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Resumen

Contexto: en el marco de la salud publica en Colombia, se ha presentado un aumento signi-
ficativo de personas que son diagnosticadas con enfermedad renal crénica y que requieren de
comenzar algun tipo de terapia de reemplazo renal y sostenimiento. También se presentan otras
patologias que disminuyen el nivel de calidad de vida de los pacientes como cancer, insuficiencias
cardiacas y diferentes tipos de demencias.

Objetivo: los modelos tradicionales de atencién de la enfermedad renal deben actualizarse y
considerar, dentro de sus protocolos, el reconocimiento de la vida y la muerte digna como ele-
mentos que emergen dentro de la condicién de salud-enfermedad de los pacientes; si esto se
aborda de manera temprana, es posible prevenir hospitalizaciones con estancias prolongadas, asi
como alteraciones del estado del 4nimo y otras complicaciones que pueden aumentar y acelerar
la morbimortalidad de los pacientes.

Metodologia: este articulo nace a partir de la experiencia en la atencion directa de pacientes con
enfermedad renal crénica avanzada en un centro de cuidado renal de la ciudad de Medellin (Co-
lombia) durante 7 afios y de la revision teérica de diferentes textos y articulos que se encuentran
las bases de datos como Pubmed, Scopus, EBSCO, Dialnet, SciELO, entre otras.

Resultados: se ofrece una propuesta de elementos para evaluar la condicién de salud-
enfermedad del paciente por parte de un equipo interdisciplinario, liderado por el nefrélogo, para
el disefio de la ruta de atencion méas adecuada en términos de costo-beneficio para el paciente y
su familia y que estos tomen decisiones basadas en la informacion.

Conclusiones: invertir en un programa de atencién primaria en cuidados paliativos y al final
de la vida de forma temprana resulta beneficioso para el paciente. El inicio de un programa de
cuidados al final de la vida no significa renunciar o suspender el tratamiento dialitico; en su lugar,
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busca que la atencién brindada se centre en las necesidades del paciente y en el adecuado control de
los sintomas que se pueden presentar cuando se inicia la etapa de final de la vida.

Palabras clave: enfermedad renal, vida, muerte digna, dialisis, cuidados al final de la vida, ortotanasia.

Care at the end of life: primary care proposal for patients
with advanced CKD

Abstract

Background: In the context of public health in Colombia, there has been a significant increase in the
number of people diagnosed with chronic kidney disease and who require starting some type of renal
replacement therapy and support. There are also other pathologies that reduce the quality of life of
patients, such as cancer, heart failure and different types of dementia.

Purpose: Traditional models of renal disease care should be updated and consider, within their pro-
tocols, the recognition of life and dignified death as elements that emerge within the health-disease
condition of patients; if this is addressed early, it is possible to prevent hospitalizations with prolon-
ged stays, as well as mood alterations and other complications that can increase and accelerate the
morbimortality of patients.

Methodology: This article is based on experience in the direct care of patients with advanced chronic
kidney disease in a renal care center in the city of Medellin (Colombia) for 7 years and on the theore-
tical review of different texts and articles found in databases such as Pubmed, Scopus, EBSCO, Dialnet,
SciELO, among others.

Results: We offer a proposal of elements to evaluate the patient’s health-disease condition by an inter-
disciplinary team, led by the nephrologist, for the design of the most adequate route of care in terms of
cost-benefit for the patient and his family and for them to make decisions based on the information.
Conclusions: Investing in a primary care program in palliative and end-of-life care early is beneficial
for the patient. Initiating an end-of-life care program does not mean giving up or suspending dialysis
treatment; instead, it seeks to focus the care provided on the patient’s needs and on the adequate
control of the symptoms that may occur when the end-of-life stage begins.

Keywords: kidney disease, life, dignified death, dialysis, end-of-life care, orthothanasia.

Introduccion

La enfermedad renal cronica (ERC) se define como la existencia de dafio renal o la
disminucién de la funcién renal en un periodo igual o mayor a tres meses, la cual esta ligada
a otros padecimientos como las enfermedades cardiovasculares o la diabetes mellitus, lo que
hace que estos pacientes estén polimedicados [1, 2]. A pesar de tratarse de una enfermedad
prevenible, su incidencia esta en aumento en todo el mundo, tal como se ha observado en
paises como Estados Unidos, donde se ha estimado que al menos el 10-11 % de los habitantes

tiene algtin estadio de ERC [1-3]. En Colombia, la prevalencia de la ERC es del 2,7 %, mientras
OSHE)
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que la incidencia es de 11,01 pacientes por cada 100.000 habitantes, ademas, se calcula que ha
tenido aumento progresivo debido a su asociacion con multiples factores de riesgo, porque
se estima que el 28 % de la poblacion diabética y el 21-36 % de la poblacion con hipertension
arterial también padecen ERC [2,4,5].

Para el periodo comprendido entre el 1 de julio del 2019 y el 30 de junio del 2020, se
identificaron en Colombia 152.354 casos nuevos de pacientes con ERC, de los cuales, el 60 % se
encontraba entre los 50 y los 74 afios de edad, donde el mayor nimero de personas estaba en
el rango de 60 a 64 anos [6]. Asi mismo, se reportaron 849.874 personas con ERC en cualquiera
de sus estadios, con una prevalencia cruda de 1,70 casos por cada 100 habitantes [6]. “En el
periodo del 2021, se informaron a la CAC (cuenta de alto costo) de 889.123 personas con ERC
y, de ellos, el 4,64 %, se encontraba en estadio 5” [6]. Finalmente, segtn el informe publicado
por la organizacion CAC en Colombia, la tasa de mortalidad general para la ERC se calculd
en 43,40 casos por cada 100.000 habitantes [6].

En circunstancias de atencion tradicional ante un paciente con ERC avanzada, el médico
nefrologo enfoca su esfuerzo terapéutico en mantener al paciente con vida mediante la
didlisis, dedicando poco tiempo a escuchar las expectativas y los deseos del paciente. Al
mismo tiempo, el equipo interdisciplinario de las unidades renales, alineado con la decision
del nefroélogo, se enfoca en apoyar al paciente y su familia en la seleccion de la opcion de
terapia de reemplazo renal (TRR) que “mas le convenga” y con frecuencia no se evalda
la carga sintomatica, la comorbilidad, la calidad de vida, la condicion funcional, el estado
cognitivo o el estado de fragilidad, ni se establece un pronoéstico de sobrevida del paciente con
ERC avanzada, tampoco se establece de forma rigurosa su estructura psicologica ni apoyo
psicosocial para afrontar el tratamiento de la enfermedad renal, elementos determinantes en

el ajuste a su nueva situacion de vida y posterior adherencia al tratamiento.

En cualquier modelo de salud integral, la rehabilitacion del enfermo constituye parte fun-
damental, no solo como elemento que pondera la recuperacion del estado de salud, sino como
un elemento que le da sentido a la vida de los seres humanos, brindandoles la oportunidad de

sentirse utiles para su familia y para la sociedad en general.

Materiales y métodos

Cuando se proponen cuidados paliativos en el contexto de la ERC, ello no significa
suspender la terapia; al momento del diagnostico y la indicacion de iniciar TRR, es importante
considerar quién puede ser susceptible al manejo de cuidados tempranos al final de la vida,

esto partiendo de la consideracion de elementos como: jen 6 meses el pronostico va a cambiar
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si entra o no a dialisis?, jpodremos ofrecer calidad de vida mientras el paciente es sometido
a TRR? [7]. En relacion con estos aspectos, se puede partir de la reflexion realizada por el
doctor Juan Fernando Velasquez Escobar, quien propone un desafio: cambiar el paradigma y

. « . s
romper con la premisa: “estamos durando sin vivir” [8].

Elementos como el pronostico, los indicadores clinicos, el estado nutricional, el nivel de
funcionalidad, las comorbilidades y el tipo de acceso vascular, ofrecen el escenario para el
debate de si iniciar o continuar dialisis vs. el manejo conservador. Los cuidados al final de la
vida no necesariamente se suministran ante la finalidad del ciclo vital, estos pueden iniciarse
con antelacion, partiendo del control de los sintomas y el manejo del dolor, la educacion en
opciones de tratamiento y procedimientos, la aproximacion en escalera, es decir, establecer
los objetivos a lograr, que haya una clarificacion de las preguntas (no es afiadir informacion,
es asegurar la comprension de la ya suministrada), considerar y proponer el establecimiento

de voluntades anticipadas y ordenes de no reanimacion, entre otros deseos.

En este sentido, se propone entonces evitar la distanasia, entendiendo el término como
toda accion que se considera excesiva en el mantenimiento de una vida sin realizar valoracion
de los esfuerzos y, en cambio, buscar la aplicacion de la ortotanasia, la cual se ha querido
designar como la actuacion correcta ante la muerte por parte de quienes atienden al que sufre
una enfermedad incurable en fase terminal. La ortotanasia permite que la muerte ocurra “en

su tiempo cierto”, “cuando deba de ocurrir” o “en su justo momento” [9].

Asi, se propone tener en cuenta los siguientes elementos para considerar la inclusiéon de

los cuidados al final de la vida, en el modelo de atencion actual de la ERC avanzada:
1. Velocidad de progresion de la enfermedad
2. Sintomatologia manifiesta
3. Comorbilidades del paciente
4. Situacion funcional y psiquica del paciente
5. Nivel de calidad de vida percibida por el paciente relacionada con su salud
6. Preferencias y necesidades del paciente
7. Aspectos sociofamiliares del paciente

Luego de recibir el diagnostico de ERC en estado avanzado con requerimiento de TRR, es

necesario que se priorice la comunicacion con el paciente y su familia, no solo explicar de qué
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se trata, sino también permitir la toma de decisiones frente a si comenzar o no TRR teniendo
en cuenta:

1. Pronéstico

2. Atencidn a las cuestiones éticas, psicosociales y espirituales del paciente

3. Deseos del paciente

4. Necesidades del paciente
Al hacer el abordaje del paciente, resulta necesario tener en cuenta:

1. Pronéstico

2. Expectativa frente al tratamiento

3. Toma de decisiones compartidas

4. Cuando iniciar/suspender dialisis

5. Conocimiento y acceso del paciente a posibles cuidados al final de la vida
Es entonces necesario establecer objetivos terapéuticos basados en tres pilares:

1. Comunicacion

2. Control sintomatico

3. Apoyo psicosocial al paciente y su familia

Resultados

Dentro de los casos que ya se encuentran al interior de las unidades renales y en conjun-
to con el equipo interdisciplinario, si se evidencia la no efectividad de la terapia, se deberan
ofrecer las siguientes opciones con el fin de no dar lugar a la distanasia. En este punto, es
fundamental el trato asertivo de las expectativas del paciente y la familia ante el proceso que

se iniciara (figura 1).

Cuando considerar a un paciente para el programa de cuidados al final

de la vida

1. Evaluacion por sistemas

1.1 Evaluacion de sintomas: se puede realizar a través de la aplicacion de la escala de

evaluacion de sintomas (ESAS) [10]
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1.2 Evaluacion de capacidad funcional: se puede aplicar valoracion funcional de Kar-
nofsky.

1.3 Evaluacion de pronostico: se puede aplicar el indice de comorbilidad de Charlson
[11] o la escala de necesidades de cuidados paliativos (NEC-PAL).

1.4 Comunicacion con la familia: consideracion de aspectos éticos, espirituales y psi-

cosociales.

2. Reconocimiento de las opciones de tratamiento o manejo

Se debera suministrar al paciente y su familia, la informacién y el apoyo suficiente, con el
fin de abarcar los temas relacionados con la condicion del paciente, resaltando las opciones

disponibles:
2.1 Elegir si se debe iniciar dialisis
2.2 Cuidado integral del paciente: dolor fisico y sintomas psicologicos
2.3 Opciones de tratamiento
3. Acompanamiento al morir
Realizar un encuentro con el equipo interdisciplinario para dar recomendaciones y suge-

rencias frente a las situaciones que se pueden esperar dentro de la etapa de finalizacion de la

vida.

3.1 Limitacion de las pruebas diagndsticas y las estrategias terapéuticas

3.2 Manejo del dolor y sintomas asociados: vomitos, diarrea, constipacion, retenciéon de

orina, incontinencia o disnea

3.3 Compromiso de consciencia y delirium

3.4 Depresion y ansiedad

3.5 Hiporexia

3.6 Comunicacion con la familia

3.7 Resolucion de aspectos éticos y legales, incluyendo desistimiento de terapia de dialisis

3.8 Documento de voluntades anticipadas y su registro, incluyendo la posicion frente a

las maniobras de resucitacion cardiopulmonar

3.9 Relacién de ayuda en situaciones criticas
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3.10 Acompafnamiento espiritual
3.11 Qué es la agonia y qué esperar ante esta etapa
3.12 Dinamica familiar y roles: asumidos, esperados y asignados

3.13 Temores y angustias ante la muerte: aspectos psicoafectivos

| Ur enc|a -_— . Calidad de Vida ' KD-QOL
ERC E> LTeened
i Estado funcional Karnosfsky
avanzada Programado | - —
! Funcion cognitiva MMSE
@ i @ Depresion / ansiedad - HAD
Soporte familiar Comorbilidad Charlson
Red de apoyo D
| i | Medicion pron()sticoi
Equipo de A
Asegurador <:| apoyo @ No dialisis | | | Expectativas / necesidades |
| - Dialisis ‘ Decision compartida paciente
: @ familia — equipo CCRenal
| Equipo interdisciplinario Cuidado Paliativo — Unidad Renal
¥
Programa de Control || Manejo Soporte Manejo . .
Cuidados del dela || psicolégico || de las I:’ln?ac:toci. Dialisis (}."da
Paliativos dolor nutricion || /espiritual heridas Moa

| Etica / Humanizacién de la atencion / Cuidados en casa

Figura 1. Modelo propuesto de cuidado paliativo y ERC

Fuente: Konniev Rodriguez Valero.

Conclusion

En la actualidad, los pacientes con ERC representan un importante desafio para los equipos
interdisciplinares que los acompafian en sus procesos terapéuticos, ya que requieren cada vez
mayor atencion en tanto sus cuadros clinicos y esperan, de sus centros de cuidado renal, la
atencion completa que necesitan, pues buscan no tener que acudir a otros espacios u otros
especialistas. Invertir en un programa de atencion primaria en cuidados al final de la vida de

forma temprana resulta beneficioso en diferentes aspectos:

e Permite ofrecer una atencion centrada en el paciente, resaltando aspectos emocionales,

sociales, culturales y espirituales
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Posibilita el planificar el cuidado del paciente, teniendo en cuenta sus necesidades

Impacta en la reduccion del numero de hospitalizaciones

Aumenta la tasa de sobrevida al mejorar la calidad de vida relacionada con la salud

Disminuye los costos en atencion al identificar y prevenir complicaciones

Finalmente, se hace necesario resaltar que plantear el inicio de un programa de cuidados al
final de la vida no significa renunciar o suspender el tratamiento dialitico; en su lugar, busca
que la atencion brindada se centre en sus necesidades y en el adecuado control de los sintomas

que se pueden presentar cuando se inicia la etapa de final de la vida [12].
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