejemplos de iniciativas que han
contribuido a mejorar la situacién, en mayor o menor
medida. Estos ejemplos pueden inspirar medidas
concretas en nuestro pais, salvando las distancias y
diferencias de contexto.

® ESTADOS UNIDOS

W

Contexto
En 2017 la enfermedad renal era la novena causa
de muerte en Estados Unidos. En 2019 el entonces
presidente, Donald Trump, firm6 una orden ejecutiva
para lanzar la iniciativa ‘Advancing American Kidney
Health™2,

Medidas

Para conseguir este y otros objetivos, la orden ejecutiva
ordenaba a Medicare, el seguro sanitario del gobierno
que cubre a los mayores de 65 afos, que desarrollase
y probase modelos de pago que fomentaran la
atencion renal preventiva, aumentar el uso de la diélisis
domiciliaria y el trasplante de rifién. Entre las medidas
concretas implementadas en EEUU para fomentar la
dialisis domiciliaria podemos destacar:

® Desarrollar unidades de diélisis portétiles capaces
de funcionar con menos agua y energia para que las
terapias domiciliarias resulten accesibles para los
estratos sociales con menos recursos*.

® Desarrollar incentivos econémicos para los centros
médicos que implementen una mayor tasa de
dialisis domiciliaria, durante los primeros afios del
programa.

De esta estrategia, resulta interesante extrapolar la
busqueda de formulas que hagan sostenible el uso de DP
para el SNS y asequible para todos los hogares:

® Dar ayudas a los enfermos renales en modalidad
domiciliaria para hacer frente a las facturas de la luz.

® Atender a los pacientes en el domicilio, asi como en
centros intermedios como residencias de ancianos.
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® HONG KONG*

Contexto

A causa de las abultadas listas de espera que se crearon
en la década de 1980 para acceder al tratamiento de
diélisis, la Autoridad Sanitaria de Hong Kong optd por
fomentar la secuencia terapéutica con diélisis peritoneal
primero. El gobierno constaté que con la DP domiciliaria
era mas factible tratar a un nimero mayor de enfermos
renales en fases avanzadas y que esta opcion recortaba
gastos para su sistema sanitario. A dia de hoy, el 76% de
las personas sometidas a un tratamiento de diélisis en
Hong Kong usan diélisis peritoneal*.

Medidas

® |a politica aplicada en Hong Kong se basaba en
comenzar el tratamiento automaticamente con DP
a no ser que hubiese una contraindicaciéon médica.

® EnHongKonghandeterminado que eltamafiodelas
unidades de DP no debe superar los 500 pacientes
para evitar la masificacion y poder implementar
mejores medidas de higiene.

® New South Wales, Australia

w

Contexto

En 2007-08, el 15% de todas las hospitalizaciones en
Australia estaban relacionadas con la ERC, ascendiendo
hasta un 18,6% en 2012. Desde la Agencia para la
Innovacion Clinica (ACI) de la region de New South
Wales, Australia, al ser conscientes del aumento de
las enfermedades crdnicas y concretamente de la
enfermedad renal, decidieron elaborar e implementar
una politica de “Home First” o “"En Casa Primero”
que recibi6 el nombre de “Proyecto SWSLHD Renal
Pathways™¢.

/NN
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Los argumentos dados por la ACl a favor de laimplemen-
tacion de tratamientos de didlisis domiciliarios eran: la
mejora en la calidad de vida del paciente, la reducciéon de
casos de depresion, evitar problemas de horariosy trans-
porte alos pacientesy reducir costes a su Sistema Nacio-
nal de Salud, entre otros. Por ese motivo, en esta region,
se ha fijado el objetivo de aumentar las tasas de dialisis
domiciliaria al 50% de todos los pacientes de diélisis.

Medidas
El proyecto SWSLHD Renal Pathways se bas6 en cuatro
principios fundamentales:

® Atencién centrada en el paciente y apoyo a su
autogestion.

® Unenfoque de la asistencia basado en el trabajo en
equipo, con el paciente como miembro del equipo.

® Aplicacién de la base empirica para mejorar los
resultados de los pacientes.

® Compromiso a todos los niveles del servicio
sanitario, apoyado por unavision claray unliderazgo
clinico y ejecutivo.

En los modelos “Home First” la didlisis domiciliaria es
la opcidn por defecto. En lugar de evaluar la idoneidad
para la diélisis domiciliaria, se supone que los pacientes
son adecuados para la diélisis domiciliaria y luego se
aplican los criterios de exclusion. Los modelos “Home
First” dan prioridad a capacitar a los pacientes para que
autogestionen su enfermedad y su tratamiento, a la
educacion del paciente y del cuidador, y a la preparacion
del entorno doméstico del paciente.

® ESPANA

En la actualidad el documento de referencia en relacién
con la ERC en Espafa es el Documento Marco sobre
Enfermedad Renal Crénica (ERC)*, que forma parte
de la Estrategia de Abordaje a la Cronicidad en el SNS.
Este documento, elaborado con la colaboracién de
profesionales sanitarios, asociaciones de pacientes y
autoridades sanitarias, aborda puntos esencialescomola
deteccion precoz, la promocion de técnicas domiciliarias
y la donacién entre donantes vivos. Sin embargo, este
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documento de 2015 debe ser actualizado: los avances
en telemedicinay elaumento de laincidencia de la ERCA
que amenazan la sostenibilidad del tratamiento para
el SNS requieren la implementacién de estrategias de
modernizacién en los tratamientos.

©® ISLAS BALEARES

Contexto
La Estrategia de la enfermedad renal cronica en las Islas
Baleares (2011-2015®) buscaincrementarla DP con el fin de:

® Favorecer la sostenibilidad y la eficiencia del
tratamiento renal sustitutivo.

® Promoverelaumento del porcentaje delamodalidad
de diélisis peritoneal de inicio:
— EI 20-30 % del total de pacientes prevalentes
en dialisis deben seguir el tratamiento de dialisis
peritoneal.
— EI 33 % de los pacientes incidentes para
tratamiento renal sustitutivo deben iniciarlo con la
didlisis peritoneal.

® Garantizarelderechoalaautonomiadelospacientes
informandoles sobre las diferentes opciones de
tratamiento renal sustitutivo, considerando a todo
paciente renal como candidato para la didlisis
peritoneal — excepto cuando las condiciones
concretas funcionales o locales lo impidan — para
conseguir una mayor proporcién de pacientes
programados.

Medidas

En esta estrategia se proponen una serie de acciones
que podrian ser extrapoladas a otras Comunidades
Auténomas:

® Incluiren la carterade servicios de todos los centros
la diélisis peritoneal, directamente o colaborando
con otros centros.

® Adecuar la dotacién de recursos humanos y
materiales para el desarrollo de las unidades de
diélisis peritoneal.

® Garantizar un tiempo méximo para la colocacién del
catéter peritoneal de un mes.

® TFavorecer el desarrollo de las consultas de ERCA
y del modelo integrado de atenci6n a la ERCA-
tratamiento renal sustitutivo como via preferente de
eleccion de la didlisis peritoneal domiciliaria como
técnica de inicio y de transicién hacia el trasplante.

® Explotar los indicadores de la didlisis peritoneal de
manera corporativa.

® CASTILLA-LAMANCHA

Contexto
En Comunidades Auténomas con una poblacién
envejecida como Castilla-La Mancha es necesario
adoptar estrategias que mejoren la situacion de los
enfermos crénicos y que agilice su paso por los centros
sanitarios.

Medidas

En Castilla-La Mancha se han creado recientemente
las Unidades de Continuidad Asistencial para Pacientes
Crénicos Complejos (UCAPI). Se trata de un modelo de
asistenciasanitaria que adoptaunavisién multidisciplinar
de los pacientesy un abordaje integral en el tratamiento
del paciente.

Estd dirigido a los enfermos crénicos que estén
sufriendo un episodio puntual de descompensacién en
su enfermedad y ante los que se pretende dar el trato
mas rapido posible y agilizar los cuidados o pruebas que
necesiten. Mediante este modelo se pretende evitar mas
del 90% de los ingresos hospitalarios de los enfermos
crénicos.

Como parte de la iniciativa, se han adoptado medidas
para mejorar la capacidad resolutiva de los equipos de
Atencién Primaria:

® Remodelando el desarrollo de la atencion
domiciliaria para mejorar el mantenimiento de las
personas en su entorno.

® Impulsando la labor de la enfermeria en el
seguimiento y la atencion de los pacientes en riesgo.
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® CASTILLAYLEON

Contexto

Al igual que Castilla-La Mancha, Castilla y Leén es una
comunidad envejecida donde se concentran un alto
namero de pacientes polimedicados. Sin embargo,
en la comunidad hay una altisima falta de adherencia
a los medicamentos. Conseguir adherencia también
al tratamiento no farmacolégico (cuidados) es
imprescindible para mejorar las condiciones fisicas y
psicolbgicas de estos pacientes.

Medidas

Desde la Consejeria de Sanidad de Castilla y Ledn se
ha elaborado un ‘Proceso Asistencial Integrado para la
Prevencion y Atencién a las Personas con Enfermedad
Renal Crénica™® con la finalidad de prevenir la aparicién
de la ERC en la poblacién con factores de riesgo y
prestar una atencién integral centrada en la persona
con ERC con el objetivo de retrasar la progresion de
la enfermedad. Para ello, entre otras acciones, se
promueve la implicacién del paciente y sus cuidadores
en el autocuidado y la autonomia personal a través de
una adecuada informacién y educacion sanitaria.
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