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Resumen  Un importante  logro  sanitario  mundial  en  los  últimos  40  años  ha  sido  que  más  perso-
nas con  enfermedad  renal  crónica  avanzada  (ERCA),  especialmente  ancianas,  sobrevivan  debido
a una mayor  facilidad  de  acceso  a diálisis.  Sin  embargo,  la  diálisis  como  terapia  de  sustitu-
ción renal  no  está  libre  de riesgos:  tiene  importantes  limitaciones,  morbimortalidad  asociada  y
afecta significativamente  la  percepción  de calidad  de  vida  reportada  por  las  personas  dializadas
y sus  familias.  Una  diálisis  con  altos  estándares  de calidad  técnica  puede  mejorar  paráme-
tros biomédicos,  pero  no  necesariamente  logra  mejorar  la  calidad  de vida  de  los  pacientes  en
tratamiento.

En este  contexto,  la  búsqueda  de modelos  de atención  más  centrados  en  la  persona  enferma
que en  la  enfermedad  y  el tratamiento  ha  posibilitado  la  integración  de los  principios  de  la
medicina paliativa  en  el cuidado  del  paciente  renal,  considerando  que  los  objetivos  centrales
de este  modelo  son  mejorar  la  calidad  de vida  de  los  pacientes  y  atender  los  aspectos  afectivo-
emocionales, sociales  y  espirituales  asociados  a  la  enfermedad.  La  incorporación  de  este  nuevo
modelo  de  atención  permitiría  abordar  en  forma  integral  y  oportuna  varios  problemas  propios
del paciente  renal,  como  por  ejemplo:  el  manejo  del dolor  y  alivio  de síntomas  asociados  a
la terapia  dialítica;  los  dilemas  éticos  relacionados  con  el  ingreso  o  egreso  de diálisis  y  el
acompañamiento en  el  proceso  de morir  y  el duelo  en  las  etapas  finales  de  la  ERCA.

En esta  línea  de trabajo,  ya  varias  sociedades  y  organizaciones  científicas  de nefrología  a
nivel mundial  están  promoviendo  la  integración  de  los  cuidados  de soporte/paliativos  en  las
unidades  de  nefrología/diálisis,  así  como  su  inclusión  en  los  programas  de  formación  de  futuros
profesionales  de  la  especialidad.
©  2013  SEDYT.  Publicado  por  Elsevier  España,  S.L.  Todos  los derechos  reservados.

Correo electrónico: czunigasm2002@yahoo.com

1886-2845/$ – see front matter ©  2013 SEDYT. Publicado por Elsevier España, S.L. Todos los derechos reservados.
http://dx.doi.org/10.1016/j.dialis.2013.08.003

dx.doi.org/10.1016/j.dialis.2013.08.003
http://www.elsevier.es/dialis
mailto:czunigasm2002@yahoo.com
dx.doi.org/10.1016/j.dialis.2013.08.003


Cuidados  de  soporte/paliativos  en  diálisis.  ¿  Por  qué,  cuándo  y  cómo? 21

KEYWORDS
Palliative  care;
Dialysis;
Chronic  kidney
disease;
Ethics;
Support  care

Support/palliative  care  in dialysis.  Why,  when  and  how?

Abstract  One  of  the most  important  health  goals  in the  last  40  years  has been  that  more
people with  end  stage  renal  disease  (ESRD),  especially  elderly  patients,  survive  because  of  the
better access  to  dialysis.

Nevertheless,  dialysis  as  renal  substitution  therapy  of  it  is  not  risk-free.  It  has  important
limitations  and  morbidity  and  mortality  for  patients  and  it  significantly  affects  the  quality  of
life perceived  by  the  patients  and their  families.  Dialysis  with  high  technical  standards  may
improve the biomedical  parameters  of  these  patients,  but  it does  not  not  necessarily  mean
that it  enhances  their  quality  of  life.

In this context,  the  search  for  new  models  of  healing,  more  focused  on the  sick  person  than
on the  treatment,  has  made  it  possible  to  integrate  palliative  medicine  principles  into  the care
of the  renal  patient.  The  main  purposes  of  this  model  are  conceived  to  provide  an  increase  in
the quality  of  life  of  the  patients  and  to  respond  to  the  affective-emotional,  social  and  spiritual
aspects related  to  the  disease.  The  inclusion  of  this  new  model  would  allow  several  problems
that affect  the  renal  patients  to  be  addressed  in a  more  integrated  and  appropriate  manner:  to
manage pain  relief  and  the symptoms  associated  with  the  dialysis  therapy;  the  ethical  dilemmas
related to  the  appropriate  initiation  of  and  withdrawal  from  dialysis;  and  the  support  during
the process  of  dying  and  mourning  in the  final  phases  of  the  ESRD.

Several scientific  societies  and  organizations  in  nephrology  around  the  world  have adopted
this model  of  work,  promoting  the  integration  of  palliative  care  support  into  nephrology/dialysis
units and  nephrology  fellowship  training  program  curricula.
©  2013  SEDYT.  Published  by  Elsevier  España,  S.L.  All  rights  reserved.

Introducción

Los  reportes  internacionales  indican  que  en  los  últimos  30
años  a  nivel  mundial  se ha  suscitado  una  alarmante  y  progre-
siva  incidencia  de  pacientes  con  enfermedad  renal  crónica
avanzada  (ERCA)  tratados  con  diálisis,  asociada  a  una  alta
prevalencia  de  sus  principales  enfermedades  predisponen-
tes:  hipertensión  arterial  y  diabetes  mellitus1---4.

Si  bien  la diálisis  mejora  algunos  síntomas  y  la  sobrevida
de  los  pacientes,  esta no cura  la  enfermedad,  tiene  morbi-
mortalidad  asociada  y afecta  significativamente  la  calidad
de  vida  de  las  personas  dializadas  y  de  sus  familias5---10.  Asi-
mismo,  los  nuevos  avances  en diálisis  no  han  tenido  impacto
significativo  en  la  sobrevida,  ni tampoco  en  la percepción  de
calidad  de  vida  reportada  por los  pacientes,  principalmente
porque  no  abordan  ni  integran  importantes  aspectos  psico-
sociales  ni  afectivo-emocionales  que  afectan  a la persona
con  ERCA11---17.

En  razón  de  lo señalado,  la  nefrología  ha comenzado  en
los  últimos  20  años  a reorientar  su modelo  de  atención,  enfo-
cado  principalmente  en  la  enfermedad  y  el  tratamiento,
hacia  uno  más  centrado  en  la persona  enferma13---21. Esta
tendencia  se  ha visto  reflejada  en diferentes  publicaciones
y  líneas  de  investigación  de  la  especialidad  que  incorporan  el
concepto  de  cuidado  integral  del paciente  con  enfermedad
renal7---25.  Observamos  un ejemplo  de  este  cambio  de para-
digma  en  el  Kidney  International,  publicación  oficial  de la
Sociedad  Internacional  de  Nefrología,  que  en 1983  dedicó  un
extenso  suplemento  para  promover  el  uso de  la cinética  de
la  urea  en  la  prescripción  de  diálisis26 y el  año 2009  publicó
el  concepto  de calidad  de  vida  relacionada  con la  salud  y lo
validó  como  un  importante  indicador  de  resultados  reporta-
dos  por  los  pacientes  en  diálisis21. Si bien ambas  temáticas
abordan  aspectos  distintos  del tratamiento  dialítico,  estas

ahora  se  integran  en  la  nueva  premisa  de  cuidado  global  del
paciente  renal19---25.

En  la  actualidad,  diversas  organizaciones  de salud  y  socie-
dades  científicas  de la  especialidad  a  nivel  mundial  han
propuesto  incorporar  el  modelo  de medicina  paliativa  en
la  nefrología19---24.  Esta  propuesta  permitiría  cuidar  y abor-
dar  en  forma  integral  varios  problemas  propios  del paciente
renal,  como  por ejemplo:  el  manejo  del dolor y  alivio  de
síntomas  asociados  a  la  terapia  dialítica;  los  dilemas  éti-
cos  relacionados  con  el  ingreso  o  egreso  de diálisis;  el
acompañamiento  en  el  proceso  de  morir  y el  duelo  en las
etapas  finales  de la ERCA;  y  el  apoyo  en aspectos  psicoso-
ciales  y espirituales  a  pacientes,  familiares  y  al  equipo  de
salud19---25 (tabla  1).

Este  artículo  revisa  las  bases  de  la medicina  paliativa
en  general  y  sus  potenciales  aplicaciones  en el  cuidado  del
paciente  renal,  especialmente  en  diálisis,  así  como  las  ini-
ciativas  en  desarrollo  a nivel  mundial  para  la incorporación
de los  cuidados  paliativos  en la  especialidad  de nefrología.

Tabla  1  Temas  de cuidados  paliativos  en  nefrología/diálisis

Manejo  del  dolor,  trastornos  del  sueño  y  disfunción  sexual
asociados  a  la  enfermedad  renal  crónica

Diagnóstico  y  tratamiento  de la  depresión  en  diálisis
Dilemas  éticos  asociados  a  la  diálisis  (ingreso  y  egreso)
Cuidados paliativos  en  nefrología  y  diálisis  pediátrica
Rehabilitación  física  en  diálisis
Evaluación  de calidad  de  vida  en  diálisis
Cuidado  integral  del paciente  renal  al  final  de la  vida
Apoyo  psicosocial  y  espiritual  a  pacientes,  familiares  y

cuidadores
Autocuidado  y  calidad  de vida  en  los  profesionales  de  salud
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Figura  1  Modelo  Sheffield  de  cuidados  de  soporte  modificado.
Adaptación  autorizada.  Fuente:  Ahmedzai  et  al.41.

¿ Qué  se  entiende  por cuidados  paliativos  en la
actualidad?

La  Organización  Mundial  de  la  Salud  (OMS)  definió  los  cuida-
dos  paliativos  como  el  «cuidado  amplio  e  interdisciplinario
destinado  a mejorar  la  calidad  de  vida  del paciente  que
enfrenta  una  enfermedad  en riesgo  vital,  a  través  de la
prevención  y  alivio  del sufrimiento.  Incluye  el  tratamiento
oportuno  y adecuado  del dolor y otros  síntomas  físicos,  junto
al  apoyo  psicosocial  y espiritual  del paciente  y  su familia27.
En  su  definición  la  OMS  considera  el  proceso  de  morir  como
un  hecho  natural,  afirma  y promueve  la  vida  y no  pretende
alargarla  innecesariamente  ni acortarla  específicamente,
sino  promover  su calidad,  siendo  esto  aplicable  desde  las
fases  iniciales  de  una  enfermedad  hasta  el  momento  de
morir27 (fig.  1).

El  modelo  de  atención  de  lo  que  hoy denominamos  cui-
dados  paliativos  se  inicia  en Europa  a  fines de  la  década
de  los 60  y  fue  aplicado  inicialmente  en pacientes  onco-
lógicos  en  situación  clínica  de  enfermedad  terminal28,29.
Actualmente,  este  modelo  se ha  extendido  e  incorporado
en  el  cuidado  de  pacientes  con otras  enfermedades  pro-
gresivamente  invalidantes,  crónicas  no oncológicas  y con
pronóstico  de  vida  limitado,  donde  el  objetivo  fundamental
es  también  mejorar  su calidad  de  vida30---35.  Algunos  ejem-
plos  de  esas  enfermedades  son  la enfermedad  pulmonar
crónica,  hepatopatía  crónica,  insuficiencia  cardíaca  irre-
versible,  enfermedad  renal  crónica  (ERC)31---35.  Asimismo,
en  términos  conceptuales  la  palabra  «paliativos», histórica-
mente  asociada  a  los  cuidados  en  la  fase final  de  un paciente
con  cáncer,  se  ha propuesto  sustituirla  por  «cuidados  de
soporte»  (support  care),  concepto  más  amplio  que  no  solo
contempla  el  cuidado  paliativo  en la  etapa  de  enfermedad
terminal,  sino  la  atención  integral  del  paciente  y  su familia
durante  todas  las  fases  de  la  enfermedad19,22,36---42 (fig.  1).

El  nombre  definitivo  de  este  nuevo  campo de  la  medicina
y  sus  áreas  de  acción  aún  están  en proceso  de  definición,
pero  ya muchos  equipos  de  salud  de  distintas  especialida-
des  han  comenzado  a incorporar  este modelo  en el  cuidado
integral  de  sus  pacientes31---35.

Resulta  evidente  que  los  pacientes  oncológicos  y  crónicos
no  oncológicos  son beneficiados  por  el  modelo  de cuidados

de soporte/paliativos.  Ambos  grupos  tienen  en común  una
alta  carga  de síntomas  físicos  y cambios  psicosociales  que
impactan  negativamente  sobre  su  calidad  de  vida  y la  de sus
familias.  En  particular,  en los  pacientes  con  ERC en  diálisis,
la  sintomatología  física  y  emocional  es de alta  prevalen-
cia,  y  el número  e  intensidad  de síntomas  es comparable
al  reportado  por pacientes  con cáncer  o sida9,10,30---34,43,44.

En  los pacientes  oncológicos,  los  cuidados  de
soporte/paliativos  se  han  aplicado  tradicionalmente
en  los  últimos  6 meses  de vida,  debido  a que  en  ese  período
la  persona  sufre  la  mayoría  de las  dolencias  y malestares
asociados  a la  enfermedad.  Por  el  contrario,  la calidad  de
vida  de  los  pacientes  con  ERC  se afecta  en  etapas  tempranas
y  su evolución  es más  heterogénea  y  prolongada7,8,14,17,19.
Antes  de llegar a  la  etapa final  de  diálisis,  los  pacientes
refieren  con mayor  frecuencia  dolor,  astenia  o  adina-
mia,  prurito,  disnea,  anorexia,  síntomas  depresivos  e
insomnio9,10,19,43,44.  La discapacidad  progresiva  y  alta  carga
de  síntomas  requeriría  cuidados  de soporte/paliativos  por
largo  tiempo  y habitualmente  mucho  antes  del  último  año
de  vida7---17,19---25,43,44.

Un  importante  aporte  al  respecto  son  las  recientes
publicaciones  que  señalan  mejores  resultados  en pacien-
tes  oncológicos  incorporados  a cuidados  de  soporte  en las
etapas  iniciales  de  la enfermedad.  En  ellos  se observó  una
mejor  calidad  de vida,  menor  número de  hospitalizaciones  y
mayor  sobrevida45.  Aunque  no  existen  estudios  en personas
con  enfermedades  crónicas  no  oncológicas,  las  similitudes
en  cuanto  a carga  de síntomas  e impacto  psicosocial  jus-
tificarían  que  los  resultados  descritos  validasen  también  la
incorporación  más  temprana  de los  cuidados  paliativos  en
este  grupo  de pacientes30---37,44.

Lamentablemente,  en  algunos  países  los  pacientes  con
enfermedades  crónicas  no  oncológicas  tienen  limitaciones
para  ingresar  a programas  de  alivio  del dolor  y  de  cuida-
dos  paliativos,  porque  estos  están  destinados  a la  atención
exclusiva  de  pacientes  oncológicos.  Al  respecto,  la  Asocia-
ción  Europea  de  Cuidados  Paliativos  (EAPC),  la  Asociación
Internacional  de Cuidados  Paliativos  (IAHPC),  la Alianza  Mun-
dial  de Cuidados  Paliativos  (WPCA)  y  el  Observatorio  de
Derechos  Humanos  (ODH)  han  elaborado  la Carta  de  Praga,
en  la  cual  instan  a los gobiernos  a reconocer  los cuidados
paliativos  como  un  derecho  humano,  permitiendo  el  acceso
oportuno  de  las  personas  que  lo requieran,  independiente
de  su  enfermedad  de base32---35.

La  traducción  al español y  firma  de adhesión  a
la  carta  están  disponibles  en: http://www.eapcnet.
eu/LinkClick.aspx?fileticket=41vBGbl7Sfo%3d&tabid=1871
http://www.avaaz.org/en/petition/The  Prague  Charter
Relieving  suffering

¿  Por qué  es necesario  integrar  los  cuidados  de
soporte/paliativos en  las  unidades  de
nefrología/diálisis?

Ya hemos  señalado  la multiplicidad  de síntomas  asociados
que  se inician  en  las  etapas  intermedias  y  avanzadas  de  la
ERC,  así como  los  beneficios  para  los  pacientes  de  recibir
cuidados  de soporte/paliativos  oportuna  y  precozmente.

Actualmente  la mayoría  de  los  pacientes  en  diálisis  son
mayores  de  50  años  y  las  proyecciones  demográficas  a

http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=41vBGbl7Sfo%3d%38tabid=1871
http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=41vBGbl7Sfo%3d%38tabid=1871
http://www.avaaz.org/en/petition/The_Prague_Charter_Relieving_suffering
http://www.avaaz.org/en/petition/The_Prague_Charter_Relieving_suffering
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nivel  mundial  pronostican  una  tendencia  creciente  hacia
un  mayor  ingreso  de  pacientes  geriátricos,  con  enferme-
dades  crónicas  y  degenerativas  asociadas1---4.  En  efecto,  la
historia  clínica  actual  de  los pacientes  con ERCA  se aso-
cia  habitualmente  a  comorbilidades  como  diabetes  mellitus,
enfermedad  coronaria,  hipertensión  arterial,  insuficiencia
cardíaca  y  enfermedad  cerebrovascular,  todas  las  cuales
progresan  y limitan  aún  más  su calidad  de  vida5---10,43,44,46---51.
Asimismo,  la  expectativa  de  vida  está  significativamente
reducida  en  comparación  a la  población  general,  ajustada
por  edad  y sexo1,2,4---6,52.

Los  pacientes  con ERCA,  una  vez incorporados  a  diálisis,
viven  la  paradoja  de  beneficiarse  de  los avances  extraor-
dinarios  de  la  medicina  moderna  y, al  mismo  tiempo,  sus
limitaciones.  Mientras  la  diálisis  ayuda  a la sobrevida  al  sus-
tituir  a  los  riñones  no  funcionantes,  la enfermedad  sistémica
subyacente  responsable  de  la  insuficiencia  renal,  habitual-
mente,  continúa  progresando  y  afectando  a otros  órganos  y
sistemas.  El  ejemplo  típico  es  la persona  con insuficiencia
renal  avanzada  y diabetes,  que  puede  mantenerse  por  años
en  diálisis  y en  ese  lapso  padecer  ceguera,  amputaciones,
neuropatías  y  complicaciones  cardiovasculares  asociadas  a
la  enfermedad  de  base.  Esta  situación  se observa  con fre-
cuencia  en  la  mayoría  de  las  unidades  de  diálisis,  ya  que
alrededor  de  un tercio  de  los  pacientes  tienen  diagnóstico
de  diabetes  mellitus1---4,51.

En este  contexto,  la  incorporación  de  un  modelo  de
atención  basado  en los  principios  de  la medicina  palia-
tiva,  cuyo  principal  objetivo  es mejorar  la  calidad  de  vida,
resulta  una  opción  válida para  aplicar  en  el  cuidado  integral
del  paciente  renal,  desde  el  diagnóstico  hasta  las  etapas
avanzadas  de  la  enfermedad19---25,36,37,39---41.  Los  cuidados  de
soporte/paliativos  son más  que  solo prolongar  la  vida,  ya
que  abordan  el  cuidado  de  importantes  aspectos  relaciona-
dos  con  el  paciente  y  su  familia,  independientemente  de  su
condición  clínica  y de  la  opción  terapéutica  elegida27,31---37.

En  la  tabla  1,  se  presentan  algunos temas  de  cuidados  de
soporte/paliativos  estrechamente  relacionados  con  la  nefro-
logía  y  diálisis,  los  cuales  han  sido  abordados  en  múltiples
publicaciones  de  la especialidad19---25,36,37,39,40,44.

¿ Cómo  implementar  programas  de  cuidados  de
soporte/paliativos  en las  unidades  de
nefrología/diálisis?

Para lograr  la implementación  exitosa  de  un  programa  de
cuidados  de  soporte/paliativos  en  unidades  de  nefrología
y  diálisis,  es  imprescindible  que  quienes  ejercen  los car-
gos  directivos  estén  convencidos  de  su importancia  y  de  los
beneficios  que  este conlleva  para  los  pacientes  y  el  equipo
de  salud.  De esta  forma  es posible  realizar  los cambios  orga-
nizacionales  que  se  requieren  y facilitar  la integración  de
todo  el  equipo  de  salud.

Desde  el  comienzo  es necesario  informar  y  educar  tanto
a  los  profesionales  clínicos  como  a los  administrativos  del
equipo  sobre  los  objetivos  de  este  nuevo  modelo  de aten-
ción  y  sobre  la necesidad  de  que  cada  uno  participe  en  su
implementación  y  desarrollo.  Considerando  que  el  modelo
requiere  voluntad  y buena  disposición,  este  no  se debe
imponer,  por  el  riesgo  de  generar  resistencia  a los cam-
bios.  Más  bien  se  recomienda  educar  y  motivar  sobre  los

beneficios  que  significará  implementar  este  programa  para
los  pacientes,  familiares  y todos  los  integrantes  del equipo
de  salud30---37. Al  respecto,  existen  abundantes  contenidos
educativos  en  artículos  de  revistas,  revisiones  y libros  sobre
cuidados  paliativos  en  diálisis,  que pueden  ser utilizados
como  material  de estudio  y  motivación19,22---25,36,37,39,40.  Asi-
mismo,  es  posible  asimilar  y  utilizar  modelos  y  estrategias
diseñadas  para  implementar  programas  de paliativos  en
oncología  y  adaptarlos  a la realidad  y  necesidades  de cada
unidad  de nefrología/diálisis53.

Se  recomienda  establecer  un  plan  de  desarrollo  y  paula-
tinamente,  de acuerdo  a las  posibilidades  y prioridades  de
cada  organización,  integrar  a otros  profesionales  de  apoyo
al  equipo  como  asistentes  sociales,  psicólogos,  nutricionis-
tas,  kinesiólogos,  acompañantes  espirituales,  etc.19,22---25,53.
La  conformación  de estos  equipos  multidisciplinarios  per-
mitirá  apoyar  y atender  integralmente  al  paciente  y  a  su
familia  en  cada una  de las  etapas  de  la  enfermedad,  contri-
buyendo  a mejorar  la  percepción  de bienestar  del  paciente,
su  adhesión  al  tratamiento  y el  fortalecimiento  de sus  redes
de apoyo.

Algunas  acciones  y temas  que  se  recomienda  considerar
al  inicio  de  un  programa  de cuidados  de soporte/paliativos
son:

a) Educar  sobre  el  tema  de paliativos  a los  integrantes  de
cada  equipo.

b)  Motivar  y  comprometer  a todo  el  equipo  médico  y
administrativo  en  la implementación  del programa  de
paliativos.

c)  Establecer  protocolos  de  manejo  del dolor  y  otros  sín-
tomas  asociados  como  los trastornos  del  sueño  y la
disfunción  sexual  relacionada  a la  ERCA.

d) Crear  planes  de contención  y  apoyo psicosocial  y  espiri-
tual  para  pacientes  y familiares,  en  las  distintas  etapas
de  la  enfermedad.

e)  Revisar  y  consensuar  guías de apoyo  para  decisiones  éti-
cas  relacionadas  con el  ingreso  o  egreso  de  diálisis.

f) Promover  el  autocuidado  y  calidad de  vida  de los  profe-
sionales  de salud  a  cargo  de los  pacientes  en  diálisis  para
prevenir  el  síndrome  burnout.

Considerando  el  creciente  interés  por temas  relaciona-
dos  con los  cuidados  de soporte/paliativos  y  el  escaso  o
nulo  conocimiento  al respecto  de  los  equipos  de  salud  en
las  unidades  de nefrología/diálisis,  varios  investigadores
en  esta  área  han  propuesto  incorporar  estos  contenidos  en
los  programas  de  formación  de residentes  en  nefrología  de
adultos/pediátricos,  así como  también  en  los  currículos
de  otros  profesionales  relacionados  con  la  atención  de
pacientes  en  diálisis20,32,33,35,54---58.

Desafíos  éticos  de la medicina  paliativa  en diálisis

La mayor  facilidad  y disponibilidad  de acceso  a  las  tera-
pias  de sustitución  renal  (TSR) sin excesivas  restricciones,
aumenta  el  número  de personas  tratadas  con  esta  terapia
y  también  suscita  múltiples  desafíos  éticos  a  los  equipos  de
salud,  especialmente  cuando  deben  participar  en la decisión
de ingresar  o mantener  en  diálisis  a pacientes  en  los  que,  por
su  precario  estado  psicorgánico,  múltiples  comorbilidades,  o
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mala  calidad  y expectativa  de  vida,  no  es esperable  obtener
un  mayor  beneficio  con  las  TSR58---66.

Las  TSR  como  cualquier  tratamiento  médico  tienen  indi-
caciones  y  contraindicaciones,  por  lo tanto  la decisión  de
ingresar  o  no, así como  cuándo  iniciarlas  o  cuál  de  ellas  utili-
zar,  debe  resultar  de  una  elección  informada  y consensuada
entre  el  paciente,  su  equipo  médico  y la  familia,  optando
por  la  mejor  alternativa  terapéutica,  incluido  el  manejo
conservador64---66.  Debe  tenerse  siempre  presente  que  las  TSR
pueden  prolongar  la vida  pero  no necesariamente  su cali-
dad  y que  no  todos  los pacientes  resultan  beneficiados  por
ellas46---50,64.

Las  personas  ancianas  con múltiples  comorbilidades  o
secuelas  funcionales  importantes  son quienes  más  suscitan
desafíos  éticos  relacionados  con  la  decisión  de  ingreso o
egreso  de  diálisis65---70.  Al  respecto,  algunos  estudios  señalan
que  los  pacientes  ancianos  y  frágiles  con alto  número
de  comorbilidades  obtuvieron  mínimos  beneficios  del
tratamiento  de  diálisis  y para  algunos  ni siquiera  implicó  una
mayor  sobrevida65---70.  En  cambio,  aquellos  pacientes  en  igua-
les  condiciones  clínicas  que  optaron  por recibir  tratamiento
conservador  y no  ingresar  a diálisis  crónica,  vivieron  tanto
como  aquellos  que  eligieron  el  tratamiento  dialítico,  con  la
ventaja  de  permanecer  más  días  en sus  casas  acompañados
por  su  familia  y no  en las  unidades  de  diálisis  u  hospitales69.

Adicionalmente,  estudios  epidemiológicos  han  señalado
que  la  población  con  ERCA  tendría un peor  pronóstico  cuando
2  o más  de las  siguientes  características  están  presentes:
a)  edad  (≥ 75  años);  b)  alta  comorbilidad  (puntuación  del
índice  de  Charlson  ≥ 8);  c) limitación  funcional  marcada
(puntuación  del  test  de  Karnofsky  <  40);  d)  malnutrición  cró-
nica  severa  (albúmina  sérica  <  2,5  g/dl)65,66.  Los  pacientes
con  estas  características  debieran  ser  informados  de  que  la
diálisis  no confiere  mayor  sobrevida  o  mejoría  de  la condi-
ción  funcional  en comparación  al  tratamiento  conservador
sin  diálisis  y  que  pudiera  afectarse  negativamente  su calidad
de  vida65,66,69,70.

Algunos  de  estos  dilemas  han  sido abordados  en  docu-
mentos  publicados  por el  Grupo de  trabajo  de  la  Renal
Physicians  Association  (RPA)  en  el  año 2002  y, en  una nueva
versión,  en el  año  201065,66. En  estos  se entregan  recomen-
daciones  con  estándares  éticos  aplicables  en  el  tratamiento
de  personas  con ERCA. Estas  incluyen  la  entrega  oportuna
y  adecuada  de  información,  las  condiciones  básicas  para
decidir  una  determinada  opción  terapéutica,  así como  el
manejo  de situaciones  difíciles  y de  posibles  conflictos.
Es  un  documento  de  consenso  que  fue  elaborado  por  un
grupo  de  trabajo  constituido  por representantes  de pacien-
tes  renales,  familiares,  médicos  internistas,  intensivistas,
nefrólogos,  enfermeras  y  asistentes  sociales,  administra-
dores,  bioeticistas  y expertos  en  políticas  públicas.  Estas
recomendaciones  son un  marco  de  referencia  para  la  comu-
nidad  nefrológica  a cargo  del  cuidado  clínico,  así  como  para
la  autoridad  sanitaria,  la  industria  que  produce  y  comer-
cializa  elementos  e  insumos,  y  los propios  pacientes  y  sus
familias.

La Sociedad  Española de  Nefrología  ha contribuido  tam-
bién  en  estos  temas,  a  través  de  varias  publicaciones  que
entregan  útiles  recomendaciones  en  temas  del ámbito  ético,
así  como  de  estrategias  para  desarrollar  programas  de cui-
dados  de  soporte/paliativos  en las  unidades  de  diálisis  en
coordinación  con los  centros  de  atención  primaria63,71,72.

Iniciativas para la educación y difusión  de  los
cuidados  de  soporte/paliativos  en
nefrología/diálisis

En los  últimos  años  ha habido  diversas  iniciativas  de  discu-
sión  sobre la pertinencia  y  necesidad  de  abordar  aspectos
relacionados  con  el  tema  de los  cuidados  paliativos  en nefro-
logía  y diálisis.

En Chile,  desde  el  año  2004  se han  realizado  3  cursos
latinoamericanos  sobre  calidad  de  vida  relacionada  con  la
salud  y  cuidados  paliativos  en  diálisis,  destinados  a nefró-
logos,  residentes  en nefrología  de adultos/pediátricos  y
otros  profesionales  de  la salud.  Asimismo,  las  sociedades
científicas  de nefrología  en Argentina,  Uruguay  y Chile
han  creado  comités  dedicados  a  promover  la  educación,
investigación  y promoción  de los  cuidados  paliativos  en
diálisis73.  En  el  año  2012,  la  Sociedad  Latinoamericana  de
Nefrología  e  Hipertensión  creó  un  comité  regional para
contribuir  al estudio  y  divulgación  científica  sobre  estos
temas74. Asimismo,  periódicamente  se  realizan  cursos  y  jor-
nadas  en  Europa,  especialmente  en  Inglaterra  y España,
donde  se revisan  y discuten  diversos  aspectos  relaciona-
dos  con los  cuidados  de soporte/paliativos  del  paciente
renal.

Un  importante  respaldo  y  estímulo  a este  nuevo  modelo
de atención  ha sido  la  decisión  del Comité  Ejecutivo  y Junta
Directiva  de KDIGO,  el  año  2012,  de  incorporar  como  tema
de  trabajo  y estudio los cuidados  paliativos  y  la  atención  al
final  de la  vida  de los  pacientes  con ERCA,  por considerar
que  representa  un área  importante  de desarrollo  e  interés
clínico  a  nivel  global75.  En  una  primera  etapa  se  ha  pro-
gramado una  conferencia  de controversias  de KDIGO  sobre
cuidados  paliativos  en  Ciudad  de México  en diciembre  de
2013,  a la  cual  han  sido  convocados  un  grupo  de expertos
internacionales,  para  analizar  el  estado  actual  y  tendencias
de los  cuidados  paliativos  en  los pacientes  con  ERCA,  tanto
en  países  desarrollados  como  en  aquellos  en  vías  de desarro-
llo.  Su objetivo  principal  es generar  guías de manejo  con
recomendaciones  que  puedan  ser aplicadas  globalmente,
mejorando  así  la práctica,  referencia  y acceso a los  servicios
de  cuidados  paliativos  en  todo  el  mundo.

En  resumen,  los  pacientes  con  ERCA,  con o sin terapias
de  sustitución  renal,  tienen  una  alta  carga  de síntomas  físi-
cos  y  cambios  psicosociales  que  impactan  negativamente
sobre  su  calidad  de  vida  y  la de sus familias.  La  sintomato-
logía  física  y  emocional  es  de  alta  prevalencia,  y  el  número
e  intensidad  de síntomas  es comparable  al  reportado  por
pacientes  con  cáncer  o sida.  El  modelo  actual  de atención
centrado  en  la enfermedad  y  el  tratamiento  logra  a tra-
vés  de la diálisis  mejorar  parámetros  biomédicos  y  mayor
sobrevida,  pero  no  necesariamente  mejora  la  calidad  de
vida  reportada  por  los pacientes,  principalmente  porque  no
aborda  ni integra  importantes  aspectos  psicosociales,  éti-
cos,  afectivo-emocionales  y  espirituales  que  afectan  a  la
persona  con ERCA.

La  integración  de un modelo  basado  en  los  principios  de
la  medicina  paliativa,  centrado  en la persona  enferma  y  su
calidad  de  vida,  nos permitiría  abordar  en forma  integral
y  oportuna  varios  de estos  problemas  propios  del  paciente
renal  y complementar  las  cadencias  del modelo  biomédico
tradicional.
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Al  respecto,  existe suficiente  información  que
valida  la  implementación  de  los cuidados  paliativos  en
diálisis  y  ya  varias  sociedades  y  organizaciones  científicas
de  nefrología  a nivel  mundial  han  comenzado  a  promover
la integración  de  los  cuidados  de  soporte/paliativos  en  las
unidades  de  nefrología/diálisis,  así como  su inclusión  en
los  programas  de  formación  de  los  futuros  profesionales  de
la  especialidad.
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