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RESUMEN

El tratamiento renal conservador es una opcion de tratamiento mas de la enfermedad renal créonica avanzada, sobre
todo para pacientes ancianos con factores de mal prondstico, elevada comorbilidad y mal estado funcional. Siempre
tiene que ir acompafado de un programa de cuidados paliativos renales que asegure la calidad y la continuidad en los
cuidados. También es necesario para pacientes en dialisis con criterios de retirada de terapia renal sustitutiva.

Las 2 bases fundamentales de un programa de cuidados paliativos renales consisten en hacer una correcta toma de de-
cisiones compartida con el paciente y la familia, y elaborar un plan de cuidado integral centrado en el paciente con
enfermedad renal créonica avanzada G5. Los objetivos fundamentales son valorar qué pacientes se van a beneficiar del
tratamiento renal conservador, el tratamiento del dolor y de los sintomas, ofrecer soporte psicolégico y social, asi como

planificar los cuidados al final de vida.

Palabras clave: Enfermedad renal crénica avanzada. Tratamiento renal conservador. Cuidados paliativos renales.

Retirada de didlisis. Plan de cuidados paliativos avanzados.

INTRODUCCION

La prevalencia de la enfermedad renal crénica (ERC) es elevada
(6,8%), con predominio de pacientes mayores de 75 anos, la
mayoria diabéticos y con una gran morbilidad asociada’. En la
Ultima década ha habido un aumento en el nimero de pacien-
tes que inicia tratamiento renal sustitutivo (TRS). En el afo
2016, la incidencia de TRS en Espana fue del 78,6%, con una
prevalencia de pacientes mayores de 75 afios del 22%?.

El tratamiento conservador se oferta como una opcion mas
para la ERC avanzada (ERCA). Debe ser una alternativa al TRS
y disponer de un programa completo de abordaje conserva-
dor con un plan de cuidados paliativos avanzados (PCPA). Los
pacientes y familiares deben contar con una asistencia coor-
dinada al final de la vida que implique a la atencién primaria
y al especialista en cuidados paliativos?.
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METODO

Para realizar la revision se han buscado articulos en PubMed que

"o

lleven los términos “cuidados paliativos renales”, “enfermedad
renal crénica avanzada”, “retirada de didlisis” y “plan de cuida-
dos paliativos avanzados” publicados en inglés y castellano des-
de enero de 2000. Se incluyen paginas web con datos epide-

mioldgicos y guias clinicas.

JUSTIFICACION DEL TRATAMIENTO PALIATIVO
EN LA ENFERMEDAD RENAL CRONICA AVANZADA

Hay una reciente preocupacion de las sociedades cientificas por
implementar mejoras en el cuidado y el tratamiento paliativo del
paciente con ERCA%.

Las personas con ERC, en los Ultimos afos de vida, presentan
un importante acimulo de sintomas y limitaciones funcionales.
La prevalencia de sintomas en la ERCA estadios 4 y 5 es similar
o superior a la observada en los pacientes con cancer®. El dolor
también es un problema comunmente subdiagnosticado e in-
fratratado en pacientes con ERCA®.

Aunque el tratamiento con didlisis puede prolongar la vida, mu-
chos pacientes, sobre todo los ancianos, empeoran su estado
funcional tras el inicio de dicha técnica’. La correccion de la
uremia no siempre se acompafna de una mejoria de los sinto-
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mas, muchos de ellos atribuidos a sindromes geriatricos. Estos
pacientes, si se comparan con enfermos oncolégicos o con fallo
cardiaco congestivo, reciben mayor cantidad de procedimientos
intensivos al final de la vida®. Todo esto refleja la complejidad de
los cuidados que requiere este grupo de pacientes y los costes
derivados de su atencién, principalmente estancias hospitala-
rias.

DEFINICION DE CUIDADOS PALIATIVOS RENALES

Los cuidados paliativos (CP) son una respuesta profesional y hu-
mana para ayudar al paciente, a la familia y al equipo de cuida-
dos, cuyo objetivo es aliviar el sufrimiento buscando el mayor
bienestar del enfermo y de la familia. Segun la definicion de la
Organizacion Mundial de la Salud, el acceso a los CP debe estar
basado en la necesidad mas que en el diagnéstico-prondstico.

Los CP parten del objetivo de cuidar, con base en el pronéstico.
Los pacientes con ERCA son una poblacion apropiada para re-
cibir CP, dado que se caracterizan por tener una edad avanzada,
una alta comorbilidad, una elevada carga de sintomas y una
mortalidad mas alta que la poblacién general. A pesar de ello,
muy pocos tienen definidas directrices de cuidados avanzados.
Por esta razon, la investigacion en este campo es un area de
interés creciente para nefrélogos y médicos paliativistas.

Los cuidados de soporte y paliativos renales (CPR) son conceptos
emergentes. Se definen como un modelo de cuidados de tran-
sicion entre la didlisis orientada a la enfermedad con objetivo
rehabilitador y el paso a una medicina centrada en el paciente
basada en el tratamiento de los sintomas, respeto a sus prefe-
rencias y mejoria de su calidad de vida. Deben estar disponibles
desde el diagnostico de la ERC hasta el fallecimiento, con énfa-
sis en una claridad prondstica y en el impacto sobre la calidad
de vida de la ERCA (fig. 1). Es muy importante que tengan un
enfoque terapéutico multidisciplinario y requieren una forma-
cion basica del nefrélogo en CPR, principalmente en lugares
donde la cobertura de los CP no llega a la patologia no oncolé-

gica. Estos conocimientos y la incorporacién en la atencién del
enfermo de equipos especializados pueden mejorar la atencion
y su calidad de vida en la fase de deterioro y en sus Ultimos dias.
El profesional que realiza los CPR debe atender a las necesidades
del cuidador y de la familia, y debe tener habilidades de comu-
nicacién terapéutica que aseguren una buenay oportuna toma
de decisiones compartida®.

EXPERIENCIA GLOBAL EN PROGRAMAS DE CUIDADOS
PALIATIVOS RENALES

En muchas partes del mundo, ya existen programas consolida-
dos de CPR. La American Society of Nephrology creé el grupo
de trabajo Promoting Excelence in End-Stage-Renal-Disease,
con el objetivo principal de atender las necesidades de CP en la
poblacion con ERCA estadio 5. Sus cuidados estan orientados
por las gufas clinicas sobre la toma de decisiones en tratamien-
to sustitutivo o conservador'® y, adicionalmente, el sistema de
salud promueve politicas para potenciar los cuidados paliativos
al paciente con ERCA, entre las que se encuentra hacer un
screening de las necesidades de CPR'. A su vez, ya hay guias
clinicas acerca de la toma de decisiones de inicio, no inicio y
retirada de didlisis en pacientes con ERCA'.

En Reino Unido, el proyecto de CPR dirigido por la médica pa-
liativista Fliss Murtagh se fundé a través del Cicely Saunders
Institute del Kings College of London'. Por su parte, en Austra-
lia ya existe una estrategia nacional liderada por nefrélogos y
paliativistas, con gufas de implementacion de cuidados de so-
porte y paliativos en la poblacién con ERCA'™,

El enfoque de la ERCA abarca el TRS y también el tratamiento
renal conservador (TRC). Las Ultimas guias KDIGO sobre el abor-
daje de la ERC incluyen como novedad cémo debe ser la estruc-
turay el proceso del TRC3.

En Espafia, Leiva, especialista en medicina paliativa, Sanchez, es-
pecialista en nefrologia, Garcia Llana, especialista en psicologia,
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Figura 1. Enfoque paliativo de los cuidados en dialisis.
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y sus colaboradores proponen un modelo multidisciplinar de los
CPR, que deben estar disponibles desde el diagndstico de la ERC,
aplicables a todas las modalidades de TRS hasta el final de la vida
(fig. 2). La implementacion de programas de soporte renal y de
CPR comienza detectando a los pacientes con ERCA susceptibles
de CPy estableciendo unos objetivos de cuidados sobre la base
del prondstico. Para ello, hay que disponer de los recursos nece-
sarios para asegurar una atenciéon adecuada de la ERCA conser-
vadora, que facilite una toma de decisiones éticamente admisible
y discusiones con el paciente y la familia sobre tratamientos pa-
liativos'™. El interés y la necesidad de los CPR han ido creciendo
con el desarrollo de gufas para el tratamiento conservador en
pacientes con ERCA, que ya estan incluidas dentro del plan estra-
tégico de salud del Gobierno de las Islas Baleares'®.

Los expertos en CPR de las guias KDIGO proponen un mapa de
ruta que lleve a mejorar la atencién y la calidad de vida de los
paciente paliativos renales. Recalcan aspectos fundamentales de
los CPR, sobre el porqué y para quién son necesarios y cual es
el enfoque deseable de los programas de desarrollo de ERCA
conservadora y CPR" (tabla 1).

ENFERMEDAD RENAL CRONICA AVANZADA
CONSERVADORA

EI TRC es una alternativa valida para el paciente de edad avan-
zada y factores de mal pronoéstico en didlisis. Asi lo demuestra
la revisién sistematica de O’Connor y Kumar, en la que conclu-
yen que la supervivencia media suele estar entre 6 y 23 meses.
Cuando comparan el TRC con el TRS en ancianos con elevada
comorbilidad, encuentran beneficios en la supervivencia. Los
pacientes en TRC tienen un mejor acceso a los programas de
CPR, con una menor incidencia de permanencia, mortalidad e
ingresos en el hospital. Es cierto que tienen una mayor carga de
sintomas fisicos y psicolégicos, lo que justifica la necesidad de
CP. En los estudios revisados, la calidad de vida fue similar en
TRC y en TRS'™®.

La definicion de consenso, propuesta por Fliss Murtagh, de la
ERCA conservadora ha sido un acierto para ayudarnos en el
tratamiento de estos pacientes. El TRC se define como un plan
de cuidado integral centrado en el paciente con ERCA G5, cuyo
objetivo es retrasar la progresion de la ERCA y tratar las compli-
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Figura 2. Modelo de organizacién de programas de cuidados plaiativos renales (CPR).

DP: didlisis peritoneal; ERC: enfermedad renal crénica; ERCA: enfermedad renal crénica avanzada; HD: hemodialisis; SUD: situaciéon
de ultimos dias; TSR: terapia sustitutiva renal; TxR: trasplante renal.
Los recuadros sombreados son aquellos escenarios en los que es mas intensa la intervencion de los cuidados de soporte renal y

los CPR.
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Tabla 1. Mapa de ruta para el desarrollo de programas
de cuidados de soporte y paliativos renales

¢Por qué son necesarios los CPR?

— Elevada carga de sintomas fisicos y psicolégicos
en la ERCA

— Cuidados al final de la vida insuficientes en los pacientes
con ERCA

— Muchos procedimientos intensivos en situacion
de ultimos dias

— Imprescindibles en pacientes con ERCA conservadora

¢Para quién son necesarios los programas de CPR?

— Pacientes susceptibles de didlisis que deciden TRC

— Pacientes ancianos con elevada comorbilidad y mal
pronostico en diélisis

— Situacion clinica en la que no esta indicada la didlisis

— Pacientes con falta de capacidad de decisién a quienes
no se les oferta TRS

Enfoque de desarrollo de programas de CPR

— Liderazgo. Equipo multidisciplinar

— Discutir siempre los objetivos de cuidados con el paciente
y la familia. Plan de cuidados paliativos avanzados

— Formacion basica en cuidados paliativos y en habilidades
de comunicacion

CPR: cuidados paliativos renales; ERCA: enfermedad renal
crénica avanzada; TRC: tratamiento renal conservador;
TRS: tratamiento renal sustitutivo.

caciones asociadas, realizar una toma de decisiones compartida,
tratar activamente el dolor y los sintomas asociados a la ERCA,
comunicar e informar detalladamente, planificar cuidados pa-
liativos avanzados, asegurar soporte psicoldgico y social, plani-
ficar los cuidados al final de vida y atender también los aspectos
culturales y espirituales. El objetivo final es mejorar la calidad de
vida de estos pacientes y hacer confortable la trayectoria de la
enfermedad’®.

La valoracion prondstica en la ERCA, el conocimiento de la tra-
yectoria funcional, la deteccion de sintomas refractarios y los
criterios de enfermedad terminal van a ser determinantes para
saber si el paciente va a tener necesidad de CPR y hacer una
apropiada toma de decisiones.

El prondstico de los pacientes con ERCA en didlisis se relaciona
con la edad, especialmente si son diabéticos. Otros factores aso-
ciados con malos resultados en didlisis son los sefalados en la
tabla 2. También la respuesta “no” a la pregunta de si sorpren-
deria que el paciente falleciera al afo y a los 6 meses (surprise
question) es un predictor de mortalidad en hemodialisis?®2".

Estudios que comparan pacientes con ERCA 5 tratados con dia-
lisis y TRC muestran que los factores asociados con mayor mor-
talidad en dialisis son la comorbilidad y el deterioro funcional, y
que el TRC es una opcién similar, en términos de superviven-
cia???3. En la mayoria de los estudios de TRC se observan un
mejor acceso de estos pacientes a los CP, menos ingresos y
muertes hospitalarias y una reducciéon de procedimientos inva-
sivos al final de la vida?.

RETIRADA DE DIALISIS

La retirada de didlisis significa que, en el curso regular de la
técnica, la didlisis se para porque las complicaciones del trata-
miento son inasumibles. Esto implica un acto clinico que lleva
implicito que el TRS se puede detener permanentemente. No es
muerte tras retirada si la suspensién de la didlisis se sigue de una
complicacion aguda o por falta de cumplimiento terapéutico.
Esta definicion se ha propuesto tras revisar las amplias variacio-
nes internacionales para clasificar la retirada de diélisis, y se
propone codificar en 3 categorias la muerte del paciente tras la
retirada. Esto es muy importante para programar los cuidados
al final de la vida?® (tabla 3).

Tabla 2. Indicadores de mal pronéstico
en la enfermedad renal crénica avanzada
con tratamiento renal sustitutivo

— Edad > 75 anos

— Enfermedad cardiovascular (sobre todo cardiopatia
isquémica)

— Estado nutricional: albdmina < 2,5 mg/dl; sindrome
de desgaste caldrico proteico

— Susprise question «no», predictor mortalidad a los 6 meses
y al afio

— Demencia

NefroPlus = 2018 « Vol. 10« N.° 1 IS EE—



» REVISION MONOGRAFICA

Tabla 3. Causas de muerte tras retirada de dialisis

Tabla 4. Factores asociados con la retirada de dialisis

Muerte precedida de retirada de dialisis de causa
renal/urémica

— Eleccion del paciente del TRC

— Tiempo de muerte desde la retirada de dialisis > 8 dias,
dependiendo de la FRR

— Causa primaria de muerte: complicaciones de la uremia

Muerte precedida de retirada de dialisis por causa
no renal

— Generalmente toma de decisiones equipo/familia/
paciente

— Tiempo desde la ultima didlisis hasta la muerte < 8 dias
0 menos en funcion de la SUD

— Causa primaria de muerte: fallo de érgano no renal

Muerte en dialisis

— Sin proceso de decision de retirada

— Causa primaria de muerte: enfermedad que ha iniciado
el proceso

— La didlisis no se ha realizado antes de la muerte debido
a proceso de inestabilidad

FRR: funcion renal residual; SUD: situaciéon de los ultimos dias;
TRC: tratamiento renal conservador.

Cuando se analizan los datos de supervivencia de estudios rea-
lizados en pacientes en didlisis, la mortalidad mas elevada suce-
de en los primeros 120 dias desde el inicio, y es mas frecuente
en individuos con edad superior a 85 anos. Durante estos pri-
meros meses también hay mas retiradas de didlisis?®.

Los motivos de retirada son similares en dialisis peritoneal y en
hemodidlisis (tabla 4)27:28.

Mientras la retirada de diélisis se considera como una opcion,
muchos pacientes y familiares pueden no estar preparados para
la suspensién completa, porque consideran que el cese ocasio-
nard mucha sintomatologia y la muerte inminente. Esta descrito
que la supervivencia media, en ausencia de diuresis residual,
suele estar entre 8 y 10 dias. Adaptar el esfuerzo terapéutico
con una técnica de didlisis paliativa en estas circunstancias po-
dria servir de transicién mientras se valora la retirada. Durante

v NefroPlus . 2018« Vol. 10« N.° 1

— Deterioro funcional

— ERC o fracaso renal agudo con enfermedad critica
en hospital

— Documento de voluntades anticipadas

ERC: enfermedad renal crénica.

esta etapa se puede reducir el tiempo y la frecuencia dialitica,
disminuir el numero de pastillas e incorporar en el seguimiento
del paciente a los equipos de CP.

La elaboracion o existencia de un documento de instrucciones
previas va a facilitar la toma de decisiones y la comunicacion con
el paciente, fomentando el didlogo y la sensacién de autocon-
trol%e.

PROCESO DE TOMA DE DECISIONES COMPARTIDA

Las guias de practica clinica sobre la toma de decisiones de
inicio, no inicio o retirada de didlisis recomiendan que los pasos
gue se deberdn seguir se tienen que compartir con el paciente
y la familia. Debe constar de una deliberacion eticoclinica y de
una informacién adecuada de las opciones de tratamientos de
la ERCA. Si existen dudas, una opcion valida es un periodo de
prueba en didlisis. Se debe valorar con estos la calidad de vida
en TRS y TRC. Cada paciente requiere un proceso individual de
PCPA, que se podria iniciar con algun profesional con habilida-
des de comunicacién, que le informe de la situacion de la en-
fermedad y el prondstico, explore sus deseos, facilite la trasmi-
sién de malas noticias y trate de forma adecuada la respuesta
emocional. En este sentido, la integracion en la planificacion de
equipos de CP puede facilitar mucho el trabajo.

Si el paciente elige TRC, hay que tener y exponer un plan de
soporte avanzado que cuente con los equipos especificos de
CPy la atencién primaria. La incorporacion del equipo de psi-
cologos en el proceso de toma de decisiones aporta una gran
ayuda a la hora de comunicar malas noticias y controlar las
emociones del paciente, de la familia y también de los profe-
sionales?®3°,
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PLAN DE CUIDADOS PALIATIVOS RENALES AVANZADOS

El PCPA se define como aquel que es llevado por un equipo de
cuidados renales interdisciplinar (nefrologia, CP, psicélogos, tra-
bajadores sociales, atencion primaria, etc.), con objetivos centra-
dos en el paciente y la familia. Debe ser un proceso estructurado,
eficaz, accesible y continuo. En esta fase son fundamentales el
tratamiento de los sintomas, las medidas de bienestar y las habi-
lidades de comunicacién para abordar situaciones dificiles. El pa-
ciente y la familia deben participar en este plan de cuidados. Esto
va a permitir estar preparados para las decisiones que se tomen
y tener una atencion efectiva al final de la vida y del duelo®'32. La
incorporacion de equipos de CP puede mejorar estos cuidados,
porque los pacientes con ERCAy los familiares tienen necesidades
comunes al final de su vida con los pacientes con céncer, que
incluyen los sintomas fisicos y el apoyo social, psicologico y espi-
ritual (fig. 3).

Estos cuidados tienen que ser coordinados. Se debe conocer el
patron funcional de los pacientes con ERC en TRC. Murthag et
al describen muy bien el declive funcional rapido de los pacien-
tes con ERCA conservadora antes de la muerte®. Es ahi donde
la carga de sintomas es mas intensa, por lo que se necesita una
atencion eficaz (fig. 4).

ORGANIZACION DE LA CONSULTA DE ENFERMEDAD
RENAL CRONICA AVANZADA CONSERVADORA
Y ATENCION EN DOMICILIO

Los pilares basicos para conseguir una adecuada atencién en la
consulta y en el domicilio de los pacientes con ERCA en TRC,
retirada de didlisis o en didlisis con criterios paliativos son:

1. Conseguir una adecuada coordinaciéon entre nefrologia, pa-
liativos y atenciéon primaria.

2. Segun el grado de estabilidad y sintomas, establecer la fre-
cuencia de las visitas (7-30 dias) en ERCA conservadora, y
gue sea diaria en la retirada de didlisis.
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Figura 3. Plan de cuidados paliativos avanzados.
CPR: cuidados paliativos renales.

Figura 4. Patron funcional del paciente con enfermedad
renal crénica avanzada en tratamiento renal
conservador (TRC).

KPS: escala Karnofsky.

3. Hacer una valoracion integral en domicilio y en consultas de
ERCA conservadora: a) clinica; b) funcional; ¢) cognitiva;
d) nutricional; e) afectiva; f) social, con apoyo al cuidador, y
e) espiritual. La valoracion integral geriatrica del paciente va
a ayudar a planificar los cuidados al final de la vida®>.

4. Los objetivos clinicos y las intervenciones basicas sobre el con-
trol de la sobrecarga hidrosalina, la hipertension, el metabolis-
mo del calcio-fésforo, la hiperpotasemia y la acidosis (tabla 5).

5. Valoracion, monitorizacion y tratamiento del dolor y de los
sintomas.

6. Se debe intentar simplificar el tratamiento al maximo tenien-
do en cuenta que: a) el control de la anemia con hierro y
estimulantes de la eritropoyesis puede ayudar a tratar la dis-
nea, la astenia y la anorexia; b) el uso de quelantes del fos-
foro ayuda a mejorar el prurito; ¢) corregir la hiperpotasemia
y la acidosis con dieta, resinas de intercambio iénico, bicar-
bonato y diuréticos del asa disminuye la debilidad muscular,
los calambres y la disnea, y d) el uso de diuréticos del asa y
tiacidicos a altas dosis aumenta la diuresis y puede prevenir
el edema pulmonar. En situaciones de final de vida (periodo
gue va desde los Ultimos 2 meses a semanas) se debe reducir
el nimero de farmacos, priorizar comidas apetecibles y per-
mitir comer lo que se desee®.

7. Otras intervenciones importantes son fomentar el autocui-
dado y la actividad fisica, planificar de antemano el lugar del
fallecimieto, la atencion al paciente y la familia en situacion
de ultimos dias y la atencion posterior del duelo®.

Conflicto de intereses

Los autores declaran que no tienen conflicto de intereses poten-
cial relacionado con los contenidos de este articulo.

NefroPlus = 2018 « Vol. 10« N.° 1 IS - I



» REVISION MONOGRAFICA

Tabla 5. Recomendaciones dietéticas en la enfermedad renal crénica avanzada (ERCA) conservadora

ERCA 4-5 TRC ERCA Hemodialisis Dialisis peritoneal
Energia, kc/kg/dia Individualizada. Basada en estado ~ 30-35 kc 30-35 kc 30-35 kc
nutricional, estado funcional
y actividad fisica
Proteinas, g/kg/dia 0,75-1 g 0,75-1 g 129 129
Fosforo, mg Individualizada. Restriccion 800-100 mg 800-100 mg 800-100 mg

si prurito

Si K elevado discutir estrategias
(p. €j., sustituir comidas)

Si K> 6 mmol/l
restringir
a 1 mmol/kg/dia

Si K> 6 mmol/l
restringir
a 1 mmol/kg/dia

Individualizado. Basado
en los sintomas (HTA, ICC)
y preferencias del paciente

Liquidos, ml/dia

Individualizados. Segun pauta
médica

Individualizados.

500 ml + orina 800 ml + orina

Segun pauta

médica

HTA: hipertensioén arterial; ICC: insuficiencia cardiaca congestiva; TRC: tratamiento renal conservador.

Conceptos clave

1. Los CPy de soporte deberian estar disponibles y facilmente accesibles para todos los pacientes con ERCA
gue lo necesiten a lo largo de la trayectoria de su enfermedad y sus familias.

2. EITRC es una opcién mas de tratamiento que el paciente debe conocer a la hora de ser informado sobre el

abordaje de la ERCA.

El proceso de toma de decisiones compartida es la base fundamental para el desarrollo de programas de CPR.

Los pacientes que deciden optar por el TRC de la ERCA y aquellos en los que se va a realizar una retirada de

didlisis necesitan un plan organizado de cuidados paliativos y de soporte.

5. El entrenamiento del nefrélogo en CPR y el conocimiento del médico paliativista de las complicaciones
secundarias de la ERCA son fundamentales para llevar a cabo los programas de CPR.
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