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Antecedentes y objetivo: Recientemente, se han desarrollado en Espana las Unidades de Enfer-
medad Renal Crénica Avanzada (UERCA) con el objetivo de ofrecer una mayor calidad de vida
a los pacientes con ERCA, mejorar su supervivencia y disminuir la morbilidad en esta fase
de la enfermedad. Al dia de hoy, hay poca evidencia en la literatura espanola e internacional
con respecto a la estructura y cémo conseguir estos objetivos en las UERCA. Desde el grupo
de trabajo ERCA de la Sociedad Espariola de Nefrologia (SEN) se impulsa este proyecto para
mejorar la atencién a los pacientes ERCA a través de la definicién de estandares de calidad
para el funcionamiento de las UERCA.

Material y métodos: Se conformé una propuesta inicial de estandares de calidad sobre el
funcionamiento de las UERCA a través de la consulta de principales fuentes de referencias y
el asesoramiento de un grupo de trabajo de expertos a través de reuniones presenciales y no
presenciales. A partir de esta propuesta inicial de estdndares, se disefié y envio una encuesta
via correo electrénico a 121 especialistas de nefrologia y profesionales de enfermeria con
experiencia en UERCA espafolas para conocer entre otros, la idoneidad de cada estdndar, es
decir, su obligatoriedad o recomendacién como estandar. Se permitié acceso a la encuesta
entre el 16 de julio de 2018, hasta el 26 de septiembre de 2018.

Correo electrénico: mdpinoypino@gmail.com (M.D. del Pino y Pino).
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Resultados: Participaron un total de 95 (78,5%) profesionales de los 121 que fueron invitados a
participar. De éstos, 80 fueron especialistas en nefrologia y 15 profesionales de enfermeria,
obteniéndose una variada representaciéon de profesionales de la geografia espafiola. Tras
analizar las opiniones de estos participantes, los estandares quedaron definidos a un total
de 68,37 de ellos (54,4%) obligatorios y 31 de ellos (45,5%) recomendables. Adem4s, se observéd
que el volumen de pacientes atendidos en las UERCA se sitia usualmente por encima de
los 100 pacientes, y que el criterio de derivacién por regla general estd por debajo de 25-
29 mL/min/1,73 m? de filtracién glomerular.

Conclusiones: Este trabajo constituye una primera propuesta de estandares de calidad para
el funcionamiento de una UERCA en Espana. La definicién de estos estdndares ha permitido
establecer las bases para la estandarizacién de la organizacién de las UERCA, y trabajar
posteriormente en la configuracién de un manual de estdndares para la acreditacién de

estas Unidades.
© 2020 Sociedad Espafiola de Nefrologia. Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. Este es un

articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/
by-nc-nd/4.0/).

Advanced Chronic Kidney Disease Units in Spain: a national survey on
standards of structure, resources, results and patient safety

ABSTRACT

Background and objective: Recently, the Advanced Chronic Kidney Disease Units (UERCA, in
Spanish) have been developed in Spain to offer a better quality of life to patients with advan-
ced chronic kidney disease (ACKD), improving their survival and reducing morbidity in this
phase of the disease. Nowadays, there is not much evidence in the Spanish and interna-
tional literature regarding the structure and how to achieve these objectives in the UERCA.
From the ERCA working group of the Spanish Society of Nephrology (SEN), this project is
promoted to improve care for ERCA patients through the definition of quality standards for
the operation of the UERCA.
Material and methods: An initial proposal for quality standards concerning the operation of
the UERCA was configured through consultation with the main sources of references and the
advice of an expert working group through face-to-face and telematic meetings. Base on this
initial proposal of standards, a survey was conducted and sent it via email to 121 nephrology
specialist and nursing professionals with experience in Spanish UERCA to find out, among
others, the suitability of each standards, that is, its mandatory nature or recommendation
as standards. The access to the survey was allowed between July 16™, 2018, until September
26", 2018.
Results: A total of 95 (78.5%) professionals participated out of the 121 who were invited to
participate. Of these, 80 of the participants were nephrology specialists and 15 nursing pro-
fessionals, obtaining a varied representation of professionals from the Spanish geography.
After analyzing the opinions of these participants, the standards were defined to a total
of 68, 37 of them (54.4%) mandatory and 31 of them (45.5%) recommended. Besides, it was
observed that the volume of patients attended in the UERCA is usually above 100 patients,
and the referral criteria is generally below 25-29 m1L/min/1.73 m? of glomerular filtration.
Conclusions: This work constitutes a first proposal of quality standards for the operation of
UERCA in Spain. The definition of these standards has made it possible to establish the
bases for the standardization of the organization of UERCA, and to subsequently work on
the configuration of a standards manual for the accreditation of ERCA Units.
© 2020 Sociedad Espaiola de Nefrologia. Published by Elsevier Espana, S.L.U. This is an
open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/
by-nc-nd/4.0/).

Introduccién

Se entiende por enfermedad renal crénica avanzada (ERCA) los
estadios cuatro y cinco de la enfermedad renal crénica (ERC).

Se define, por tanto, como la ERC que cursa con descenso grave
del filtrado glomerular (FG) (<30 mL/min)’.La ERCA es un pro-
blema sanitario y de salud publica debido a su prevalencia
y coste asistencial, y condicionado esencialmente por la ele-
vada morbilidad cardiovascular?®. Con datos derivados de las
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ultimas estimaciones en prevalencia de ERC en Espaia, podria
haber alrededor de 100.000 personas en la fase ERCA*.

Ante este contexto, en el ltimo tiempo se han ido desarro-
llando en nuestro pais las unidades ERCA (UERCA), unidades
multidisciplinares de atencién para los pacientes con ERCA
con el objetivo de ofrecer un cuidado integral, mayor calidad
de vida, mejorar la supervivencia y disminuir la morbilidad
en esta fase de la enfermedad. De hecho, en el Documento
Marco sobre Enfermedad Renal Crénica (ERC) dentro de la
Estrategia de Abordaje a la Cronicidad en el Sistema Nacional
de Salud de 2015, se remarca entre sus objetivos especi-
ficos para garantizar una buena atencién al paciente con
ERC, ofrecer soporte al paciente ERCA en todos los hospi-
tales con consulta de Nefrologia, y en la medida de sus
posibilidades, establecer una consulta ERCA con estructura
especifica’. Entre los objetivos especificos de esta consulta
o UERCA se identifican®0: detectar precozmente la enfer-
medad renal progresiva, prevenir y tratar las complicaciones
de la ERCA (anemia, alteraciones del metabolismo mineral,
malnutricién, acidosis, etc.), tratar la comorbilidad asociada
(hipertensién, dislipemia, tabaquismo...), retrasar la progre-
sién de la ERCA hasta la necesidad de tratamiento renal
sustitutivo (TRS), informar al paciente de las posibilidades de
TRS o de terapia conservadora, preparar al paciente de manera
programada para recibir la opcién terapéutica més apropiada
a sus necesidades, sea tratamiento conservador o TRS, o esta-
blecer medidas para analizar la calidad asistencial de estos
pacientes.

En la Revista de Nefrologia de la SEN, en una publicacién
en el 2008, se reconoce como objetivo principal de las UERCA
el cuidado integral del paciente con ERCA y como proposi-
tos parciales prioritarios: 1) Objetivos asistenciales (referencia
precoz, retrasar progresion, etc.); 2) Programas de inclusién al
paciente, con formacién o educacién progresiva en autocui-
dados, y 3) Andlisis de calidad asistencial con seguimiento
de indicadores biolégicos, de inicio programado de didlisis,
y de calidad de vida y satisfaccién del usuario'. En la revi-
sién de otros documentos nacionales e internaciones, puede
identificarse como mejora la definicién de estandares sobre
la estructura y la organizacién de las UERCA'' '3, En diversas
publicaciones se objetiva la gran variabilidad en la organi-
zacién de los procesos de la ERCA'%'°, y se sefialan como
mejorables la designacién de recursos, procesos y resultados
de las UERCA'®,

La valoracién metédica, basada en la evidencia y el
control de calidad que implica cumplir con estdndares
predeterminados'’ se plantea como una necesidad para
mejorar la atencién del paciente ERCA. Algunas sociedades
cientificas, tanto en el entorno nacional como en el euro-
peo, han desarrollado programas de acreditacién en su propio
cuerpo de conocimiento. Ejemplos de estas iniciativas son
las de la Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI)®,
European Clinical Research Infraestructura Network (ECRIN)',
Sociedad Espafiola de Coloproctologia (AECP)?°, Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN)?!, criterios de acreditacién de
servicios de urgencias de hospitales??, etc. La acreditacién
es un método para mejorar la organizacién y los resultados
de un servicio con el concurso de un organismo acreditador
que valora la actividad, comparandolos con unos estanda-
res predeterminados®®. En la figura 1 se ilustra un ejemplo

general de un proceso de acreditacién. La medicién y monitori-
zacién de los estandares tienen como propdsitos documentar
la calidad de la atencidn sanitaria, establecer comparaciones
(benchmarking), apoyar la acreditacién, permitir la mejora de
la atencién sanitaria, y dar apoyo a profesionales, gestores y
decisores sanitarios. Los estandares pueden ser derivados de
la literatura y estar basados en la evidencia o, ante la falta de
evidencia cientifica, pueden ser determinados por un panel de
expertos y/o profesionales sanitarios en un proceso de con-
senso basado en su propia experiencia. En este sentido, desde
la SEN, se han desarrollado diversas iniciativas de calidad a lo
largo del tiempo en otros aspectos de la especialidad?*?.

Respecto a la atencién del paciente ERCA, el grupo de tra-
bajo en ERCA de la SEN ha trabajado en publicaciones sobre la
estructura y funcionamiento de las UERCA. Sin embargo, no se
hallevado a cabo hasta ahora un intento sistematizado de des-
arrollo de estdndares de calidad e indicadores para la atencién
del paciente ERCA, asi como un proceso de acreditacién.

Ante este contexto, desde el grupo de trabajo de ERCA de
la SEN, se lleva a cabo este trabajo con el objetivo de mejorar
la atencién a los pacientes ERCA a través de la definicién de
estdndares de calidad para el funcionamiento de las UERCA.
Dichos estandares estan basados en la literatura, en el con-
senso por un grupo de trabajo de expertos y a través de una
encuesta a un amplio nimero de especialistas de nefrolo-
gia y profesionales de enfermeria con experiencia en UERCA
espanolas.

Material y métodos

Inicialmente, con el objetivo de prestar asesoramiento y guiar
los trabajos a desarrollar durante el proyecto, se formé un
grupo de trabajo compuesto por nueve miembros del grupo
de trabajo de ERCA de la SEN. Todos los miembros del grupo
de trabajo son especialistas de nefrologia y cuentan con expe-
riencia en el abordaje del paciente ERCA en UERCA. Asi mismo,
varios de los miembros de este grupo tienen también expe-
riencia en la acreditacién de unidades de tratamiento renal
sustitutivo, asi como conocimiento especifico en las distin-
tas opciones de tratamiento renal sustitutivo (hemodidlisis,
didlisis peritoneal y trasplante renal). Todo el grupo de tra-
bajo colabord, participé y garantizé la correcta ejecucién de
las fases del proyecto.

En una primera fase se conformé una propuesta de estan-
dares de calidad sobre el funcionamiento de las UERCA a través
de la consulta de principales fuentes de referencias: documen-
tacién correspondiente a las UERCA de los distintos Servicios
de Nefrologia que forman parte del grupo de trabajo, guias
cientificas de la SEN%26-30, Documento Marco del Ministerio
sobre la Enfermedad Renal Crénica®, guias internacionales®’.
Esta propuesta de estdndares fue revisada y ajustada por el
grupo de trabajo a través de reuniones presenciales y no pre-
senciales. También se contd con la opinién de representantes
de la Organizacién Nacional de Trasplante (ONT), la Sociedad
Espaiiola de Enfermeria Nefrolégica (SEDEN) y de los pacientes
a través de la Asociacién para la Lucha contra las Enferme-
dades Renales (ALCER), mediante entrevistas telematicas. De
esta manera, quedo recogida una propuesta inicial de estan-
dares de calidad para el funcionamiento de una UERCA. Los



NEFROLOGIA 2020;40(6):608-622 611

Aplicacion de

estandares

Desarrollo de

estandares

Estandares establecidos
mediante revision
bibliografica, basado en la

5

Normas aplicadas al
desempefio de las
unidades. A través de
mecanismos como la
autoevaluacion, la revision
por pares, y el uso de
datos de desempefio
(clinico y organizacional)

Distintivo de

acreditacion

Si las unidades en
evaluacién pueden
demostrar niveles de
desempefo adecuados, se
conseguira la acreditacion.
De lo contrario, las
unidades recibiran el
apoyo en sus actividades
de mejora y estaran
sujetas a procesos de

evidencia y acordados por
expertos o por consenso,
con la participacién de la
unidades a las que van
dirigidos

Las unidades se someten a revisiones periédica, sobre
principios de mejora continua. Se proporcionara una
evaluacién sobre el rendimiento a lo largo del tiempo.

revision.

Revision periddica

Figura 1 - Descripcion grafica de un proceso de acreditacién general.

REQUISITOS
GENERALES DE LAS RECURSOS
UNIDADES ERCA MATERIALES Y
HUMANOS

\

ERCA

RESULTADOS PROCESOS

DERECHOSY
SEGURIDAD DEL
PACIENTE

Figura 2 - Cinco bloques de estiandares para el
funcionamiento de una UERCA.

estdndares se agruparon en cinco bloques (fig. 2): 1) Requisitos
generales de las UERCA; 2) Recursos materiales y humanos; 3)
Procesos; 4) Derechos y seguridad del paciente; 5) Resultados.
El grupo de trabajo validé esta propuesta inicial de estandares
y valoré cada uno de ellos como obligatorio o recomendable.
Se determind que un estandar era obligatorio si al menos el
50% de los miembros del grupo de trabajo lo consideraba como
obligatorio, y se determiné que un estdndar era recomendable
cuando menos del 50% de los miembros del grupo de trabajo
lo consideraba como obligatorio.

En una segunda fase, a partir de la propuesta inicial de
estandares, se disefidé una encuesta para conocer la idonei-
dad de cada estandar a través de la recogida de opinién de
especialistas de nefrologia y personal de enfermeria. El obje-
tivo de esta encuesta fue tener una amplia valoracién externa
de expertos que evaluase la propuesta inicial de estdndares
del grupo de trabajo. Para ello, se invité a participar via correo
electrénico a un total de 121 especialistas de nefrologia y per-
sonal de enfermeria del territorio nacional con experiencia de
trabajo profesional en UERCA y que forman parte de la SEN
y SEDEN. La seleccién de dichos expertos se realizé con base
en recomendaciones de los miembros del grupo de trabajo.
Todos los profesionales invitados recibieron el mismo correo
electrénico tipo en el que se les informaba del proyecto, se
les indicaba el objetivo de la encuesta y se les facilitaba un
vinculo de acceso a la encuesta con las instrucciones corres-
pondientes. Se permitié acceso a la encuesta desde el mismo
dia que se enviaron las invitaciones, 16 de julio de 2018, hasta
el 26 de septiembre de 2018. Durante este tiempo se envia-
ron periédicamente recordatorios via correo electrénico para
la cumplimentacién de la encuesta.

La encuesta estaba conformada por dos partes. Por un
lado, se realizaron preguntas para identificar cada profesio-
nal (perfil profesional, hospital, Comunidad Auténoma, correo
electrénico) y conocer el grado de actividad en cada UERCA
consultada (nimero de pacientes atendidos en la UERCA/ano,
y criterio de derivacién a UERCA segin FG (mL/min/1,73
m?). Se establecieron cuatro categorias segin el volumen de
pacientes atendidos (0-99, 100-200, 201-300, 301-500) y crite-
rio de derivacién por FG empleado en el centro (15-19, 20-24,
25-29, > 30). Por otro lado, se consulté sobre sobre la pertinen-
cia, naturaleza y posibles modificaciones de cada uno de los
estdndares de la propuesta inicial consensuada por el grupo
de trabajo. De esta manera, para cada uno de los 82 estan-
dares se formularon tres preguntas: 1) ;Considera apropiado
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Tabla 1 - Propuesta inicial formulada por el grupo de trabajo

Estandares
Obligatorios Recomendables Totales
Bloque 1-Requisitos generales 7 5 12
Bloque 2-Recursos materiales y humanos 7 6 13
Bloque 3-Procesos 15 10 25
Bloque 4-Derechos y seguridad del paciente 12 2 14
Bloque 5-Resultados 11 7 18
En todos los bloques 52 30 82
Porcentaje respecto al total 63,4% 36,5% 100%

incluir este estdndar en el manual? (pertinencia). Se solicité
respuesta cerrada a dos opciones: «Si» y «No». 2) ;Considera
que debe ser «obligatorio» para obtener la acreditacién de
calidad o por el contrario es «recomendable»? (naturaleza).
Se solicité respuesta cerrada a dos opciones: «obligatorio» y
«recomendable». 3) ;Desea anadir algin comentario adicional
al respecto? (modificaciones). Se solicité respuesta en campo
de texto abierto. La totalidad de la encuesta se desarroll6 en
la plataforma 123FormBuilder®.

Tras terminar el plazo para responder a la encuesta, en
una tercera fase, se procedi a analizar los resultados de las
respuestas obtenidas. Por un lado, se analizaron la tasa de
respuesta de los participantes y los resultados en relacién al
numero de pacientes atendidos en la UERCA/ano y el criterio
de derivacién a UERCA segun FG, con el objetivo de conocer la
carga de actividad asistencial. Por otro lado, se realiz6 el anali-
sis de la idoneidad de cada estandar con el objetivo de ajustar
la propuesta de estdndares. Para este andlisis se consensud
con el grupo de trabajo los criterios de valoracién para cada
una de estos aspectos. Respecto a la pertinencia del estandar,
se determind que un estandar era incluible en el manual si
al menos el 80% de los participantes consideraba adecuado
incluirlo; si esta valoracién era menos del 80% se determind
que el estandar no era incluible. En relacién a la naturalidad
del estandar, se determiné que un estdndar era obligatorio
si al menos el 50% de los participantes lo consideraba como
obligatorio, y se determiné que un estandar era recomenda-
ble cuando menos del 50% de los participantes lo consideraba
como obligatorio. Respecto a las posibles modificaciones, se
registraron comentarios para la mayoria de los estandares, y
se analizaron con el objetivo de mejorar la definicién de cada
estandar.

Finalmente, tras obtener los resultados del andlisis, se pre-
sentaron las conclusiones al grupo de trabajo en una reunién
de trabajo con el objetivo de consensuar, acorde a su experien-
cia y a los resultados del andlisis de la encuesta, la propuesta
final de estandares de calidad para el funcionamiento de una
UERCA. Esta propuesta final sirvié de base y se agregd, poste-
riormente, en un documento final que conté con la aprobacién
de representantes de SEN, SEDEN, ONT y ALCER para su publi-
cacién.

Resultados

Tras el trabajo desarrollado en la primera fase a través de
la revisién de la literatura de referencia, las aportaciones de
representantes de sociedades cientificas (SEN, SEDEN, ONT) y

Tabla 2 - Participantes en la encuesta por Comunidad

Auténoma. Numero total de participantes por CCAA y
porcentaje respecto al total

Comunidad Auténoma Participantes Porcentaje
Asturias 1 1,05
Galicia 7 7,37
Cantabria 1 1,05
Pais Vasco 3 3,16
La Rioja 1 1,05
Castilla y Leén 15 15,79
Navarra 2 2,11
Aragén 3 3,16
Cataluna 10 10,53
Madrid 18 18,95
Castilla La Mancha 2 2,11
Extremadura 1 1,05
Andalucia 10 10,53
Murcia 0 0,00
C. Valenciana 9 9,47
Islas Baleares 7 7,37
Canarias 5 5,26
TOTALES 95 100,00

una asociacién de pacientes (ALCER) y, el ajuste realizado por
el grupo de trabajo se identificé un total de 82 estandares de
calidad para el funcionamiento de una UERCA. De estos estan-
dares, 12 (14,6%) hacen referencia a requisitos generales de la
UERCA, 13 (15,8%) se relacionan con los recursos materiales
y humanos, 25 (30,4%) estan directamente vinculados con los
procesos de la UERCA, 14 (17%) se asocian con los derechos y
seguridad del paciente y 18 (21,9%) con resultados. Ademas,
el grupo de trabajo clasificé 52 (63,4%) estdndares como obli-
gatorios y 30 (36,5%) estandares como recomendables (tabla
1).

Con relacién a los resultados de la encuesta, de los 121
profesionales sanitarios invitados a participar (especialistas
de nefrologia y personal de enfermeria), aceptaron y comple-
taron toda la encuesta un total de 95 (78,5%). De éstos, 80
de los participantes fueron especialistas de nefrologia y 15
profesionales de enfermeria, obteniéndose una variada repre-
sentacién de profesionales de la geografia espafiola como se
muestra en la tabla 2. Atendiendo al universo de los 121 profe-
sionales invitados, se considera que con un nivel de confianza
del 95%, con una precisiéon del 5%, y asumiendo una propor-
cién esperada del 50%, que los resultados son representativos
con un tamano de muestra de 93 participantes. Con relacién al
numero de pacientes atendidos en la UERCA/ano y el criterio
de derivacién ala UERCA segln FG, los participantes indicaron
que el volumen de pacientes atendidos en las UERCA se sitia
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Figura 3 - Volumen de pacientes atendidos por UERCA al
afio. Nimero y porcentaje de respuestas de los
participantes para cada categoria (0-99, 100-200, 201-300,
301-500).
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Figura 4 - Criterio de remisién a consulta ERCA segun el
valor del FG en mL/min/1,73 m2. Nimero y porcentaje de
respuestas de los participantes para cada categoria (15-19,
20-24, 25-29, > 30).

usualmente por encima de los 100 pacientes (fig. 3) y que el
criterio de derivacién se sitda por regla general por debajo de
25-29 mL/min/1,73 m? de FG (fig. 4).

Respecto a la valoracién de los 82 estandares propuestos
por el grupo de trabajo, los participantes de la encuesta valo-
raron 68 (82,9%) como apropiados para incluir en un manual
de estandares y 14 (17,07%) como no pertinentes de incluir en
un manual de estdndares. De estos 68 estandares, 37 (54,4%)
fueron valorados como obligatorios y 31 (45,5%) como reco-
mendables (tabla 3). En la tabla 4 se recoge la definicién para
cada estandar con el detalle de su valoracién sobre su perti-
nencia de inclusién en un manual y su naturaleza, obligatoria

o recomendable. Para la redaccién de los estandares, se inicia
con «se debe» cuando se consider6 obligatorio y se inicia con
«se recomienda» cuando es recomendable. Por otro lado, se
propusieron modificaciones y mejoras de redaccién de la defi-
nicién de los estandares. Estas consideraciones se valoraron
para ajustar posteriormente la redaccién en la elaboracién del
manual de los estdndares.

Tras estos resultados, el grupo de trabajo en una reunién
de trabajo, con base en su experiencia, ajustd la propuesta
final de estdndares de calidad para el funcionamiento de una
UERCA a 70 estandares. Este resultado final queda agregado y
recogido en el documento Manual de Estandares Proyecto de
Acreditacién Unidades ERCA®?,

Discusion

La SEN, desde hace anos, ante la prioridad sanitaria que
supone la ERC, ha trabajado en la mejora de la aten-
cién al paciente ERCA a través del desarrollo de unidades
multidisciplinares de atencién, UERCA!. La implantacién
de estas unidades se ha impulsado también en el ambito
internacional'*. Sin embargo, tanto en la literatura espafiola
e internacional, se observa variabilidad en la organizacién y
funcionamiento de estas unidades’*°.

Ante ello, este trabajo constituye el primer intento por des-
cribir estandares de funcionamiento de las UERCA en Espana
con relacién a aspectos generales de organizacién, recursos
(materiales y humanos), procesos, seguridad del paciente y
resultados. Las aportaciones del grupo de trabajo del proyecto,
representantes de sociedades cientificas y las valoraciones por
un amplio panel de expertos del dmbito nacional permiten
establecer una serie de criterios parala configuracién y 6ptimo
desarrollo de una Unidad ERCA.

Requisitos generales

Respecto a los requisitos generales que debe contar una
UERCA, los expertos sefnialan la necesidad y el deber de docu-
mentar la misién, visién y objetivos de la Unidad, asi como un
mapa de procesos (asistencia, docencia e i + D + i) que faciliten
su organizacién. En este sentido, se considera recomendable
identificar previamente el Plan Estratégico sobre ERCA de su
ambito autonémico, nacional o supranacional de cara a definir
los objetivos de cada UERCA.

Por otro lado, la UERCA debe requerir de un registro
de actividad asistencial, docente, investigadora y recursos

Tabla 3 - Resultados obtenidos de la encuesta

Estandares
Obligatorios Recomendables Totales
Bloque 1 - Requisitos generales 3 7 10
Bloque 2 - Recursos materiales y humanos 7 5 12
Bloque 3 - Procesos 13 7 20
Bloque 4 - Derechos y seguridad del paciente 9 3 12
Bloque 5 - Resultados 5 9 14
En todos los bloques 37 31 68
Porcentaje respecto al total 54,4% 45,5% 100%




Tabla 4 - Estdandares aceptados y eliminados de cada uno de los bloques de la encuesta

BLOQUE 1: REQUISITOS GENERALES

N° estandar propuesto
en la encuesta

Descripcién del estandar

Pocentaje que consideré Obligatorio (> 50%)

que se debia

Recomendable (< 50%)"

incluir*
1) Debe haber un registro de la actividad 97,9 56
2) Debe haber protocolos de actuacién, basados en la evidencia 100 61
3) Se recomienda la existencia de memorias anuales de actividad 96,8 42
4) Se recomiendan procedimientos de comunicacién y coordinacién con otros especialistas 96,8 32
5) Reuniones periédicas de los miembros de la UERCA 58,5 13
6) Un cuadro de mandos periédico de la UERCA 71 27
7) Debe haber recogida y seguimiento periédico de indicadores de calidad asistenciales directos 98 61
8) Debe existir un documento donde se recoja la misién, vision y objetivos de la Unidad 95,6 50
9) Se recomienda la existencia de un plan de comunicacién interno y externo 81 19
10) Se recomienda conocer el plan estratégico autonémico, nacional y supranacional 87 41
11) Se recomienda la existencia de un plan de mejora continua de la calidad 97 46
12) Se recomienda hacer publicos periédicamente los resultados de la UERCA 81,9 38

BLOQUE 2: RECUROS MATERIALES Y HUMANOS

N° de estandar
propuesto en la

Descripcién del estandar

Porcentaje que
considerd que se debia

Obligatorio (> 50%) /
Recomendable (< 50%)"

encuesta incluir*

1) Deberia tener un caracter multidisciplinar la UERCA 98,9 94

2) Se deben utilizar escalas validadas para valoracion integral del paciente 98,9 57

3) Se debe disponer de materiales de educacion al paciente 100 82

4) Se deben usar herramientas de ayuda a la toma de decisién compartida 96,8 67

5) Se recomienda un nefrélogo por 250-300 pacientes y una enfermera por 125-250 pacientes 94,6 49

6) Se debe tener acceso a diversos perfiles profesionales, asi como a pruebas diagndsticas, y a otros servicios 96,7 55

7) Se recomiendan el disefio y evaluacién de las competencias de los miembros de la unidad ERCA en los 4&mbitos 85,1 47
asistencial, docente e investigador

8) Se recomienda que la UERCA cuente con un espacio fisico (propio o compartido) para realizar sesiones clinicas y 89,4 23
docentes del equipo sanitario

9) Se debe disponer de vias y/o recursos para el estudio del donante de vivo renal para el trasplante anticipado 96,8 67

10) Se recomienda acceso a otros perfiles asociados al manejo de la ERCA: dietista/nutricionista; fisioterapeuta; psicélogo; 87,1 16
farmacéutico y trabajador social

11) Se debe disponer de un médico y una enfermera de referencia para cada paciente de la UERCA 94,7 71

12) Se recomienda un plan de acogida para los profesionales que se incorporen en la UERCA (persona médico y de 81,9 29
enfermeria)

13) La UERCA dispone de aplicaciones de teleasistencia para proporcionar actividad asistencial a los pacientes 72,3 9
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- Tabla 4 (continuacién)

BLOQUE 3: PROCESOS

N° de estandar
propuesto en la

Descripcién del estandar

Porcentaje que
considerd que se debia

Obligatorio (> 50%) /
Recomendable (< 50%)"

encuesta incluir*

1) Se deben tener definidos los criterios de derivacién del paciente desde la consulta externa del Servicio de Nefrologiaa 100 79
la UERCA

2) Se debe remitir el paciente a la UERCA en estadio 4 (filtrado glomerular < 30 mL/min/1,73 m?) con criterios de 90,3 62
progresion, y al menos 12 meses antes de comenzar el TSR

3) Debe existir un protocolo de derivacién a la UERCA de los pacientes con fracaso del trasplante renal para asegurar su 82,8 58
continuidad asistencial y su acceso al proceso de deliberacién-seleccién-preparacién para el TSR

4) Se debe facilitar informacién a los pacientes de manera oral y escrita sobre: los objetivos y el funcionamiento de la 95,7 63
UERCA, los datos de contacto de la UERCA (teléfono y horario de atencién) y la identificacién univoca de profesionales
referentes en la UERCA

5) La UERCA, con anterioridad al inicio del proceso de toma de decisiones, realiza test de elegibilidad para los distintos 72 46
TSR, de forma que éste pueda iniciar sin demora el proceso de informacién de las distintas técnicas de TSR

6) Se debe planificar el proceso educativo del TSR del paciente y/o familiar estableciendo un minimo de dos visitas, de 94,6 74
manera presencial o telemética, que se programan en funcién de sus necesidades

7) Deben existir protocolos y materiales especificos para informar a los pacientes, de forma escalonada y ajustada a su 98,9 69
capacidad cognitiva y otras necesidades, sobre: nociones bésicas de la ERCA, objetivos a alcanzar, hébitos de vida
saludables, indicaciones para el autocuidado, tipos de TSR y posibles complicaciones

8) Se recomienda disponer de herramientas para evaluar el conocimiento adquirido por el paciente sobre la informacién 89,2 34
proporcionada, orientadas a la identificacién de necesidades informativas y a la resolucién de dudas

9) Se debe tener un protocolo para la toma de decisién compartida que facilite una planificacién del uso secuencial de las 93,5 55
diferentes técnicas a lo largo de la evolucién de la enfermedad: HD, DP, trasplante, tratamiento conservador

10) Se recomienda proporcionar al paciente informacién sobre las asociaciones de pacientes y los encuentros con 95,7 19
«pacientes expertos» a los que puede acceder

11) Se deben disponer y aplicar procedimientos para la cumplimentacién del documento del consentimiento informado 94,6 80
tras la eleccién del paciente de la técnica de TSR o tratamiento conservador. Tras su debida cumplimentacién, se
almacenard una copia del mismo en la historia clinica y se entregard otra al paciente

12) Se recomienda que se dispongan de protocolos de coordinacién con AP y otros especialistas encargados de cuidados 97,8 38
paliativos para planificar las actividades de tratamiento conservador de la ERCA

13) Se debe tener un protocolo especifico para pacientes que entran en tratamiento conservador en el que se incluyen 94,5 56
aspectos como el manejo renal conservador y el control del dolor

14) Se debe disponer de un protocolo de identificacién precoz y valoracion de candidatos a trasplante renal que se llevaa 94,6 65
cabo durante las primeras consultas, y de inclusién en lista de espera para trasplante renal y trasplante renal anticipado
antes de iniciar el TSR, donde se especifica la documentacién necesaria para su inclusion, la informacién que se debe
proporcionar al paciente, y la coordinacién requerida entre el centro de trasplante renal y el responsable de la UERCA

15) Se recomienda que, tras el alta del paciente, la UERCA intercambie informacién con los profesionales implicados en las 82,6 39
siguientes etapas del proceso asistencial del paciente

16) Se debe disponer de protocolos para la evaluacién del paciente en su primera visita y sucesivas, la recopilacién de su 92,4 59
historial médico, y la elaboracién de un resumen de los principales diagnésticos y problemas que ha presentado a lo
largo de los afios, incluidos los juicios clinicos y tratamientos actualizados en receta electrénica

17) Se debe disponer de un protocolo especifico de informacién, deliberacion y preparacién para el TSR dirigido a los 90,2 56
pacientes que inician el mismo de manera no programada

18) La UERCA facilita al paciente documentacién de voluntades anticipadas 79,1 29

19) Se debe definir un plan de cuidados individualizados para los pacientes con acceso vascular o peritoneal 91,3 68
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- Tabla 4 (continuacién)

BLOQUE 3: PROCESOS

N° de estandar
propuesto en la

Descripcién del estandar

Porcentaje que
consideré que se debia

Obligatorio (> 50%) /
Recomendable (< 50%)"

encuesta incluir®

20) Se recomienda que se aborde de manera holistica al paciente, teniendo en cuenta su dimensién 87,1 32
bio-psico-socio-espiritual

21) Se recomienda que la UERCA esté implicada en el desarrollo de proyectos de investigacion, individuales y/o en 90,3 7
colaboracién con otros agentes, cuyos contenidos estan alineados con las lineas estratégicas de los planes de
investigacién en salud de distintos ambitos (hospital, autondmico, nacional, y europeo)

22) La UERCA dispone de mecanismos para identificar convocatorias de financiacién competitivas de proyectos de 63 3
investigacién

23) La UERCA realiza una evaluacién periédica de las competencias de los profesionales que conforman su equipo para 79,3 21
identificar sus necesidades de formacién y desarrollo profesional

24) La UERCA dispone de una metodologia para la evaluacién del grado de mejora de los resultados de sus profesionales 68,8 15
tras la realizacion de actividades de formacion continua

25) Se recomienda que la UERCA disponga de un programa de formacién que incluya los requisitos minimos solicitados a 89,2 43

los residentes

BOQUE 4: DERECHOS Y SEGURIDAD DEL PACIENTE

N° de estandar
propuesto en la

Descripcién del estandar

Porcentaje que
considerd que se debia

Obligatorio (> 50%) /
Recomendable (< 50%)"

encuesta incluir*

1) Se debe garantizar el derecho a la intimidad y privacidad de los pacientes durante la asistencia sanitaria 96,8 100

2) Se debe asegurar el derecho de los pacientes, después de recibir la informacién adecuada, a tomar decisiones sobre su 97,8 95
propio proceso asistencial (proceso de informacién, educacién, preparacién y seleccién de los diferentes TSR)

3) Se debe facilitar la documentacién necesaria a los pacientes para registrar el consentimiento informado de las 100 90
actuaciones diagnésticas y/o terapéuticas que lo requieren, almacenando una copia firmada por el paciente en la
historia clinica electrénica o sistema de registro similar

4) Se debe disponer de un procedimiento para la «sustitucién en la toma de decisiones» (familiar, tutor o representante 92,4 78
legal), en condiciones de incapacitacién o cuando el paciente no sea capaz, intelectual ni emocionalmente, de
comprender el alcance de la intervencién, consultando al Comité de Etica Hospitalario en los casos en los que existan
dudas

5) Se debe consultar y tener en cuenta las recomendaciones del Comité de Etica de referencia para la realizacién de 84,6 44
actividades dei+D +1i

6) Se debe, cuando la atencién sanitaria que requiere no se ajusta a la cartera de servicios de la organizacion, dar al 95,7 62
paciente informacién sobre su derivacion a otros centros, quedando registrada dicha comunicacién en la historia
clinica electrénica

7) Se debe comunicar a los pacientes su situacion dentro de la lista de espera para trasplante, en los casos en los que la 80,4 62
quieran conocer

8) Se recomienda que se facilite el acceso a los recursos necesarios para recibir los apoyos profesionales encaminadosa 88,2 25
fomentar la inclusién social, laboral, educativa y familiar del paciente

9) Se requiere que los pacientes de la UERCA que participan en proyectos de investigacién hayan dado su consentimiento 91,3 85

informado, habiendo sido previamente informados de: los objetivos, la metodologia, los potenciales riesgos y
beneficios, y las alternativas a su no participacién en el proyecto
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- Tabla 4 (continuacién)

BOQUE 4: DERECHOS Y SEGURIDAD DEL PACIENTE

N° de estandar
propuesto en la

Descripcién del estandar

Porcentaje que
considerd que se debia

Obligatorio (> 50%) /
Recomendable (< 50%)"

encuesta incluir*

10) La UERCA dispone de un plan de seguridad integrado en el que se especifican la utilizacién de alarmas y monitores, la 75,3 35
eliminacién de elementos peligrosos, y la elaboracién de registros de deteccion de errores en la practica asistencial,
entre otros

11) Se debe garantizar la conciliaciéon de la medicacién de los pacientes atendidos en la consulta 86,7 59

12) Se debe participar en la notificacién de eventos adversos segin el protocolo hospitalario establecido, analizar los 90,2 57
eventos centinelas e implementar mejoras en los procedimientos implicados

13) Los pacientes tienen acceso a los documentos que garantizan sus derechos, tales como la cartera de servicios y su 74,2 30
relacién con otros niveles asistenciales, el plan de acogida, el cddigo ético, los protocolos que garantizan la seguridad,
confidencialidad y el acceso legal a sus datos y el libro de reclamaciones y sugerencias, asi como se les facilita también
el acceso a los documentos informativos acerca de sus obligaciones, tales como el respeto al personal sanitario

14) Se recomienda que se promueva la participacion de los pacientes en la escuela de pacientes y/o como pacientes 89,2 10

mentores, asi como el contacto con la asociacién de pacientes local

BLOQUE 5: RESULTADOS

N° de estandar
propuesto en la

Descripcién del estandar

Porcentaje que
considerd que se debia

Obligatorio (> 50%) /
Recomendable (< 50%)"

encuesta incluir*

1) Se recomienda realizar y analizar una encuesta de satisfaccién anual a todos los pacientes y establecer planes de 86 28
mejora con base en los resultados obtenidos

2) Se debe recoger, analizar y responder las reclamaciones escritas recibidas por parte de los pacientes y familiares, 94,6 52
estableciendo un plan de mejora con base en estas respuestas

3) Se recomienda que el porcentaje de pacientes que salen de la UERCA con test de elegibilidad realizado es superioral 81,7 44
90%

4) Se debe conseguir que mas del 90% de los pacientes procedentes de la UERCA con tiempo de seguimiento de al menos 96,7 51
seis meses inicien el TSR con el protocolo de informacién-eleccién de TSR firmado

5) Se debe conseguir que el 100% de los pacientes (tanto los de «inicio programado éptimo» como los de «inicio 95,7 52
programado no 6ptimo») han realizado el proceso de informacién, deliberacién y preparacion sobre el TSR

6) Se recomienda que de entre los pacientes elegibles para trasplante, la UERCA inicie el procedimiento para la inclusién 88,2 44
del paciente en lista de espera en un porcentaje superior al 80%

7) Se recomienda que el porcentaje de pacientes incidentes en didlisis peritoneal sea igual o superior al 20% del globaly 85,9 21
sea igual o superior al 30% de los procedentes de UERCA con mas de seis meses de seguimiento

8) Se recomienda que la derivacién de pacientes para la creacién de una fistula arteriovenosa (FAV) sea el 90% de los 94,6 40
pacientes elegibles, y ésta se realice cuando la tasa de filtrado glomerular es < 15 mL/min/1,73 m?

9) Se debe conseguir que el 100% de los pacientes adultos de la UERCA a los que se les detecta anemia con niveles de Hb 95,6 67
< 10, se les administra tratamiento para la misma (agentes estimulantes de la eritropoyesis +/- hierro)

10) Se debe conseguir que el 100% de los pacientes tenga los datos completos de la serologia viral antes de llegar a la 96,8 81

técnica de TSR elegida, asi como informacion sobre los riesgos de transmision
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- Tabla 4 (continuacion)

BLOQUE 5: RESULTADOS

N° de estandar
propuesto en la

Descripcién del estandar

Porcentaje que
consideré que se debia

Obligatorio (> 50%) /
Recomendable (< 50%)"

encuesta incluir®

11) El porcentaje de asistencia a las actividades de formacién impartidas a los profesionales que forman parte de la UERCA 71 31
es > 80%

12) Se recomienda que el porcentaje de pacientes procedentes de la UERCA con mas de seis meses de seguimiento que 94,6 35
inicie el TSR de forma programada sea > 75% (porcentaje sobre el total de pacientes excluidos los exitus).

13) Se recomienda que el porcentaje de pacientes que acude a la consulta de la UERCA con el registro de tensioén arterialy 83,9 37
la medicacién que toman sea > 90%.

14) El porcentaje de pacientes del total de elegibles que tras recibir el proceso educacional eligen técnica domiciliaria es 64,1 20
igual o superior al 50%

15) Se recomienda que el porcentaje de pacientes que inician el TSR que habian elegido sea > 70% 89 21

16) Se recomienda que el porcentaje de pacientes que comienzan hemodidlisis con fistula arteriovenosa madura 90,2 37
procedentes de la UERCA y seguidos durante al menos seis meses, sea igual o superior al 75%

17) El equipo de la UERCA realiza anualmente: al menos una publicacién en revistas cientificas indexadas y/o un proyecto 64 6
de investigacién individual o en colaboracién con otras instituciones y al menos una participacién en un congreso
cientifico

18) La UERCA evaluda y analiza la satisfaccion de los profesionales en determinados aspectos, tales como carga de trabajo, 78,5 19
participacion en definicién de objetivos, formacién continuada, etc.

TSR:

* Pertinencia del estandar: se determiné que un estandar era incluible si al menos el 80% de los participantes consideraba adecuado incluirlo, si esta valoracion era menos del 80% se determiné que
el estdandar no era incluible.

** Naturalidad del estandar: se determiné que un estandar era obligatorio si al menos el 50% de los participantes lo consideraba como obligatorio, y se determiné que un estdndar era recomendable
cuando menos del 50% de los participantes lo consideraba como obligatorio.

819

229-809:(9)0%:0Z0Z VIDOTO¥daAN



NEFROLOGIA 2020;40(6):608-622 619

disponibles (materiales y humanos) que permitan y faciliten la
organizacién y planificacién de recursos. En esta linea, queda
constancia también de la idoneidad de registrar datos rele-
vantes de la informacién del paciente con fin de facilitar su
seguimiento. Entre algunos de los datos relevantes se identi-
fican por el grupo de trabajo: nivel de FG, nivel de progresién
ERC, test de elegibilidad, fechas relativas a la toma de deci-
siones, técnica seleccionada, inclusién en la lista de espera de
trasplante (vivo o cadaver), ingresos hospitalarios, exitus en la
etapa ERCA o en los tres primeros meses del TRS, eventos que
afecten a su seguridad.

Con relacién a la actividad asistencial, la definicién de
protocolos actualizados de los principales procesos clinicos
(entrada del paciente en la UERCA, proceso de ayuda a la toma
decisiones, valoracién de riesgos, tratamiento conservador,
salida del paciente) deben considerarse como obligatorios en
toda UERCA. Para la definicién de estos protocolos, asi como
el resto de la actividad asistencial de la UERCA, es recomen-
dable, y acorde a lo reportado en la bibliografia'®*? definir
mecanismos de coordinacién y comunicacién dentro de la
misma Unidad, con el resto del servicio de nefrologia y con
otras unidades asistenciales que intervienen en el cuidado
del paciente con ERCA (unidad de trasplante, radiologia y
angioradiologia, cirugia vascular/general, cuidados paliativos,
cardiologia, medicina preventiva, urgencias, trabajo social,
psicologia, etc.).

Por otro lado, una UERCA debe establecer recogida y segui-
miento periéddico de indicadores de calidad asistenciales, y
seria recomendable realizar publicaciones periédicas de sus
resultados, tanto interna como externamente, con otra infor-
macién de interés sobre el resto de actividades docente o
investigadora®*. En esta linea, seria recomendable que la
UERCA disponga de un plan de calidad para promover la
mejora a través de la definicién y evaluacién de estos indi-
cadores con la finalidad de implementar acciones correctivas
y preventivas'®. También, los expertos sefialan que seria reco-
mendable elaborar anualmente una memoria que contenga
informacién sobre los recursos, la actividad y los resultados?®!.

Recursos humanos y materiales

Correspondiente a los recursos humanos, queda constancia
que la UERCA debe contar con el equipo humano adecuado
para el desempeno de las actividades en la Unidad, asi como
disponer de un equipo multidisciplinar que permita un abor-
daje integral del paciente'®. Asi, se recomienda disponer de
un especialista en nefrologia por cada 250-300 pacientes y un
profesional de enfermeria por cada 125-250 pacientes, esta-
bleciendo un médico/a y enfermero/a de referencia para cada
paciente. Segun la opinién de los expertos y las referencias
en guias clinicas, estos ratios se estiman para garantizar la
continuidad en el trabajo y la excelencia asistencial en la
UERCA>*!. De esta forma, el equipo de nefrologia y enfer-
meria constituye el nucleo de profesionales sanitarios que
integran la UERCA'?, por lo que, segin los expertos, se consi-
dera recomendable reforzar sus competencias profesionales,
tanto asistencial, docente e investigadora, a través de planes
de formacién actualizados, planes de acogida y una adecuada
descripcién de funciones, roles y responsabilidades®*3°.

Ademads de estos profesionales, se deben establecer cir-
cuitos de comunicacién con otros perfiles profesionales
involucrados en la atencién del paciente ERCA (cirugia
vascular/general, nefrologia intervencionista, cuidados palia-
tivos, cardiologia, medicina preventiva, urgencias, unidad de
trasplante)'®34. Se recomienda también facilitar accesos a
otros perfiles asociados en el manejo ERCA para garantizar
asi una atencién holistica al paciente'?: nutricién, fisioterapia,
psicologia, psiquiatria, farmacia o trabajo social.

Por otro lado, la UERCA debe disponer de recursos mate-
riales necesarios que apoyen la actividad asistencial'®. Entre
estos materiales los expertos senalan, acorde a su experien-
cia y la bibliografial®33, que deben incluirse: herramientas de
ayuda a la toma de decisién compartida, materiales de edu-
cacién y formacién para los pacientes sobre el manejo de la
ERCA y las técnicas de TRS (folletos, medios audiovisuales,
app, etc.), o escalas para la valoracién integral del paciente
(fragilidad, dependencia, comorbilidad, funcionalidad, situa-
cién sociofamiliar, estado emocional, estado nutricional y la
progresién del paciente). El uso de estos materiales tiene que
estar validado y sustentado en la evidencia cientifica.

Relacionado con recursos estructurales, una UERCA debe
incluir una consulta médica y una consulta de enfermeria, las
cuales disponen de espacio fisico y agenda propia para llevar
a cabo actividades de educacién y formacién del paciente'®3,
Ademsds, como se ha sefialado en la bibliografial®, es reco-
mendable que la UERCA cuente con un espacio fisico (propio
o compartido) para realizar sesiones clinicas y docentes del
equipo sanitario.

Procesos

Con relacién a los procesos, se considera que una UERCA debe
tener definidos los criterios de derivacién del paciente desde
la consulta externa del servicio de nefrologia a la UERCA™.
En este sentido, se considera que la remisién a la UERCA
debe establecerse en estadio 4 de la ERCA (filtrado glome-
rular < 30 mL/min/1,73 my) con criterios de progresién, y
al menos 12 meses antes de comenzar el tratamiento renal
sustitutivo'%36.

Por otro lado, como se ha mencionado previamente, deben
establecerse protocolos con atencién primaria, cuidados palia-
tivos y otros profesionales implicados en el manejo del
paciente con ERCA para reforzar la comunicacién y coordina-
cién asistencial'®3®, También se deben delimitar protocolos
relacionados con: la identificacién precoz y valoracién de can-
didatos a trasplante renal e inclusién en lista de espera para
trasplante renal y trasplante renal anticipado, plan de cuida-
dos individualizados para los pacientes con acceso vascular o
peritoneal y un protocolo de derivacién a la Unidad ERCA de
los pacientes con fracaso al trasplante renal para asegurar su
continuidad asistencial®®.

En los casos en que se produzca el alta del paciente se
recomienda que se establezcan protocolos para garantizar el
adecuado intercambio de informacién con los profesionales
implicados en la transicién del paciente al alta®.

Respecto a la relacién con el paciente deben establecerse
e identificarse los procesos o procedimientos necesarios para
garantizar la adecuacién atencién de los pacientes: protoco-
los para la evaluacién del paciente en la visitas en la consulta
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UERCA, toma de decisiones compartidas, cumplimentacién
del consentimiento informado, transmisién de informacién a
los pacientes sobre el funcionamiento de la UERCA, proceso
de educacién sobre la ERCA y comorbilidades, procedimiento
de formacién y deliberacién sobre técnicas de TRS'0:333436 En
esta linea, los expertos recomiendan disponer de herramien-
tas para evaluar el conocimiento adquirido por el paciente
sobre la informacién proporcionada, orientadas a la identifi-
cacién de necesidades informativas y a la resolucién de dudas,
y proporcionar al paciente informacién sobre las asociaciones
de pacientes y los encuentros con pacientes expertos a los que
puede acceder.

Derechos y seqguridad del paciente

Otro bloque fundamental para garantizar el éptimo funcio-
namiento de una UERCA es la asignacién de medidas y
estandares sobre los derechos y seguridad del paciente. En
este sentido, con este trabajo se pone de relieve que en una
UERCA debe primar, ante todo, el paciente, y, por consiguiente,
el cumplimiento de sus derechos y su seguridad a lo largo de
todo el proceso asistencial.

De esta manera, se considera que una UERCA debe garan-
tizar el derecho a la intimidad y privacidad de los pacientes
durante la asistencia sanitaria a través de la designacién de
espacios fisicos adecuados que limiten un maximo de un
paciente por consulta®*%’.

También una UERCA debe proporcionar informacién ade-
cuada a los pacientes y garantizar su propia toma de
decisiones en el proceso asistencial (proceso de informacién,
educacién, preparacién y seleccién de los diferentes TSR,
situacién en lista de espera)'®>*?’ En esta linea, ademas, se
debe facilitar la documentacién necesaria para el registro del
consentimiento informado para todas las actividades que asi
lo requieran (diagndstica, terapéutica, investigacién o sustitu-
cién de la toma de decisiones, entre otras)®>%/.

En los casos en que la atencién sanitaria que requiere
el paciente no se ajustase a la cartera de servicios de la
organizacién, se debe facilitar al paciente la informacién
correspondiente para su derivacién a otros centros, y registrar
dicha comunicacién en la historia clinica®”.

Respecto a la seguridad, los expertos anaden que en la
UERCA debe establecerse un proceso para notificar eventos
adversos y otras incidencias, con el propédsito de analizarlos e
implementar mejoras en los procedimientos implicados. En
este sentido, también se sefala la necesidad de establecer
medidas para garantizar la conciliacién de la medicacién.

Por otro lado, se considera como buena practica y reco-
mendable promover la participaciéon de los pacientes en la
escuela de pacientes, el contacto con la asociacién de pacien-
tes local, asi como facilitar el acceso a los recursos necesarios
para recibir los apoyos profesionales encaminados a fomentar
la inclusién social, laboral, educativa y familiar del paciente® .

Resultados

La definicién de estdndares en el bloque de resultados permite
realizar una medicién sistemética y andlisis de indicadores
de calidad que aportan informacién clave para monitorizar de

manera objetiva la actividad asistencial en la UERCA e iden-
tificar mejoras en la gestiéon del servicio. De esta forma, se
pretende impulsar la consecucién de objetivos de una UERCA
de acuerdo con la definicién de estdndares acorde al consenso
de los expertos y a la evidencia cientifica disponible.

Por ello, una UERCA debe, entre otras cosas, promover
que todos los pacientes reciban informacién adecuada pre-
viamente a la eleccién de TRS, y que la indicacién de su TRS
se produzca de manera programada. También, se recomienda
que los pacientes que comienzan con hemodidlisis tengan fis-
tula arteriovenosa madura realizada y que se promueva el
porcentaje de pacientes que comienzan con didlisis perito-
neal.

Por otro lado, se considera que desde la UERCA se deben
recoger, analizar y responder las reclamaciones escritas reci-
bidas por parte de los pacientes y familiares, estableciendo un
plan de mejora con base en estas respuestas?!. En esta linea,
se recomienda también realizar y analizar una encuesta de
satisfacciéon anual a todos los pacientes y establecer planes de
mejora a partir de los resultados obtenidos?’3°.

Como todos los estudios, hay fortalezas y limitaciones. A
pesar, de la intencién e interés por contactar a la totalidad de
los nefrélogos que se dedican a la ERCA, esto no ha sido posible
y existe la posibilidad de que exista algin sesgo. Esta encuesta
se basa en la percepcién/opinién de especialistas de nefrologia
y personal de enfermeria sobre como deberia ser la estructura,
recursos, procesos, seguridad y resultados del paciente, por
tanto, probablemente estén muy conectados sus resultados
con la préctica diaria de las UERCA espaiolas, y en algin caso
se podra distanciar del aspecto més formal de documentos
y/o fuentes de conocimiento més estructuradas. Otra posible
debilidad es que en algin momento no se haya entendido la
formulacién del indicador y exista una mala interpretacién,
como en el caso de establecer la elegibilidad de los trata-
mientos que no se ha juzgado como obligatoria. Ademas, se
reconoce la necesidad de trabajar en préximos estudios en la
definicién de estandares enfocados a la evaluacién de aspectos
clinicos, ademds de aquellos mas relacionados con la optimi-
zacién del proceso asistencial. Por otro lado, se insta también
a evaluar en siguientes trabajos la factibilidad de consecucién
de los estadndares. Si bien, las valoraciones reportadas permi-
ten establecer un primer balance de estdndares obligatorios y
recomendados como punto inicial de partida parallevar a cabo
el desarrollo de acciones con relacién al funcionamiento de
una UERCA. Ademads, en esta valoracién se tiene que resaltar
la representacién de pacientes a través de la Asociacién para
la Lucha contra las Enfermedades Renales (ALCER) y la Orga-
nizacién Nacional de Trasplantes (ONT), partes claramente
interesadas en la atencién centrada en el paciente y la cla-
ridad y falta de sesgos en los flujos de entrada a las diversas
opciones de TSR.

En conclusién, el presente trabajo ha permitido configurar
una primera propuesta de estdndares para el funcionamiento
de una UERCA. Tras un posterior trabajo y revisién de estos
estandares por el grupo de trabajo, se delimitaron 70 estanda-
res de calidad, recogidos en la primera versién del documento,
Manual de Estdndares Proyecto de Acreditacién Unidades
ERCA*, La primera versién de este manual, supone un pri-
mer acercamiento para avanzar hacia la mejora de calidad de
las UERCA, estableciendo un marco de partida que disminuya
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la variabilidad entre los diferentes centros en el desarrollo de
las UERCA y ofrezca a los pacientes ERCA las mismas opor-
tunidades de atencién, independientemente de donde sean
atendidos. Si bien, la definicién de los estandares de este
manual se entiende como un proceso abierto, por el cual
se reconoce la posibilidad de poder requerir la disminucién,
aumento o redefinicién de estdndares acorde a la aparicién de
nuevas evidencias o necesidades de la practica clinica.
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