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RESUMEN

Los pacientes en Didlisis peritoneal (DP) en situacién terminal suelen ser transferidos a
hemodialisis ya que son incapaces de realizarse la técnica dialitica a consecuencia de que
sus capacidades funcionales estan disminuidas. Presentamos nuestra experiencia con
5 pacientes en DP con patologia que amenazaba su vida a corto plazo, cuyo tratamiento fue
compartido por las unidades de atencién primaria y fueron mantenidos en una modalidad
de DP adaptada a sus circunstancias a la que hemos denominado Didlisis Peritoneal Paliativa.
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Palliative peritoneal dialysis: Implementation of a home care system
for patients treated with peritoneal dialysis in terminal situations
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Patients undergoing peritoneal dialysis (PD) in a terminal situation are generally transferred
to haemodialysis, given that they are incapable of carrying out the dialysis technique due to
the fact that their functional capabilities are diminished. We present our experience with
5 patients undergoing PD with pathology that constituted short-term threat to their lives.
Their treatment was shared by the primary attention units and they were maintained in a
PD mode adapted to their circumstances, which we have called Palliative Peritoneal Dialysis.
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Introduccion

Los pacientes en didlisis peritoneal (DP) en situacién vital ter-
minal, como consecuencia de una patologia que amenaza su
vida a corto plazo, presentan capacidades funcionales dismi-
nuidas y serias dificultades para realizarse los intercambios
peritoneales o asistir a las revisiones habituales en el Hospital.
En estas circunstancias, los pacientes en programa de DP sue-
len ser transferidos a hemodidlisis (HD). Sin embargo, algunos
de estos pacientes, que habian optado por la DP para mante-
ner su independencia personal, al ser conscientes de su situa-
cién terminal expresan su deseo de fallecer en domicilio y
permanecer en DP hasta el final. La organizacién actual de la
asistencia sanitaria en Espana no facilita esta posibilidad.
Presentamos nuestra experiencia con un programa de aten-
cién domiciliaria para pacientes en DP en situacién terminal
manejados en colaboracién con su médico de atencién prima-
ria (MAP) y mantenidos en DP hasta su fallecimiento.

Pacientes y métodos

Entre Mayo de 1995 a Diciembre 2013, 307 pacientes fueron
tratados con DP en nuestro Servicio, de los cuales 5 pacientes
requirieron cuidados paliativos (CP) por presentar patologia
irreversible de ominoso prondstico a corto plazo y cuyos datos
analizamos retrospectivamente extraidos de la base de datos
de la Unidad de DP. Todos los pacientes habian expresado su
deseo de fallecer en domicilio, para lo que era necesario per-
manecer en DP y no ser transferidos a HD. Compatibilizar CP
y DP con la estructura actual de funcionamiento de nuestra
unidad no parecia ser una tarea facil, aunque quisiéramos
satisfacer los deseos de los pacientes. Por ello contactamos
con su MAP para solicitarle que compartiera el seguimiento
del paciente y la técnica dialitica. Una enfermera de atencién
primaria (AP) realizé un pequeiio aprendizaje (1 a 3 dias) en
la unidad de DP. Esto fue necesario, ya que aunque tres de los
pacientes convivian con familiares familiarizados con la téc-
nica, dos de ellos vivian solos. Ademas, dado que iban a ser
sus interlocutores mas préximos, consideramos conveniente
que conocieran la técnica para inspirar mayor confianza a
paciente y familiares. También entrenamos a un miembro del
personal auxiliar de una Unidad de Larga estancia (ULE)
publica para enfermos crénicos donde ingresé un paciente
hasta su muerte, quien formé al resto de auxiliares de la resi-
dencia. El equipo de atencién primaria extraia la analitica a
domicilio y nos la comunicaba por teléfono, junto a la infor-
macién clinica del paciente. La analitica extraida consistia en
un hemograma y una bioquimica basica. En ningin caso se
realizé analitica de orina o medida del KT/V o PET. La perio-
dicidad de las visitas domiciliarias y de las extracciones ana-
liticas fue establecida por el MAP y se adecuaron a las
necesidades del paciente. De este modo, ningin paciente vol-
vid a revisién médica periédica a la Unidad de DP del Hospital.
El tratamiento farmacolégico se ajusté a las necesidades y
situacién del paciente. Como norma general se suspendié toda
la medicacién a excepcién de la eritropoyetina y los hipoten-
sores. La medicacién para tratar los sintomas (analgesia,

sedantes, etc.) quedé al criterio del MAP. El médico de la resi-
dencia asumié el mismo papel. Hasta el fallecimiento hubo
contacto telefénico, fluido y permanente, entre la Unidad de
DP, los cuidadores y los profesionales de AP. Exponemos a
continuacién las caracteristicas de los 5 pacientes que han
requerido CP en nuestra unidad de DP. Para medir el grado de
autonomia de los pacientes en el periodo previo a la necesidad
de cuidados paliativos hemos utilizado de Barthel para acti-
vidades de la vida diaria.

Resultados

Cuatro hombres y una mujer con una mediana de edad
49 anos (rango 46-67) y con un indice de Charlson de 11 + 5,6
(rango 5-18) fueron incluidos en este programa. La enferme-
dad de base fue: glomerulonefritis crénica (n = 2), nefrectomia
radical por carcinoma renal bilateral (n = 1), nefropatia diabé-
tica (n = 1) y no filiada (n = 1). Tres eran HIV positivo. Dos
vivian solos antes de presentar situacién terminal. Todos
estaban en técnica manual de DP y todos eran auténomos
para las actividades de la vida diaria (indice de Barthel 50, 75,
85, 60y 65 respectivamente) y para la realizacién de la técnica
dialitica antes de sobrevenirles el evento que ocasiond su
entrada en un programa de paliativos. 4 eran anuricos y el
quinto paciente presentaba una diuresis de 200 ml/24 h. Tras
42,6 + 27 meses (rango 16-81) en DP desarrollaron las siguien-
tes complicaciones irreversibles: 2 caquexia, 1 carcinoma
hepatico con frecuentes ingresos por encefalopatia, 1 carci-
noma epidermoide metastasico y una recidiva invasiva de
carcinoma renal bilateral. Cuatro pacientes fueron tratados
en domicilio hasta su fallecimiento con DP asistida por un
familiar y 1 en una ULE publica. La supervivencia fue de 17 a
119 dias con una mediana de 33 dias. Solo 1 paciente ingresé
en el Hospital durante 3 dias después de iniciar los CP. La DP
asistida fue en todos los casos de la modalidad manual. Los
intercambios pautados fueron 1 o 2 al dia, y en casos puntua-
les se hizo un tercer cambio cuando fue necesario para garan-
tizar la ultrafiltracién. 4 pacientes fueron manejados con
glucosa al 2,27% y solo 1 paciente recibia icodextrina en el
intercambio largo. En la tabla 1 se detallan las caracteristicas
de los pacientes.

Discusioén

Las unidades de cuidados paliativos (UCP) tradicionalmente
centradas en el cuidado de pacientes oncoldgicos en su fase
terminal han tenido que ampliar su campo de actuacién a lo
largo de los ultimos afios, debido a la creciente demanda de
asistencia y soporte paliativo de pacientes con patologia no
oncoldgica crénica y progresival-3,

A principios del siglo xx1, los CP se han extendido a otras
patologias, no esencialmente tumorales, como la enfermedad
renal crénica, con la intencién de humanizar y aliviar el tran-
sito hacia la muerte, atendiendo no solo al paciente sino a los
familiares*>. Asi, en los dltimos afios ha habido un interés
creciente en la comunidad nefrolégica en ofrecer CP a los
pacientes con enfermedad renal crénica ya sea porque no son
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Tabla 1 - Caracteristicas de los pacientes tratados con DP paliativa

Pac Edad Sexo  Patologia terminal Dias de ingreso Dias de vida Dias ingreso Diuresis Cuidador principal Ano
6 meses previos hasta exitus  post MAP  residual (ml)

1 67 H Ca renal 5 20 0 0 Esposa 2001

2 49 M Caquexia 115 39 0 0 Hija 2007

3 53 H Ca metastasis 40 119 0 200 Residencia 2010

4 48 H Ca higado 40 33 3 100 Padres 2011

5 46 H Caquexia 113 17 0 0 Tia 2013

candidatos a didlisis, y por tanto iniciarian tratamiento con-
servador, o porque se ha decidido la suspensién del trata-
miento dialitico como mejor opcién. Existen numerosas y
excelentes publicaciones al respecto donde se ha justificado
la necesidad y se han sentado las bases de las unidades inter-
disciplinares de CP para los enfermos renales, no solo en
Espafa sino a nivel mundial®-8.

Pero ;y si el paciente es subsidiario a CP y no quiere dejar
de dializarse? La decisién de suspender la dialisis genera
dudas y es percibida como un suicidio hasta en el 12% de los
pacientes?, e incluso puede ser considerada por el entorno
familiar como eutanasia. Este dilema estd parcialmente
resuelto mediante el nuevo concepto de “dialisis paliativa”10
que consiste basicamente en continuar el tratamiento diali-
tico pero sustituyendo los objetivos habituales de eficiencia
dialitica (K'T/V, peso seco, niveles de PTH...) por el objetivo de
paciente asintomatico. La dialisis paliativa consiste pues, en
individualizar la pauta de dialisis en cada paciente, haciendo
hincapié en la ultrafiltracién y menos en la depuracién de
moléculas urémicas. La didlisis paliativa a la que se refiere la
literatura es, en realidad, una HD paliativa, por lo que los
pacientes en DP que requieran CP serian transferidos a HD
cuando no son auténomos para hacerse los intercambios.

AUn mas, ;y si se trata de un paciente en DP que requiere
CP y no quiere cambiar de técnica dialitica? Es decir, si los
enfermos que han elegido una opcién dialitica domiciliaria y
que, afrontando el final de su vida, manifiestan su deseo expli-
cito de seguir con dicho tratamiento, ;debemos mantenerles
en DP o transferirles a HD? Esta situacién es la de nuestros
pacientes. La primera vez que se nos presento esta circunstan-
cia fue en el afio 2001. Como hemos sefialado se trataba de un
paciente con recidiva de carcinoma renal bilateral muy inva-
sivo con mal prondstico a corto plazo. El paciente tenia apoyo
familiar entrenado en la técnica, pero necesitaba un trata-
miento individualizado, a ser posible domiciliario, de la sinto-
matologia asociada a su patologia tumoral. Ante esta
eventualidad, y deseando respetar su voluntad optamos por
contactar con su MAP y tras contarle la situacién le pedimos
que compartiera con nosotros la responsabilidad de llevar al
paciente y su técnica. Su actitud fue positiva de inmediato. E1
personal de enfermeria dio un pequeiio entrenamiento de la
técnica de DP a la enfermera que visitaria al paciente. Este
enfermo fallecié 20 dias después sin necesitar visitas ni ingreso
en el Hospital. La experiencia la hemos repetido 4 veces mas
con satisfaccién por parte de la familia, el paciente y nosotros
mismos como nos han manifestado personalmente. Hemos de
destacar que el paciente n.° 3 ingres6 en una ULE de financia-

cién publica y fue tratado con DP hasta su fallecimiento
119 dias después. En este caso un miembro del personal auxi-
liar de 1a ULE fue entrenado en la Unidad de DP y transmiti6 el
conocimiento al resto de sus comparneros.

La Comunidad de Madrid desde el afio 1990 y de forma
progresiva ha puesto en marcha un dispositivo asistencial
orientado a la prestacién de CP, tanto a nivel de Atencién
Especializada como de Atencién Primaria, con un elevado
indice de satisfaccién de las familias de los pacientes atendi-
dos y de los equipos implicados asi como de gran calidad!™.
Las areas sanitarias 4 y 11 pusieron en marcha en los afios
1991 y 1992 sendos programas especificos dirigidos a enfer-
mos terminales sustentados en la colaboracién primaria-
especializada con el &nimo de garantizar una atencién
continuada. En el afio 1999 ademas, se ponen en marcha seis
equipos de soporte de atencién domiciliarial?, adscritas a las
gerencias de atencién primaria con la finalidad de colaborar
y apoyar a los MAP en la atencién a los pacientes inmoviliza-
dos y en situacién terminal. Posteriormente, la Ley 16/2003,
de 28 de mayo, de Cohesién y Calidad del Sistema Nacional de
Salud incluyd, especificamente, la atencién paliativa a enfer-
mos terminales como prestacién, tanto de atencién primaria
como de atencién especializada. El drea sanitaria del Hospital
Ramén y Cajal, junto a la del Gregorio Marafién han sido pio-
neras en la puesta en marcha de programas de atencién espe-
cificos y continuados dirigidos a enfermos terminales
sustentados en la colaboracién y coordinacién entre Atencién
Primaria y Atencién Especializada . Estos programas van diri-
gidos a todo tipo de enfermo terminal, incluidos los renales.
En su informe de 2004 los ESAD de la Comunidad Madrid aten-
dieron a 24 enfermos nefrolégicos en situacién terminal, como
reza en su informe?!?.

La dialisis peritoneal asistida es una buena solucién para
los pacientes en DP en situacién terminal, realizada por per-
sonal cualificado o no (un familiar) sin necesidad de ser trans-
feridos a HD!3. El modelo tradicional de DP asistida se basa
en el uso de cicladora nocturna con dia seco, para asi compa-
tibilizar la técnica dialitica con la vida cotidiana del cuidador
y evitar su sobrecarga. Esta modalidad no se aplicé en nues-
tros pacientes pues todos recibian tratamiento con DP manual
y el entrenamiento con cicladora no procedia. Lo que nosotros
proponemos para el paciente en DP en situacién terminal es,
en realidad, una Didlisis Peritoneal Paliativa, la cual entende-
mos como aquella pauta de DP que, por un lado, sea capaz de
mantener al paciente libre de sintomas como disnea y por otro
le haga sentirse cuidado (dializado) hasta el final, sin suponer
una carga excesiva para el cuidador principal.
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En nuestra experiencia esto ha sido posible mediante dié-
lisis peritoneal manual con 1 o0 2 intercambios de glucosa cada
24 horas. En los sujetos en los que el control de la volemia es
prioritario, un intercambio largo diurno de icodextrina com-
binado con un intercambio de glucosa nocturno podria ser la
pauta recomendada.

En resumen, en nuestra experiencia la DP puede mante-
nerse hasta el final de la vida de los pacientes terminales sin
ser transferido a HD y sin gran sobrecarga del cuidador. El
apoyo de los profesionales de atencién primaria ha sido esen-
cial, en nuestra experiencia, para dar un tratamiento digno e
individualizado a estos pacientes y cumplir la Ley de
Autonomia del Paciente!. El desinteresado apoyo del personal
de AP permitié que los pacientes continuaran su trata-
miento de DP y recibir cuidados domiciliarios sin necesitar
pasar a HD, respetando su deseo de fallecer en casa. La DP
paliativa asistida es bien aceptada por los familiares y no
supone una gran sobrecarga en el corto periodo de supervi-
vencia de dichos pacientes. La toma de decisiones en pacien-
tes con patologia terminal ha de ser compartida, explicando
la situacién clinica, el pronéstico y valorando la calidad de
vida y deseos del paciente. En los casos en los que plantear la
suspensién de la DP puede aumentar la angustia y desolacién
del paciente y su entorno familiar, la dialisis peritoneal palia-
tiva creemos que seria una buena solucién.
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