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TEXTO COMPLETO

INTRODUCCION

La enfermedad renal crénica avanzada (ERCA) es una patologia potencialmente severa con un
aumento progresivo de pacientes en terapia sustitutiva renal (TRS). El debate bioético en torno a la
didlisis no es inicamente sobre una justa distribucién de recursos para todos aquellos pacientes que
puedan beneficiarse de la terapia dialitica principalmente en algunos paises de Latinoamérica y
Africa, también en paises desarrollados el conflicto versa sobre qué pacientes con ERCA se
beneficiaria realmente de una TRS, y en qué pacientes implicarian un mayor riesgo de
complicaciones, efectos adversos y disminucién de la calidad de vida. Ante ello, surge la duda de si
es éticamente mas apropiado no iniciar el tratamiento, o bien suspenderlo si ya ha comenzado. Es a
partir de finales de los afos 80 e inicios de los 90, cuando surge en la literatura médico-cientifica

esta cuestion ética; pero apenas hace 20 afios toma relieve, hasta el punto de empezar a incluirse en
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algunas guias de practica clinica entre diversas sociedades nefroldgicas.

La mortalidad en didlisis es hasta 100 veces superior cuando la comparamos con controles de edad
similar [1], siendo su supervivencia a 5 afnos inferior a la de todas las formas de cancer combinadas
[1][2][3][4]. Como muestra, pacientes en didlisis mayores de 70 afios presentan a 10 afios una
supervivencia equiparable a la del cancer de pulmon (6% vs 5%) [2], mientras que, en sujetos

jovenes igualmente en didlisis, la esperanza de vida se ve reducida hasta en 40 afios [5].

Tras el inicio de la didlisis, los primeros 120 dias son especialmente criticos, periodo en el que se
presenta mayor mortalidad y un elevado nimero de procesos de retirada de didlisis [6]. De hecho,
durante el primer afo de didlisis, 4 de cada 10 pacientes falleceran, registrandose un incremento
generalizado en el nimero de hospitalizaciones y de deterioro funcional. En la tltima década, la
retirada de didlisis se ha ido posicionando como la primera causa de muerte anual, con un
incremento del 11% al 32% en la actualidad. En consonancia con lo anterior, mas de un cuarto de las
retiradas ocurren en el primer afo de didlisis [7] (Figura 1). Estos datos permiten resaltar la
importancia de la reflexion sobre el beneficio que aporta en determinados pacientes la TRS, el papel
que puede jugar la adecuacion del esfuerzo terapéutico (AET) en el manejo renal conservador y la

importancia de planificar los cuidados de manera precoz.

Muchos de los trabajos actuales se centran en estimar la mortalidad y cdmo prevenir complicaciones
de la ERCA; sin embargo, el manejo de los sintomas y de una apropiada calidad de vida son aspectos
de crucial importancia. Dado el impacto de la ERCA en la esfera fisica y emocional del sujeto, y de su
familia, se reconoce cada vez méas la necesidad de un abordaje multidisciplinar, que integre la

especialidad de Nefrologia con la de Cuidados Paliativos.

Los pacientes en dialisis presentan una gran carga de sintomas, siendo la fatiga el sintoma
predominante, presente en el 60-97% de los pacientes [8] y de origen multifactorial (anemia,
malnutricion, déficit de vitamina D, alteraciones tiroideas, hipotensién arterial...). El dolor es
igualmente frecuente, intenso e infra tratado, lo cual justifica que casi un cuarto de los enfermos
renales cronicos sufre depresion [9]. Sumado a esto, muchos son ancianos fragiles con sindromes
geriatricos y comorbilidades asociadas que no siempre mejoran con la correcciéon de la uremia

[10][11].

Cuando se analizan los ultimos dias de vida de pacientes en dialisis, muchos de ellos son sometidos a

procedimientos invasivos, estancias en unidades de cuidados intensivos, hospitalizaciones
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prolongadas y muertes hospitalarias [12]. Esto es percibido por los propios familiares, no ajenos al

dolor y protagonistas de la situacion, como un sufrimiento afiadido [12][13].

Es habitual encontrar escenarios en las unidades de dialisis donde la muerte biografica, asociada a
la pérdida de la calidad de vida, se produce antes que la muerte bioldgica. Si el problema ético
inicialmente versaba sobre ¢a quién debo dializar con los recursos que cuento? En la actualidad, el

dilema versa sobre ¢a quién no debo dializar a pesar de los recursos que tengo disponibles?

Por ello es importante tener en cuenta factores, mas alla de la supervivencia, que juegan un papel
crucial en la integridad del enfermo renal tales como su calidad de vida, el nimero de dias libres de
hospitalizacion, la carga sintomatica, el impacto en las relaciones familiares, profesionales y en el
estilo de vida, asi como planes de jubilacion, viajes y turismo. Factores imprescindibles para tener en
cuenta a la hora de discutir cudl opcidn terapéutica se amolda mejor a la circunstancia de cada
persona. Todo ello demanda una adecuacién del esfuerzo terapéutico y la necesidad de implantar
programas de cuidados de soporte y paliativos renales, los cuales permitirdn un control mas
especifico de cada uno de los sintomas y esferas afectadas, asi como ayudar a mejorar el confort y la
calidad de vida del enfermo y de sus familiares. Esto aplica para cada paciente a lo largo de toda la

trayectoria de su enfermedad y no unicamente en las etapas finales de la vida.
ADECUACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO EN DIALISIS: CONCEPTO

La Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico (AET) se refiere a una decision consensuada y premeditada
de detener o no iniciar medidas diagnosticas y/o terapéuticas médicas, al anticipar que no conllevan
un beneficio significativo al paciente [14][15]. A esta definicidn, la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos (SECPAL) anade como posibilidad, el ajustar el tratamiento cuando el pronéstico limitado
del paciente asi lo aconseje [16]. El Cédigo Internacional de Etica Médica lo sintetiza de la siguiente
manera: “En caso de enfermedad incurable y terminal, el médico debe limitarse a aliviar los dolores
fisicos y morales del paciente, manteniendo en todo lo posible la calidad de vida que se agota y
evitando emprender o continuar acciones terapéuticas sin esperanza, inutiles u obstinadas. Asistira

al paciente hasta el final con el respeto que merece la dignidad del hombre [15].

El origen de la AET surge de la Medicina Intensiva. Inicialmente, en los afios 70, al observarse los
efectos contraproducentes que podian tener las maniobras de resucitacion cardiopulmonar (RCP), se
comenzoé a hablar de limitar el uso de la RCP ante ciertos escenarios. El desarrollo tecnolégico ha

sido grande desde la segunda mitad del siglo pasado y la increible maquinaria que acapara las



habitaciones de las Unidades de Cuidados Intensivos (UCIs) es capaz de mantener con un soplo vital
al paciente hasta limites inimaginables. Ante estas situaciones, y con el peso de haber visto a
muchos pacientes fallecer rodeados de aparatos sofisticados, pero carentes de intimidad y
humanidad, desde finales del siglo XX se empezd a hacer una llamada a evitar aquellas acciones que
sobrepasaban los limites legales y éticos con tal de prolongar cuantitativamente la vida [17]. El
documento clave, y que sigue siendo referencia, al tratar sobre la toma de decisiones compartida
entre personal sanitario, paciente y familiares es el firmado en 1983 por la Comision del presidente
de los EE.UU. para estudio de los problemas éticos en Medicina e Investigacion Biomédica y
Comportamental [18]. Poco tiempo después, el Life and Law Task Force del Estado de Nueva York
elabord un informe titulado “Do Not Resuscitate Orders” [19]. Un afio después, se anadidé un
segundo informe sobre la toma de decisiones por parte del agente sanitario[20]. Y en 1992, se

elabor¢é un tercer informe titulado “When Others Must Choose” (“Cuando otros deben elegir”)[21].

Sin duda, uno de los estudios pioneros y de mayor impacto ha sido el estudio multicéntrico ETHICUS
[22]. Tras contar con 37 equipos de UCI, de 17 paises europeos, se analizaron 31.417 pacientes
criticos. Se contemplaron cuatro posibles escenarios al final de la vida de estos pacientes: continuar
con el soporte total, no iniciar ninguna actitud terapéutica, interrumpir los tratamientos previos o
provocar de manera activa la muerte del paciente. La conclusion a la que llegaron fue una gran
variabilidad entre los distintos paises en las medidas de limitacion de tratamientos de soporte vital,
estando asociados estos abordajes con la edad del paciente, el diagndstico de base, el tiempo de
estancia en UCI y factores geograficos y religiosos. Del total de pacientes, en el 73% de los casos se
limitaron las medidas de soporte vital; sin embargo, no encontraron claras distinciones entre
terapias que buscaban aliviar el sufrimiento y aquellas dirigidas a acortar el proceso de muerte o
incluso adelantarlo. En el momento del estudio, la eutanasia no era legal en Europa. Pronto
surgieron nuevos trabajos que analizaron las variables asociadas con la toma de decisiones de

limitar terapias de soporte vital en pacientes criticos [23][24].

Parece superfluo recordar que ante una situacion de AET, es el enfermo quien lidera la toma de
decisiones sobre qué tratamiento desea limitar o qué terapia asume recibir en caso necesario,
siempre que tuviese la capacidad de decision para este tipo de resoluciones. Sin embargo, en no
pocas ocasiones el enfermo pasa a un segundo plano, siendo el médico quien toma esta

responsabilidad [25].

Aplicando el concepto de AET a la dialisis, la dilacion (“withholding”) de la dialisis y su retirada



(“withdrawal”) son descritas de manera conjunta como desestimacion o renuncia (“foregoing”) a la
didlisis. El primer concepto (dilacién o espera) implica que los pacientes no llegan a iniciar la
didlisis. Mientras que “retirada” se refiere a aquellos enfermos en dialisis que dejan de recibirla. La
historia de la desestimacion de la didlisis data de finales de los 80" y principios de los 90" del siglo
XX. En EE.UU. y Canada se preveia ya entonces el impacto que el envejecimiento de la poblacién en
didlisis originaria en la manera de llevar a cabo esta terapia [26][27][28]. Por ello, al inicio del
segundo milenio surgen las primeras guias clinicas que abordan este tema, reconociendo la
idoneidad de tomar decisiones de manera compartida entre médicos, enfermos y familiares, y
planificar cuidados anticipados. Su publicacién corrid a cargo de las dos principales asociaciones
americanas de especialistas en Nefrologia, bajo el titulo Shared Decision-Making in the Appropriate
Initiation of and Withdrawal from Dialysis: Clinical Practice Guideline [29], revisada y actualizada

diez afios después [30].

En la actualidad, la toma de decisiones compartida y la planificaciéon de cuidados avanzados (o
anticipados) fundamentan la estructura sobre la que se sostiene la aplicacion de la AET en dialisis.
Esto ha llevado a un incremento progresivo en el nimero de fallecimientos secundarios a retirada de
TRS (de 3 por cada 1000 pacientes-ano en 1966 a 48,6 por cada 1000 pacientes-afio en 2010 [31]).
En EE.UU,, para el ano 2000 rondaba ya el 19% de las muertes en diélisis, mientras que en 2011 y
2015 alcanzaron el 25% y 23%, respectivamente[32]. En el Reino Unido, a lo largo de doce afos, de
867 pacientes enfermos renales, el 11% optaron por retirar la dialisis en los tltimos momentos de su

vida [33].

Algunas de las situaciones que clinica y éticamente llevan a plantear AET en pacientes con ERCA se
incluyen en la (Tabla 1). Para identificarlas es importante reconocer que se ha alcanzado una fase

irreversible de la enfermedad, lo cual en ocasiones no es sencillo definir.

Otros ambitos de la Nefrologia también plantean adecuar el esfuerzo terapéutico. Por ejemplo, la no
inclusion en lista de espera de trasplante o el prescindir de la realizaciéon de una biopsia renal
cuando hay un elevado riesgo, son situaciones en las que los especialistas lidian cada dia con el
concepto de AET. La observacion clinica del nefrélogo y la enfermeria, asi como la valoracion ética y

pronostica, nos ayudaran en la toma de decisiones [30][34].
REFLEXIONES ETICAS SOBRE LA AET.

La bioética es una ética aplicada que busca la calidad y la excelencia en el trabajo clinico.
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Clasicamente se ha basado en 4 pilares fundamentales: el principio de autonomia, de beneficencia,
de justicia y de no maleficencia. Sin embargo, hay una virtud que engloba los 4 principios: la
prudencia. Definida como la virtud que permite discernir qué es lo correcto a realizar, en esta
precisa circunstancia (hoy y ahora), como verdadero bien, y elegir los medios correctos para llevarlo
a cabo [35]. El objetivo es hacer el bien, respetando las preferencias del paciente y teniendo en
cuenta todas las esferas que implican la relacion médico-paciente (incluida la esfera social, en la que
la familia y circundantes al enfermo juegan un papel también protagonista). La ética proporciona
esta estructura que potencialmente ayuda a buscar respuestas a decisiones racionales y prudentes
ante la incertidumbre. En el contexto de pacientes con ERCA, poder contestar con responsabilidad a
la pregunta: “ése beneficia del tratamiento dialitico o del trasplante?”; “éesta medida le proporciona
calidad de vida?” También sirve para valorar lo que no se debe hacer ante el paciente en didlisis, por

lo que es importante la reflexion ético-conceptual al final de la vida.

La AET aplicada a la ERCA comprende una serie de peculiaridades que lo distinguen de su
aplicacion en otras condiciones médicas. Con frecuencia no es sencillo reconocer que se ha llegado a
una situacion de irreversibilidad, o cudl es el siguiente paso que seguir. Los criterios para incluir a
una persona en un programa regular de dialisis no son siempre faciles de aplicar, ante la
complejidad de las situaciones médicas de cada sujeto. Puede ocurrir que no sea sencillo valorar la
capacidad cognitiva o el grado de compromiso neurolégico de un paciente, o el impacto de sus
comorbilidades asociadas. Por otra parte, a diferencia de otras terapias de soporte vital (como la
ventilacion mecdnica asistida), la suspension del tratamiento de dialisis conlleva la muerte del
paciente en un tiempo mas prolongado que lo que ocurriria en un sujeto con afectacion respiratoria.
Esto genera que, en la toma de decisiones, pasen a jugar un papel importante otros factores como el
lugar en el que desea el paciente morir, o la posibilidad de dejar aspectos importantes de su vida

cerrados antes de fallecer.

En contraste con la AET, la obstinacion terapéutica consiste en emplear medios terapéuticos o
diagndsticos desproporcionados para la situacion del enfermo, lo cual conlleva una prolongacion
innecesaria del proceso de muerte, mientras se dejan de tener en cuenta la calidad de vida y/o el
bienestar de la persona. En la mayoria de los casos esta situacion se produce ante una inapropiada

toma de decisiones entre el personal sanitario, paciente y sus familiares [36].

Cuando se trata de la toma de decisiones sobre si comenzar o no la dialisis, si continuarla o

suspenderla, son muy diversos los factores a tomar en cuenta, pero siempre deben ir dirigidos hacia



la integridad de calidad de vida que el paciente percibe como preferente. Muchos de los elementos
presentes en la definicidon de calidad de vida se ponen en juego a la hora de decidir si dialisis si o
didlisis no. Las pautas de tratamiento (duracion, frecuencia, modalidad), los sintomas y
complicaciones que podrian acompanarla, las restricciones dietéticas, entre otros, son parametros
que indudablemente van a interferir, no solo en el estilo de vida del paciente, sino también de sus
familiares (planes de viajes, de jubilacion, habitos alimentarios...). De ahi la importancia de un

modelo en el que la decision sea conjunta, velando por el bienestar integral del paciente.

Por otra parte, hay que tener en cuenta todo lo que supone prescindir de la didlisis. Habitualmente
esta decision no es percibida por el personal sanitario como una accion dirigida intencionalmente a

causar la muerte del paciente.

La didlisis debe considerarse desde el punto de vista ético y moral como un tratamiento
extraordinario, que no cura la enfermedad (el rifdén seguira sin funcionar con o sin didlisis), sino que
permite prolongar la vida del paciente y ofrecer, en gran cantidad de casos, una adecuada calidad de
vida. Sin su uso llegaria la muerte del paciente por evolucion natural de la enfermedad en un corto o
mediano plazo. Por ello, nadie puede verse obligado a dializarse, y es un deber explicar que
igualmente valido es el tratamiento conservador, que implica poner medios y tratamientos
necesarios para asegurar el confort, control de sintomas y bienestar del sujeto, sin que se interfiera

en el curso natural de la enfermedad.

Para una mayor clarificaciéon deseamos a continuacion destacar algunos conceptos.
Definicién de Retirada de Didlisis

Retirada significa que el curso regular de la terapia renal sustitutiva (TRS) se detuvo por ser
inasumibles las potenciales complicaciones implicadas al tratamiento. Corresponde a un acto clinico
que demuestra implicitamente que la TRS puede ser detenida de manera permanente. Es importante
aclarar que no se trata de mortalidad tras retirada si la suspension de dialisis se debe a una

complicacién aguda o es debida a falta de cumplimiento terapéutico.

En relacion con la dialisis, la AET puede conllevar el no iniciar un tratamiento dialitico, pero de igual
manera puede ocasionar la decision de retirar un tratamiento de dialisis previamente iniciado, sea
poco o mucho tiempo anteriormente. El suspender este tratamiento se origina de la presencia o
riesgo de complicaciones que sobrepasan el beneficio esperado por el paciente. Ante esta situacion,

es importante distinguir que la muerte del paciente suele originarse a los 7-10 dias tras la retirada



de la didlisis. Sin embargo, hay pacientes que podrian fallecer en tres dias, mientras que otros
podrian alargarse por mas de una semana. De cara a conocer variables y factores que indiquen el
pronostico, asi como preparar al paciente y a la familia para el desenlace definitivo, es importante
distinguir entre lo que es una muerte tras retirada de la dialisis y aquella que surge a raiz de una

complicaciéon aguda.

Por ello, algunos autores han propuesto una nueva codificacion de la causa de muerte segun si se ha
realizado retirada de didlisis, basada en la trayectoria de la enfermedad y criterios clinicos. Esta
herramienta es util para conocer si la TRS es retirada antes de la muerte, las razones de su retirada

y permite orientar la planificacion de cuidados (Tabla 2) [37].
Abandono

El hecho de rechazar/detener la terapia dialitica no deberia suponer un abandono terapéutico del
paciente ni de sus cuidados asistenciales. El manejo renal conservador juega un papel fundamental,
en el acompanamiento del paciente y la atencion de sus sintomas y preocupaciones, de cara a velar
por su dignidad e integridad. Este tipo de abordaje incluye el reconocimiento del valor de la calidad
de vida, un manejo activo y dindmico de sintomas y complicaciones, la planificaciéon de cuidados
avanzados, una toma de decisiones compartida, la intervencién para enlentecer o prevenir la
progresion de la enfermedad renal y una atencidn sanitaria centrada en la integridad del enfermo,
mientras se prescinde de la dialisis o el trasplante. Estas medidas se adoptan cada vez de manera

mas sistematica en paises de todo el mundo [38][39][40][41].

En contraposicion, trasmitir la expresién “no hay nada que hacer” atenta contra la dignidad del
enfermo y su derecho a una atencion paliativa de calidad, soliendo reflejar una reaccioén de huida
por parte del profesional sanitario debido a falta de formacion para manejar problemas complejos y

carecer de habilidades de comunicacion [42].

En este sentido, la solucién se ofrece a partir del desarrollo de nuevos programas de formacion en
cuidados de soporte y paliativos renales con un enfoque que tiende hacia la apertura de lineas de

formacion, investigacion y asistencia [43][44][45].
Obstinacion terapéutica

También llamado escarnecimiento o ensafiamiento terapéutico. Se produce cuando se utilizan
pruebas diagndsticas y/o tratamientos desproporcionados para la situacion del paciente. Consiste en

ir del abandono al exceso, con medidas que no mejoran, sino que simplemente prolongan el proceso
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de muerte. En algunas situaciones, puede verse relacionado con objetores de conciencia o con
ciertas creencias religiosas y/o culturales, pero en la gran mayoria de los casos, surge de la carencia

de una apropiada toma de decisiones compartida [45][46][47].
Eutanasia

Por eutanasia suele entenderse toda accidén u omisién que por si misma y de forma intencionada
provoca la muerte de un enfermo para librarlo de sus sufrimientos. La accién eutanasica consiste en
la administracion de una droga letal o de una combinacién de productos téxicos, eventualmente

complementados con la inyecciéon de un paralizante muscular [48].

Se define como: “Actuacion que produce la muerte de una persona de forma directa e intencionada
mediante una relacion causa-efecto inica e inmediata, a peticion informada, expresa y reiterada en
el tiempo por dicha persona, y que se lleva a cabo en un contexto de sufrimiento debido a una
enfermedad o padecimiento incurable que la persona experimenta como inaceptable y que no ha

podido ser mitigado por otros medios”.

Tras la Implantacion en Espafia de la Ley Orgénica 3/2021, de 24 de marzo, de Regulacién de la
Eutanasia (LORE) [49], se ha abierto una puerta a la prestacion de ayuda para morir. Dentro de los
requisitos que contempla la LORE se encuentran: tener nacionalidad espafola, ser mayor de edad,
ser capaz y consciente en el momento de la solicitud y sufrir una enfermedad grave o incurable o un

padecimiento grave, crénico e incapacitante certificado por el médico responsable.
¢Qué debemos hacer ante una solicitud de Eutanasia?

En este sentido los deseos de anticipar la muerte no siempre se convertiran en una verdadera
peticidon de eutanasia. La propia ley recomienda profundizar las motivaciones: equipo terapéutico
con profesionales en salud mental, trabajo social y cuidados paliativos. El médico debe atender esta
solicitud, independientemente de si es objetor de conciencia o esté a favor de la eutanasia. La propia
LORE nos obliga a ofrecer la posibilidad de que se realicen unos cuidados paliativos integrales

(Figura 2).

Ante la realidad actual, es imprescindible conocer la ley y la deliberacion en cada Servicio sobre las
posibles actuaciones, pero muy especialmente es precisa la formacién de los profesionales para
afrontar solicitudes de deseo de muerte anticipada por parte de los pacientes en situaciones

terminales y complejas [50][51].

Sedacién Paliativa
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Consiste en la disminucion deliberada de la consciencia del enfermo, una vez obtenido su
consentimiento, mediante la administracién de determinados farmacos a dosis proporcionadas, con
el objetivo de evitar un sufrimiento insostenible, causado por uno o mas sintomas refractarios.
Cuando el enfermo se encuentra en sus ultimos dias de vida, se habla de sedacién en la agonia

[52][53].
Autonomia y didlisis

Eticamente, el nefrélogo tiene la obligacién de proporcionar un tratamiento que considere
beneficioso y no maleficente [54]. La Ley de Autonomia del paciente 41/2002 destaca el derecho del
enfermo a decidir libremente después de recibir la informacién adecuada entre las opciones clinicas
disponibles, a la vez que sefala la obligacion del profesional a cumplir sus deberes de informacion
respetando las decisiones de los pacientes [55]. Dicha autonomia tiene su mejor interpretacion en
los casos de rechazo a la dialisis, en los que el médico debe de respetar el derecho del enfermo a
renunciar al tratamiento y debera explicar, de forma comprensible, las consecuencias derivadas de
la negativa. Esto debe hacerse constar por escrito (Cédigo Etica y Deontologia Médica; 1999 articulo

9,2).

No obstante, en la actualidad cada vez se aboga mas hacia una concepcion de autonomia relacional,
la cual identifica en cada sujeto una autonomia moldeada por sus relaciones interpersonales, su
cultura, valores, ideales, asi como su entorno social y espiritual. Ello contrasta con una vision de
autonomia individualista e independiente que otros autores buscan enfatizar [1]. En cambio, la
autonomia relacional reconoce la interdependencia entre las partes involucradas en el proceso de
enfermedad y la situacion del paciente con todo su entorno. [56]. Por lo tanto, la verdadera
autonomia es aquella que reconoce una dependencia de las actividades del paciente con su entorno

social, cultural, histérico, econémico y de vida en relacion.
Cuidados de Soporte y Paliativos. Calidad de Vida

La definicion de cuidados de soporte y paliativos (CSP) consiste en la atencidn global, holistica, de
todos los aspectos, del paciente con sufrimiento intenso y enfermedad grave, y de su familia, por
medio de un equipo interdisciplinar que se dirige a mejorar su calidad de vida. En base a
entrevistas, algunos pacientes han reconocido cinco aspectos claves en el cuidado de la calidad de
vida: ofrecer un adecuado manejo sintomatico, evitar una inapropiada prolongacién del morir,
conseguir un sentimiento de control, aliviar la sensacion de ser un peso o estorbo para los seres

queridos y fortalecer las relaciones con las personas mas cercanas. Por lo tanto, la calidad de vida



considera elementos fisicos y mentales de la persona, dentro de su capacidad de llevar una vida
socialmente satisfactoria, asi como su dimensién existencial o espiritual. Aborda por ende cuatro

dimensiones de bienestar: psicologico, fisico, espiritual y social [57][58].

Los Cuidados de Soporte y Paliativos Renales (CSPR) son una respuesta profesional y humana para
ayudar al paciente, a la familia y al equipo de cuidados, con el objetivo de aliviar el sufrimiento
(fisico y/o existencial). No busca alargar la vida, ni acortar el proceso de morir, sino el mayor confort
del paciente y su familia. Se definen como un modelo de transicién entre la didlisis, orientada a la
enfermedad, y una medicina centrada en la persona. Este enfoque médico conjuga el tratamiento de
los sintomas con el respeto a las preferencias y dignidad del paciente. Su enfoque multidisciplinar
requiere una formacién béasica en CSPR por parte del nefrélogo, asi como la incorporacion en el
cuidado del enfermo renal de equipos especializados en cuidados paliativos. Es importante destacar
que los equipos de CSPR, ademas de ser el modelo ideal para el acompafiamiento y el manejo de los
pacientes con ERCA candidatos a una AET, también son un modelo valido y beneficioso para
implementar a lo largo de todas las fases de la enfermedad renal (desde estadios tempranos donde
no se requiere terapia sustitutiva, hasta aquellos pacientes en los que la dialisis es la mejor opcion

de tratamiento) (Figura 3) [59][60][61].
Planificaciéon Anticipada de Cuidados (PCA)

La Planificacion de Cuidados Anticipados (PCA) permiten que los pacientes en situacion avanzada
puedan expresar sus voluntades y preferencias cuando se encuentren en un proceso irreversible y
de mal prondstico. Se considera un proceso que incluye la identificacién de valores, objetivos y
preferencias sobre la atencion médica y cuidados futuros, que se discuten con el paciente, la familia

y los profesionales de la salud [62].

Existen numerosos instrumentos descritos de ayuda para la realizacién de la PAC. Si el paciente
tiene un documento de voluntades anticipadas, es un instrumento legal que facilita la toma de
decisiones y la comunicacion con el paciente, principalmente en situaciones de incapacidad.
Ademas, brinda un valor psicoterapéutico al fomentar el didlogo, dar sensacion de autocontrol y

mejorar la relacién clinico-asistencial [63].

La Escalera de Planificacion Anticipada de Cuidados Laguna-Advance (E-PAL) es un instrumento
dinamico de comunicacion, toma de decisiones y AET ampliamente recomendado, junto con el

Instrumento NECPAL que suelen utilizar especialistas en Cuidados Paliativos (Figura 4).
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Adicionalmente, el Dodecaedro de Villavicencio puede resultar de gran utilidad en la realizacion de
la PAC mediante la ayuda de 12 cartas, que permiten identificar cdmo dirigir y orientar la
conversacion con el paciente y la familia. Este instrumento es el resultado de un proyecto de

investigacion iniciado en 2016 en pacientes con enfermedad crénica compleja y avanzada [64].

La mayoria de los obstaculos para la realizacion de la PAC derivan de una escasa capacitacion por
partes de los nefrélogos y una baja aceptacion por los pacientes. El resultado es la carencia de
procesos planificados de manera anticipada que conllevan a decisiones aceleradas y no siempre en
beneficio de un “buen morir”. Ante estas situaciones, una serie de procesos pueden ser de gran

ayuda (Figura 5) [65].

Una pregunta sencilla realizada en pacientes con ERC G2-5 pueden ser el punto inicial para
conversaciones sobre el final de vida. Cuestiones abiertas, pueden brindar luz sobre las preferencias
y prioridades del paciente. Por ejemplo, la pregunta: “Si tuviera una enfermedad severa, {qué seria
lo méas importante para usted?” Mostro respuestas tan variadas como: “no ser una carga”, “no tener
dolor”, “estar con la familia”, “morir en casa”, “no alargar innecesariamente la vida[66]. Por estos
motivos, resulta crucial fomentar las conversaciones entre pacientes y profesionales sanitarios

dentro del cuidado integral del enfermo [67].
Dialisis Paliativa

La AET no solo consiste en desestimar la dialisis por completo. Dentro de la adecuacion terapéutica
también se puede incluir la denominada “didlisis paliativa”. Esta consiste en un periodo de
transicién limitado para permitir la toma de decisiones con el paciente y su familia, reflexionando y
buscando un equilibrio entre los valores del paciente y las opciones terapéuticas. Igualmente se
comprende en la definicién de “didlisis paliativa” la realizacién de sesiones de tratamiento, con una
reduccion en su frecuencia y/o duracion, con el tnico fin de aliviar algunos de los sintomas
secundarios a la patologia renal. Consiste en aplicar la dialisis mediante una pauta lo mas
confortable posible, priorizando el control de sintomas, reduciendo el nimero de pastillas y, si es
posible, disminuyendo tiempo y frecuencia. Lo cual permitira resolver conflictos y una adecuada

preparacion para el manejo renal conservador [68][69].

Los CSPR son compatibles con la aplicacion de tratamientos potencialmente curables o que viene a
aliviar y aportar calidad de vida. La dialisis paliativa permite reflexionar e intentar encontrar un

equilibrio entre los valores del paciente y la TRS. El objetivo es evitar un sufrimiento innecesario,
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teniendo claro lo que buscamos y lo que no con esas sesiones de didlisis (Figura 6) [70][71].
MANE]JO DE LA AET EN LA ERCA. TOMA DE DECISIONES COMPARTIDA

Cuando se toman decisiones dificiles, como iniciar o no la TRS, o decidir abandonar un tratamiento
activo, el proceso de toma de decisiones compartida (TDC) es un buen modelo para llegar a un plan
terapéutico. La TDC se puede definir como la interaccidn profesional médico-paciente que permite

dos vias de intercambio de informacion, a través de la participacion de ambas partes en la decision.
Es un modelo que se inicia con una deliberacién clinica y ética, en la que se comparte la indicacién
médica y la decision del paciente. En este proceso, las decisiones se tomaran en base al prondstico,
teniendo en cuenta los valores y preferencias del paciente en de cada momento. Esto concluye con

un Plan de Cuidados Paliativos Avanzados (PCPA) (Figura 7).
Herramientas para la TDC Reunién de Acogida

Cada paciente requiere un proceso individual que podria ser iniciado en una reunion de acogida. Un
modelo a seguir puede ser el del Hospital Universitario La Paz, el cual incluye a los Servicios de
Nefrologia y de Cuidados Paliativos de cara a afrontar todas las necesidades y asegurar la

continuidad asistencial (Tabla 3) [72].
Comunicacidén con el paciente, la familia y el equipo asistencial

La mayoria de los temores de los profesionales sanitarios en el cuidado a personas y familiares al
final de la vida tienen que ver con temas relacionados con la comunicacién y la informacion. Esta
comunicacién ha de estar basada en una relaciéon de confianza, donde las actitudes fundamentales
son la acogida, el respeto y la compasion; mientras que la informacion debe ser detallada y honesta,
teniendo en cuenta el lenguaje no verbal. El Counselling es una herramienta comunicativa 1util para
facilitar el encuentro con el paciente al final de la vida. Se basa en cuatro pilares: comunicacién

proactiva, autorregulacién, apoyo emocional y TDC [73].

Desarrollar habilidades de comunicacion es imprescindible para acompaiiar al paciente en el
proceso de AET y acertar con una apropiada TDC (Tabla 4) [74]. De hecho, su carencia suele ser la

principal barrera para los nefrélogos por una falta de formacion y de tiempo [75].
Valoracion del pronostico y supervivencia

Conocer el prondstico y la trayectoria funcional facilitan la AET ya que tanto pacientes como

familiares, desean conocer y comprender la evolucion natural de la enfermedad. Ello permite
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establecer objetivos de cuidados, asi como el mejor lugar para llevarlos a cabo.

Debemos ser prudentes al compartir cualquier informacién o impresion sobre el prondstico de
supervivencia del paciente. La mayoria de los estudios valoran la media de supervivencia tras el cese
de dialisis entre 8-10 dias, con un rango 81-46 dias, sin embargo diversos factores pueden influir en
cada situacion particular: edad, comorbilidades, la estimacion clinica de la supervivencia,
autopercepcion del paciente, estado funcional, nutricional y cognitivo, fragilidad, sintomatologia,

funcion renal residual, presion arterial (Tabla 5) [76][77]
Exploracion de valores, deseos y biografia

El enfermo renal no es s6lo enfermedad. Fundamentalmente es una persona Unica con una historia
particular. Su exploracion respetuosa, teniendo en cuenta sus valores, su cultura, su religion, sus
creencias, entre otros aspectos personales, ayuda enormemente en la TDC, ya que permite acordar y
planificar intervenciones futuras (gj.: el lugar de muerte deseado), evitando en lo posible el
sufrimiento y ayudando a cerrar de forma serena el ciclo de vida que desemboque en una muerte en

paz [78].

Atendiendo al concepto de CSPR, el enfermo con ERC es susceptible de CSP desde el diagndstico de

la enfermedad hasta el final de sus dias (Figura 3) [79][80].

En el ambito de los CSP, importa mas la biografia que la biologia. Esto resalta la importancia
terapéutica que implica conocer la historia escrita detras de cada paciente. De ser ignorado, se
corre el riesgo de omitir uno de los aspectos mas propios de la medicina, pilar basico que ni siquiera

la falta de tiempo pueden justificar.

Ahondar en las historias biograficas no solo dignifica la vida del paciente, sino la propia vocacion y
vida del personal sanitario; da sentido a la trayectoria vital de ambos y enriquece la relacién médico-

paciente.
PLAN DE CUIDADOS PALIATIVOS AVANZADOS

Es imprescindible planificar apropiadamente los cuidados en situaciones de AET. En este sentido,
facilita mucho realizar la TDC en base al prondstico y deseos del paciente, programando los
cuidados en el contexto de deterioro clinico. Dada la dificultad que presenta en algunas ocasiones la
TDC, son importantes las conversaciones de final de vida, las cuales deberian estar integradas

dentro de la atencion protocolaria de la ERCA, evitando el realizarlas durante las reagudizaciones.
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Los posibles escenarios que propician estas conversaciones son: cuando se elige la opcion de
tratamiento de la ERCA, al inicio de didlisis, en caso de hospitalizaciones multiples y/o deterioro
funcional, tras fallo del acceso vascular y/o cuando se considera la conveniencia de retirar la
didlisis[81]. Recientemente, se estan realizando intervenciones en salud publica comunitaria, bien
disenadas que invitan a las personas a hablar sobre los deseos al final de vida[82]. La Planificacion

Anticipada de Cuidados facilitara la toma de decisiones y la comunicacion [77][83].

El Plan de Cuidados Paliativos Avanzados (PCPA) es una prioridad pendiente en la especialidad de
Nefrologia. Se define como aquel que es llevado por un equipo de cuidados renales interdisciplinar
(Nefrologia, Cuidados de Soporte y Paliativos, Psicologos, Trabajadores Sociales, Atencion Primaria,
etc.) con objetivos centrados en el paciente y la familia. Debe ser un proceso estructurado, eficaz,
accesible y continuo. En esta fase es fundamental el manejo de los sintomas, adoptar medidas de
confort y contar con habilidades de comunicacion en situaciones dificiles. Tanto el paciente como su
familia deben participar en este PCPA, lo cual permitird una preparacion para las decisiones que se

tomen, asi como una atencion efectiva al final de la vida y del duelo (Figura 8) [84][85].

Las Guias y Protocolos de Consenso sobre la ERCA Conservadora pueden ser de gran ayuda para
médicos, familiares, pacientes y organizadores sanitarios, de cara a informar, manejar integralmente
y dar a conocer esta modalidad de tratamiento [86] (Figura 9).

Unidades de Planificacion de Cuidados Avanzados (UPCA) en ERCA. Consulta de ERCA
Conservadora

La calidad asistencial requiere tiempo y recursos. Llevar a cabo una atencion integral en ERCA
conservadora, en cuanto “acto médico multidisciplinar y programado” precisa de un espacio
favorable, adecuado y tranquilo, asi como el tiempo preciso para cada situacion particular (las malas
noticias se dan sin reloj). De ahi que, para planificar y hacer seguimiento del proceso, se requiera
minimo de 1 hora en la primer visita y 30 minutos para consultas subsecuentes). Es muy conveniente
que el programa sea liderado por personal de Nefrologia y Enfermeria con conocimientos bésicos de
CSP, al mismo tiempo que precisa de la cooperacion interdisciplinar de equipos de CSP (tanto
hospitalarios como domiciliarios) y Atencion Primaria. Esta infraestructura permite evaluar los

resultados del programa, fomentar la investigacion y la formacién continuada.
SITUACION DE ULTIMOS DIAS Y DUELO

La Situacién de Ultimos Dias (SUD) consiste en el periodo final e irreversible de la enfermedad, que

provoca un fuerte impacto fisico y emocional a familiares, pacientes y equipo sanitario.
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En el caso de precisarse la retirada de didlisis, generalmente el cese de la didlisis supone una
muerte a los pocos dias. Los objetivos de esta fase son garantizar el bienestar, y minimizar el
sufrimiento mediante un buen control de sintomas, una comunicacion clara y concisa entre el equipo
sanitario, paciente y familia, ademds de un acompanamiento que permita mantener el estado
psicoemocional adecuado y ofrecer una ayuda espiritual segun las creencias y deseos del
paciente[87]. En ocasiones, si aparecen sintomas refractarios que provocan un alto nivel de

sufrimiento, la sedacion paliativa es una opcion valida [88].

La atencion al duelo de aquellos familiares con enfermos fallecidos por ERCA es una tarea crucial
para la salud mental y asegurar una buena relacion médico-paciente. Cuando el paciente de dialisis
fallece, es responsabilidad del equipo asistencial mostrar un gesto de respeto y condolencia hacia la
familia (via telefénica, mediante carta de condolencia...), ademdas de sumar esfuerzos para prevenir e
identificar factores de riesgo de duelo complicado y poder derivar al Servicio de Psicologia, si fuera

necesario (Figura 10) [61][89].
CONCLUSION

Todo proceso de AET en ERCA implica cuestiones, no solo clinicas, sino también sociales, culturales,
espirituales, religiosas, econdmicas, éticas y odontoldgicas, por lo que requiere un manejo multifocal
abordado desde variados puntos de vista. El enfoque inapropiado podria hacer surgir la duda, tanto
en el paciente, como en familiares o personal sanitario, de si el prescindir de la terapia dialitica se
asemejaria al suicidio o al abandono. De ahi la importancia de un abordaje que permita la
comunicacion y clarificacion de dudas, donde gradualmente se vayan emprendiendo decisiones

adecuadas, consensuadas, respetuosas y prudentes.

TABLAS
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Tabla 1. Situaciones en las cuales es clinica y éticamente apropiado la LET en dialisis

Deterioro clinico que condiciona el aumento de la fragilidad y empeoramiento de la calidad de vida
Crisis aguda meédica o quirargica que ha provocado la decision de no iniciar procedimientos invasivos y retirada de didlisis.
Cuando la didlisis se inicié como un periodo de prueba con la esperanza de mejoria de los sintomas y de la calidad de vida
Dificultades técnicas y/o logisticas que interfieren con la posibilidad de seguir con la dialisis
ESCENARIOS CLINICQOS EN DIALISIS PARA PLANIFICAR UNA PROBABLE LET
ENFERMEDAD DE MAL PRONOSTICO
Insuficiencia cardiaca Congestiva estadio IV
Cardiopatia Isquémica no revascularizable
Isquemia Crénica de MMII no revascularizable que requiere amputaciones
Neoplasia de reciente aparicion con criterios de terminalidad
ACVA no rehabilitable
Situaciones de calcifilaxis con mala evolucion
Inestabilidad hemodinamica persistente
Sintomatologia asociada a la dialisis persistente
Alto riesgo de PCR dentro y fuera de didlisis
DETERIORO COGNITIVO Y FUNCIONAL SEVERO
DESEOS DEL PACIENTE: Ley de Autonomia del Paciente
Cansancio de la técnica, del trasporte,otros...

LET: Limitacién del esfuerzo terapéutico. MMII: miembros inferiores

Tabla 1.

Tabla 2. Codificacion de la causa de muerte cuando se ha realizado una retirada de dialisis.
Traducido de Murphy et al. [10]

1 Muerte tras retirada de dialisis : de causa renal relacionada con la uremia
Decision del paciente. No recomendada por equipo médico
Sin otros problemas significativos salvo la ERCA
Tras proceso activo de retirada de tratamiento dialitico
Comorbilidad elevada. Podria no ser significativa
Tiempo desde la Ultima didlisis hasta el éxitus de 8 dias 0 mas acorde a la funcién renal residual
2 Muerte tras retirada acompafiada de otras causas como neoplasia, enfermedad isquémica, etc
Normalmente tras un proceso de toma de decisiones compartida en el que participan el equipo médico, paciente y familia en
relacion con problemas afiadidos al fallo renal En determinadas circunstancias la decision podra ser tomada de forma unilateral
Alto indice de comorbilidad, en el contexto de anciano fragil
Tiempo medio desde la Gltima didlisis hasta el éxitus 8 dias

La causa primaria del éxitus es la patologia que ha desencadenado la muerte, la segunda causa puede incluir la uremia secundaria a
la retirada de didlisis
Los motivos de retirada podrian ser secundarios a: a) perdida del acceso vascular/peritoneal en HD/DP b) Empeoramiento
funcional/fragilidad c¢) Complicaciones médicas agudas( ACVA, Isquemia intestinal, shock séptico, insuficiencia respiratoria, etc...)
d) Enfermedad degenerativa-progresiva (insuficiencia hepatica, cardiaca, pulmonar etc...)

3 Muerte en didlisis. No se realiza proceso de retirada
Tiempo desde la ultima didlisis hasta la muerte usualmente menor de 3 dias
La causa primaria del éxitus es la enfermedad que ha desencadenado el proceso relacionado con la muerte Es posible que la dialisis
no se haya realizado debido auna condicidn inestable. No se codifica como retirada de didlisis

Tabla 2.

Tabla 3. Protocolo interdisciplinar de acogida para facilitar la toma de decisiones compartidas
(TDC) en pacientes ERCA candidatos a manejo renal conservador [19]

Objetivo Principal

TDC entre paciente y equipo asitencial

Objetivos S darios

Facitar informacidn al paciente sobre el diagndstico, situacion y prondstico de su enfermedad de forma comprensible, con delicadeza.
Explorar mundo de valores y miedos

Facilitar informacion al paciente sobre el no beneficio de |a didlisis

Informacion sobre la retirada de dialisis y sus consecuencias

Informacidn del paliativista .Plan de cuidados paliativos avanzados

Facilitar y apoyar expresién emocional. Garantias de soporte

Convocatoria. Lugar de reunién. Método de trabajo

La convocatoria es responsabilidad del nefélogo de referencia

Lugar con ambiente de tranquilidad, disponer de tiempo suficiente ( > 1 hora)

Debe convocarse para pacientes que complan criterios de MRC

Incluir al paciente, familiares/amigos que desee ,nefrélogo y enfermera responsables, la psicéloga de nefrologia y el equipo de paliativos
Didlogo entre profesionales sanitarios, médico y cuidadores. Papel de médico y enfermera informar y asesorar al paciente sobre el
seguimiento y tratamiento en la situacién actual. La psicéloga velard para que la reunion sea cordial, amortiguando el impacto emocional
de las malas noticias

La TDC definitiva no tiene porqué producirse en la primera reunion

MRC: Manejo renal conservador

Tabla 3.




Tabla 4. Habilidades de comunicacion en la toma de decisiones

Habilidad 1: Usar herramientas prondsticas

Para identificar los pacientes que se pueden beneficiar del MRC. Con criterios de LET

Habilidad 2: Comunicar el prondstico

Informar que no va bien en diélisis

Habilidad 3: Incorporar los valores y deseos del paciente

Al entorno y plan de tratamiento

Habilidad 4. Preparar al paciente y la familia

Para la transicion a la trayectoria de final de la vida

Tabla 4.

Tabla 5. INDICADORES PRONOSTICOS EN ERCA DIALISIS

Edad >75 afos

Comorbilidad ( Charlson Comorbility Index Score > 8,5% mortalidad al afio)
Deterioro Fundional ( Karnofsky/ Perfomans Status<40)

Enfermedad Cardiovascular: cardiopatia Isquémica, isquemia Crénica de MMII
Estado Nutricional( Albimina<2,5mg/d|, sindrome de desgaste caldrico-proteico
Surprise Question NO predictor de mortalidad a los 6 meses y al afio

Demencia

Sindromes geriatricos: fragilidad, caidas frecuentes, etc...

Numero de Ingresos

Sintomatologia

Tabla 5.
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Figura 3. MARCO CONCEPTUAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN LA ERCA
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para la ERCA
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ro.
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Prioritario

(AV): acceso vascular; FAV: fistula Arterio-Venosa; CVC: catéter venoso central; Kt/V: dosis de didlisis adecuada; AEEs: agentes
estimulantes eritropoyéticos. Figura modificada de Seminars in Dialysis 2019,32(5):391-395. doi:10.1111/sdi.12820.
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FIGURA 8. Plan de Cuidados Paliativos Avanzados
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Figura 9. Manejo Conservador de la ERCA
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Figura 10. Ejemplo de carta de condolencia

UNIDAD D€ DIAuIsts CARTA DE CONDOLENCIA
LUGAR, FECHA
Querido familio:

Desde el Equipo en el que trobojamos, todas kas personas que hemos
colaborodo en la otencidn de « NOMBRE» en esta tltima fase de su enfermedad
queremos haceros legar nuestra condolencio,

Tenemos que ogradeceros el habernos permitido acompodaros én
momentos tan importantes y tan dificies. Culdar @ un enfermo nunca resulta focil
y vosotros hobéis conseguido desempefiar un popel en el que ningun profesional
podrio reemplazaros: rodear o e NOMBRE» en sus ditimos dias de vido del corifio y
apoyo de su familia, requisito imprescindible para tener una muerte digna.

Nos Qustario recordoros Que seguimos estando o vuestro disposicion para
cualquier cosa en la que credls que podemos seguir siéndo utiles.
Asi como otencion psicoldgica en el duelo, si en olgin momento ka necesitdis.

En nombre de todos los componentes del equipo, recibid un afectuoso
soludo.

EQUIPO HOSPITALARIO DE DIALISIS
(Tfno.: )

Figura 10.
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