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Prologo

El proyecto “intERCede: Modelos de atencion en ERC” surge como una necesidad frente
a un problema de enorme y creciente importancia en la atencidén sanitaria, como es la
enfermedad renal cronica (ERC).

La ERC es un importante problema de salud publica a nivel mundial, con una prevalencia
e incidencia crecientes, siendo una de las enfermedades crdonicas con mayor carga y coste
sanitario. Ademas, es una de las principales causas de muerte no transmisibles en todo el
mundo, y se asocia a una gran morbilidad y mortalidad de las personas que la padecen.

En Espafa, se ha estimado su prevalencia en el 151 % de la poblacion general, lo que supone
gue mMas de siete millones de espanoles presentan algun grado de ERC. Varios estudios
epidemioldgicos la situan como la segunda causa de muerte en Espafa antes de finales de
siglo, momento en el que casi uno de cada cuatro esparnoles padecera ERC.

A este importante problema de prevalencia se afaden algunos aspectos que agravan la
situacion, como el hecho de que la ERC sea una enfermedad silenciosa, de diagndstico
tardio y que esta infradiagnosticada en casi la mitad de los pacientes.

Por todo ello, es urgente conocer profundamente el problema para poder establecer las
estrategias de abordaje que consigan mejorar los resultados de la enfermedad vy la calidad
de vida de los pacientes.

Para abordar este problema, hemos trabajado en el proyecto intERCede, que surge con un
propdsito claro: diseflar un modelo dptimo de atencion al paciente con ERC en Espafa.

Este proyecto pretende dar visibilidad a la ERC para gue sea una prioridad en los planes
de salud y programas de cronicidad, y para gue se desarrollen planes especificos en las
comunidades autonomas que optimicen los modelos de atencidn sanitaria a las personas
con ERC.

Para desarrollar este proyecto, Boehringer Ingelheim ha contado con un Comité Asesor
multidisciplinar formado por 15 profesionales de distintas especialidades, incluidas Nefrologia,
Medicina Familiar y Comunitaria, Cardiologia, Endocrinologia y Nutricidon, Medicina Interna,
profesionales de enfermeria, gestores sanitarios y asociaciones de pacientes, que se
complementara con un panel adicional, también multidisciplinar, de 44 expertos.

El objetivo especifico de este proyecto ha sido identificar los factores clave sobre los que se
debe actuar para poder mejorar la atencion a los pacientes con ERC y mejorar su pronostico.

Eltrabajo se ha desarrollado en cinco fases: el analisis de la situaciéon y del recorrido asistencial
y emocional, el consenso vy la priorizacion de los factores clave. El resultado del proyecto ha
sido la elaboracion de un informe final, una hoja de ruta con 38 factores clave sobre los que
actuar para optimizar el abordaje del paciente con ERC.

En este proyecto se han abordado importantes retos, como el desarrollo de modelos de
gestion y aumento de visibilidad de la ERC, el diagndstico precoz vy la codificacion de la
ERC en todos los niveles asistenciales. Estos aspectos se han completado con los retos
en el seguimiento integral, multidisciplinar y coordinado, para asegurar la optimizacion
terapéutica vy la continuidad asistencial. Todo ello, reforzando la formacion de profesionales
y pacientes en ERC.
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El resultado del proyecto, reflejado en el presente informe, supone un pormenorizado analisis
con multitud de detalles para conocer, por parte de todas las estructuras y profesionales
participantes, la ruta asistencial del paciente con ERC. Estos datos proporcionaran al lector
una excelente vision y opinidn sobre el problema desde todos los angulos.

Como resultado final, esperamos que este informe pueda contribuir al disefio de politicas vy
estrategias dirigidas a mejorar y transformar el abordaje de esta enfermedad, para mejorar
los resultados en salud vy la calidad de vida de las personas con ERC.

Esta experiencia ha sido un trabajo increible, en el que la participacion multidisciplinar a lo
largo de todo el desarrollo del proyecto ha ayudado a conocer la importancia del tipo de
abordaje necesario en la ERC.

Dr. José Luis Goérriz
Coordinador del proyecto intERCede
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Resumen ejecutivo

TiTULO
Proyecto intERCede: Modelos de atencion en ERC.

OBJETIVOS Y METODOLOGIA

El objetivo del proyecto es conocer los modelos asistenciales de atencidn al paciente con ERC y determinar los
factores clave para un modelo éptimo de atencién. Para ello, se definieron los siguientes objetivos especificos:

Analizar los patrones de atencion actuales mas habituales en el abordaje de la ERC y
determinar las principales rutas del paciente.

Identificar buenas practicas y areas de mejora en el modelo de atencién a la ERC.

Determinar los retos y factores clave para un modelo éptimo de atencién a la ERC.

El proyecto intERCede fue coordinado por el Dr. Gorriz. En este proyecto participd un grupo multidisciplinar
de 15 expertos relacionados con el abordaje de la ERC, constituido como Comité Asesor (CA), cuyas funciones
fueron la planificacion y organizacion del proyecto, asi como la validacion de la metodologia y la ejecucion del
proyecto. Ademas, participd un panel de expertos (PE) conformado por un grupo de 44 participantes que
valord la adecuacion y necesidad de los factores clave, empleando un cuestionario Delphi.

El proyecto intERCede se llevd a cabo en cinco fases (Fig. 1):

Figura 1. Resumen de la metodologia del proyecto intERCede

Fase 1: Diagndstico de situacion Revision de bibliografia y entrevistas con el CA.

Fase 2: Recorrido asistencial

Fase 3: Recorrido emocional An.aI!S|s del recqrrldo emocional a través de entrevistas a pacientes,
psicélogos y cuidadores.

Fase 4: Consenso y priorizacion * Primera ronda Delphi y Il Taller de trabajo con el CA.
de retos y factores clave * Segunda ronda Delphi y Il Taller de trabajo con el CA.

Analisis del recorrido asistencial e identificacion de areas de mejora
y buenas practicas. | Taller de trabajo con el CA.

Fan 5 Eelvermcicn cal infermie Hinsl Elaboracion del informe final con recomendaciones y reunién de
. validacién y cierre con el CA.
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RECORRIDO ASISTENCIAL DEL PACIENTE CON ERC

A partir de la revision bibliografica y de las entrevistas semiestructuradas con el CA, se realizd una descripcion
global del recorrido asistencial del paciente con ERC, en el que se distinguieron tres fases: cribado, diagndstico
y tratamiento y seguimiento.

Figura 2. Vision global del recorrido asistencial actual del paciente con ERC

Cribado Diagnéstico Tratamiento y seguimiento

Pacientes con factores de riesgo ERC 1-2-3a ERC 3b ERC 4-5
Servicio de Nefrologia o unidades
cardiorrenometabdlicas

y unidades ERCA

MFyC

Otros servicios y/o unidades (**) (Endocrinologia, Cardiologia, Medicina Interna, Reumatologia, Urologia, etc.)

Enfermeria

Optimizacién del tratamiento,
educacion para la salud y %[ 1

control anual
70-90 %*

Pacientes I,
con factores Determinacion
de riesgo de ACR + FGe
pacientes

MFyC Si Si
N a=» v
10-30 %*
pacientes

N—1

Seguimiento y
monitorizaciéon
en fase estable

&Criterios
persistentes
>3 meses?

iSintomas N
de alarma
de FRA?

éProgresion
de ERC?

Valoracién
integral y
optimizacion

del tratamiento

[
éCumple
criterios de
derivacion?

Otros
servicios

Confirmacion
diagndstica
de ERC

p

Estadiaje y
estimacion

prondstica

v/o
unidades**

Confirmacion

de sospecha
y valoracion

para derivacion
al servicio de
Urgencias y/o al

¢éRequiere
intervencion
rapida?

Estudio de
valoracién
integral

No%

éCumple
criterios de
derivacion
a consulta
ERCA?

Seguimiento y
No —> | monitorizacion
en fase estable

de Nefrologia Nefrologia Nefrologia
Si o unidad o unidad
\L CRM \L CRM
Urgencias Unidad ERCA
N nida
Paciente de novo Anamnggis. coL::aldeas?ac:f:ia Monitorizacion de
L oconERCacude EXF|OFEEIOILY /o ingreso la funcién renal y Evaluacion
a Urgencias con valoracion de ; A alta hospitalaria integral en
sintomas de ingreso hospitalario consulta ERCA

alarma de FRA

Valoracién
en el centro
trasplantador/

EEsta
indicado y
el paciente
decide
TRS?

——— [ Inicio/cambio de TRS
Seguimiento y control
de complicaciones

ACR: cociente albumina/creatinina en orina; CRM: cardiorrenometabdlicas; FRA: fracaso renal agudo; ERC: enfermedad renal cronica; ERCA: enfermedad renal crénica
avanzada; DP: didlisis peritoneal; FG: filtrado glomerular; FGe: filtrado glomerular estimado; HD: hemodidlisis; MFyC: Medicina Familiar y Comunitaria; TRS: tratamiento
renal sustitutivo.

* Estimaciones obtenidas en entrevistas con Comité Asesor intERCede.; (**) El paciente suele encontrarse en seguimiento por otros servicios, como Endocrinologia,
Cardiologia, Medicina Interna, etc.

Cuidados final

£— No si—>

de vida

DP / HD

@ Valorar si se requiere interconsulta al servicio de Nefrologia u otras especialidades para el abordaje de la ERC o comorbilidades asociadas y/o la derivacion del paciente.

» Cribado: la identificacion de los factores de riesgo vy cribado de la ERC se realiza, de manera general,
en Atencidn Primaria. Las pruebas realizadas son la valoracion del filtrado glomerular vy la medicion del
cociente albumina / creatinina. La capacidad de realizar el cribado es variable segin el drea sanitaria y
dependiente de la proactividad, formacion y coordinacion de los profesionales.

* Diagnostico: la mayoria de los pacientes con ERC son diagnosticados en Atencién Primaria, normalmente
en el marco del seguimiento de otras comorbilidades.
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» Tratamiento y seguimiento: normalmente, el seguimiento delos pacientes en estadios precoces suele ser realizado
en Atencion Primaria, mientras que en estadios mas avanzados se realiza en Nefrologia. El proceso de derivacion
entre niveles asistenciales, especialidades y recursos especificos es variable en funcion del drea sanitaria. El
tratamiento de estos pacientes es critico, y cabe subrayar, como aspecto positivo, la mayor disponibilidad actual
de tratamientos farmacoldgicos que han demostrado reducir la progresion de la enfermedad.

Los expertos destacaron el gran margen de mejora gque existe en los procesos de cribado y diagnostico
de pacientes con ERC. El manejo temprano vy el tratamiento farmacoldgico de los pacientes es crucial para
mejorar el abordaje de esta patologia vy los resultados en salud de los pacientes.

CARACTERISTICAS DEL MODELO OPTIMO DE ATENCION AL PACIENTE CON ERC

A lo largo del proyecto, se definieron las caracteristicas que deberia presentar un modelo optimo de
gestion vy atencion al paciente con ERC. Entre ellas, se encuentran la prevencion de la ERC vy la realizacion
del cribado periddico a los pacientes de riesgo, el diagndstico precoz vy el registro del mismo en todos los
niveles asistenciales, el seguimiento integral e individualizado, la optimizacion del tratamiento farmacoldgico,
la coordinacion e integracion entre especialidades, el refuerzo de la formaciéon y concienciacion de pacientes
vy profesionales sanitarios, la evaluacion de resultados en salud y calidad de vida y vision del paciente vy el
desarrollo de sistemas de informacion que faciliten las distintas etapas del proceso asistencial.

RETOS IDENTIFICADOS Y FACTORES CLAVE ALTAMENTE PRIORITARIOS

A partir del andlisis realizado sobre la situacion actual, las dreas de mejora y buenas practicas, el CA identificd
los principales retos y factores clave para alcanzar el modelo optimo de atencion al paciente con ERC, los
cuales fueron valorados por el PE, en términos de adecuacion y necesidad, mediante la aplicacion de la
metodologia de consenso basada en Delphi-RAND/UCLA.

Tras dos rondas de valoracion, se identificaron cuatro retos y 38 factores clave. De estos 38 factores clave,
35 fueron considerados adecuados y claramente necesarios, vy 14 fueron considerados altamente prioritarios.

Sobre la base de estos factores clave identificados como altamente prioritarios, se considerd que, para poder
desarrollar modelos dptimos de gestion de la ERC, es necesario:

1. Considerar la ERC como una prioridad en los planes de salud y en los programas de cronicidad
autondmicos; disponer de un plan estratégico estatal actualizado y especifico de la ERC especialmente
centrado en la prevenciéon y el abordaje temprano de la enfermedad, y promover la implantacion de aquellos
protocolos y procedimientos que ya hayan sido desarrollados y consensuados. Paralelamente, serd necesario
impulsar la definicion y homogeneizacion de perfiles analiticos especificos de pacientes con riesgo de ERC vy
el desarrollo de herramientas de ayuda a la decisién clinica.

2. Mejorar la prevencion, optimizacion del cribado, diagndstico de la ERC y registro de la enfermedad en
todos los niveles asistenciales, para lo cual se considera de especial prioridad disefar y establecer protocolos
de prevencion, seguimiento y control de los factores de riesgo de ERC, implantando el cribado de ERC
en los perfiles de pacientes definidos en las guias/documentos de consenso, asi como impulsar acciones
que incrementen la concienciacion sobre la importancia de evaluar el cociente albumina / creatinina en
las poblaciones de riesgo y desarrollar herramientas que permitan su solicitud automatica al detectar
valores compatibles con una posible funcidn renal alterada. Ademas, se considera de especial relevancia
proporcionar una informacidon clara, precisa y adaptada al paciente en funcién de su situacién individual,
desde el diagndstico de la ERC y durante todo el proceso asistencial.

3. Dado el caracter crénico de la patologia, es necesario garantizar un seguimiento integral, multidisciplinar
y coordinado, asegurando la optimizacion terapéutica y la continuidad asistencial. Para ello, se ha destacado
la importancia de impulsar la optimizacién terapéutica de los pacientes con ERC con tratamientos que han
demostrado reducir la progresion de la enfermedad desde fases tempranas de la enfermedad; implantar
sistemas de alerta que ayuden a la toma de decisiones del facultativo, y realizar un seguimiento mas
minucioso en pacientes complejos o de riesgo, asi como realizar el cribado de otras enfermedades de indole
cardiovascular y metabdlicas en el marco del seguimiento de la ERC.
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4. Como elemento transversal a todo el recorrido asistencial, se ha puesto de manifiesto la importancia de
asegurar una adecuada formacién a los profesionales sanitarios y a los pacientes y familiares / cuidadores,
pues es un aspecto fundamental para optimizar las distintas etapas del recorrido asistencial (busqueda activa
de la ERC, prevencion de la enfermedad y de su progresion, optimizacion terapéutica, etc.), asi como para

favorecer la implicacion del paciente en el manejo de su propia salud.

CONCLUSIONES

En definitiva, los aspectos clave para la evolucion al modelo dptimo son los siguientes:

o

©

Incremento de la visibilidad y priorizacion de la ERC y desarrollo de modelos especificos de
gestion, incluyendo la ERC como prioridad en los planes autonémicos y/o locales y actualizando
el documento marco estatal, con especial atencién a la prevencion y el abordaje temprano.

Aumento de la prevencion, la cobertura del cribado y la deteccion precoz de la ERC en todos
los niveles asistenciales, implantando el cribado de ERC en todos los perfiles de pacientes
definidos en las guias/documentos de consenso y potenciando las intervenciones de prevencion
vy promocion de la salud.

Implantacién de los protocolos desarrollados y consensuados.

Seguimiento integral, individualizado, multidisciplinar y coordinado, potenciando los sistemas de
informacion y comunicacion eficientes entre los distintos profesionales implicados y fomentando
el trabajo conjunto.

Concienciacion de la importancia de evaluar el cociente albumina / creatinina en poblaciones
de riesgo y desarrollo de herramientas que permitan su solicitud automatica en caso de posible
funcion renal alterada.

Desarrollo de herramientas de ayuda a la decisién clinica y definicién estandarizada de
perfiles analiticos especificos de pacientes de riesgo.

Optimizacién terapéutica para reducir la progresion de la enfermedad desde fases tempranas.

Potenciar la formacion especifica en ERC a los profesionales sanitarios y reforzar el proceso
de formacion del paciente vy sus familiares / cuidadores, desde el diagndstico y durante todo el
proceso asistencial.
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Introduccion

LA ERC COMO PRIORIDAD DE SALUD A NIVEL GLOBAL

La enfermedad renal crénica (ERC) es un importante problema de salud publica a nivel mundial, con
una prevalencia e incidencia crecientes. Se ha posicionado como una de las enfermedades crdnicas con
mayor carga y coste y una de las principales causas de muerte no transmisibles en todo el mundo (1,2
millones de fallecimientos en 2017), con una prevalencia mundial estimada del 9,1%'2. A pesar de ello, la
ERC es una enfermedad infradiagnosticada® y existe un paradodjico desconocimiento de la misma en la
poblacidén, posiblemente asociado con la falta de sintomas hasta etapas avanzadas de la enfermedad, lo que
ha determinado que la ERC sea denominada la “epidemia silenciosa”*>.

En Espana, se ha estimado una prevalencia de la ERC en cualquiera de sus estadios del 15,1 % para la poblacién
general®, similar a la prevalencia estimada en el estudio IBERICAN (14,4 % de la poblacion atendida en Atencion
Primaria). La ERC es especialmente prevalente en hombres, observandose un incremento continuo de la
prevalencia con la edad y con la agregacion de factores de riesgo cardiovascular®’. Se espera que la ERC afecte
a mas del 18 % de la poblacién espanola en 2040 y que se posicione como la segunda causa de muerte en
Espana antes de finales de siglo, momento en el que casi uno de cada cuatro espanoles padecera ERCS.

La importancia epidemioldgica de la ERC no solo estd relacionada con su elevada prevalencia; también esta
asociada con un incremento significativo de la morbimortalidad desde estadios iniciales de la enfermedad, con
un incremento de las hospitalizaciones y con una significativa disminucion de la calidad de vida de las personas
que padecen esta enfermedad®®©. El riesgo de los pacientes aumenta con la progresiéon de la enfermedad.

El perfil del paciente con ERC es, generalmente, cronico, pluripatoldgico, de alto riesgo vy fragilidad, y su
abordaje esta asociado a un elevado consumo de recursos. Los costes asociados al abordaje de los pacientes
con ERC se multiplican a medida que la enfermedad progresa’.

La ERC tiene, ademas, un efecto multidimensional en la vida de los pacientes afectados y de sus familiares
o cuidadores, vy puede afectar a los distintos ambitos de la vida (social, familiar, laboral, impacto emocional vy
psicoldgico, etc.).

Dada su cargay coste elevados, la deteccidny el abordaje precoz de la ERC se consideran como una prioridad
sanitaria de primer orden, a fin de poder establecer estrategias para retrasar o reducir la progresion de
la enfermedad a estadios mas avanzados, asi como sus complicaciones, contribuyendo a lograr mejores
resultados para los pacientes y mitigar la carga y la morbimortalidad asociadas a la enfermedad®>76,

Figura 3. Alcance de la enfermedad renal crénica

o Riesgo

Epidemiologia * Prevalencia del 14,4 - 15,1 % en Espania 18 % en 2040 j

* Elevada multimorbilidad * Pacientes cronicos de alto riesgo
« Falta de concienciacion * “Epidemia silenciosa”

« Efecto multidimensional en la vida de los pacientes * Mayores costes cuanto mas
Carga y coste

* Elevados costes directos e indirectos avanzada estd la enfermedad
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CARGA ECONOMICA DE LA ERC EN ESPANA

La ERC estd vinculada a unimportante consumo de recursos sanitarios y a una carga econémica significativa.
Esta carga econdmica se asocia tanto a costes directos (consultas ambulatorias, hospitalizacién, urgencias,
gasto farmacéutico y TRS) como indirectos (pérdida de productividad laboral, entre otros factores).

Segun el andlisis realizado en Espana en el periodo 2011 - 2017, el coste médico directo anual medio de la
atencion especializada es de 10 436 € por paciente con ERC". Este coste se incrementa significativamente
con el estadio de la ERC (Fig. 4)”, en linea con lo observado en otros estudios™. El coste medio por ingreso
fue de 8 660 €, incrementandose a 10 213 € en los ingresos para recibir hemodialisis y a 23 049 € en los
ingresos en los que se registrd un trasplante renal”. Las comorbilidades se asocian con un aumento de los
costes de hospitalizacion'.

La muestra de pacientes incluida en el estudio mencionado supuso un coste total anual de 36,4 millones de
euros en atencion especializada para el SNS, de los que 26,8 millones de euros estaban dirigidos a dialisis vy
trasplante!.

Figura 4. Costes médicos directos por paciente con ERC, seglin estadio de la ERC

x 1,44
16.000€ S 1a320e
14.000€ ’
12.000€
10.000€
8.000€
6.000€
4.000€

2.000€
o€

Coste medio anual por paciente

1 2 3 4 S5a 5b

Estadio de la ERC

Elaboracion propia a partir de Darba, J. y Marsa, A. (2020)”. Nota: estadio 1: FG 90 - 130 ml/min; estadio 2: FG 60 - 89 ml/min; estadio 3: FG 30 - 59 ml/min; estadio 4:
FG 15 - 29 ml/min; estadio 5a: FG < 15 ml/min sin didlisis cronica; estadio 5b: FG < 15 ml/min con didlisis cronica.

Enestecontexto, y segunelanalisis realizado durante el periodo 2015 - 2019, cabe destacar las hospitalizaciones
por enfermedad cardiovascular como uno de los factores con mayor peso en el coste total asociado a la ERC
(771 % de los costes)'®. Asi, mejorar el manejo de la ERC, especialmente con el uso de tratamientos cardio vy
renoprotectores, puede ser Util para reducir la carga de la ERC®.

En estadios avanzados de la ERC, el TRS representa, aproximadamente, entre el 2,5 % v el 3 % del presupuesto
del SNS, a pesar de afectar a menos del 1% de la poblacién’®?°. El coste medio por paciente en TRS es 24
veces mayor que el del tratamiento de pacientes con EPOC y asma?°.

En Espana, el impacto econdmico de la hemodialisis asciende a 47 714 € + 18 360 €, y supera en mas de tres
veces el tratamiento del paciente trasplantado?. En pacientes con ERCA, el coste es superior cuanto mayor
sea el deterioro renal?.

La ERC en estadios avanzados tiene, ademds, un impacto econdmico sustancial por la pérdida de
productividad laboral: solo el 33,3 % de los pacientes con TRS en edad laboral en Espafa estan empleados?®,
con unos costes indirectos por morbilidad aproximados de 5 337 € por persona/ano en edad laboral?.
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LOS MODELOS DE ATENCION A LA ERC

La ERC se integra, generalmente, en el marco de modelos de atencion dirigidos a las enfermedades cronicas.
La implantacién de modelos, procesos, programas y unidades en la ERC presenta una elevada variabilidad
en las Comunidades Autonomas (CCAA), posiblemente asociada a las diferencias en la organizacion de la
asistencia y a la disponibilidad de recursos.

De manera general, se pueden definir tres tipos de modelos de atenciéon a la ERC, segln su alcance?:

i) Modelos de macrogestion (politica sanitaria): en 2015 se desarrolld un documento marco sobre ERC,

dentro de la Estrategia de Abordaje a la Cronicidad en el SNS?°. Posteriormente, se han desarrollado
otros documentos especificos de la ERC, como la Guia de Practica Clinica sobre la Deteccion vy el
Manejo de la ERC (2016)% o la Guia de Unidades de Hemodialisis (2020), que, aungue no constituyen
un modelo de gestion propiamente dicho, definen las pautas de actuacion en el abordaje de estos
pacientes.

Se han definido algunos modelos a nivel autondmico que involucran a las autoridades sanitarias, tales
como planes de salud, programas o estrategias de atencion al paciente cronico, etc. (Tabla 1).

Tabla 1. Documentos especificos para el abordaje de la ERC en las CCAA
“ Documento especifico dirigido a la ERC

. * Proceso Asistencial Integrado: Tratamiento sustitutivo de la enfermedad renal
Andalucia 2016 L R
cronica avanzada: didlisis y trasplante renal
Castilla y Leén 2017 * Proceso asistencial integrado para la prevencion y la atencidn a las personas
con ERC
2012 » Consens catald sobre atencié a la malaltia renal crénica
CataluRa 2016 » Pautas para la armonizacion del tratamiento farmacoldgico de la ERC.
2023 « Consens interdisciplinari sobre I'abordatge de la persona amb malaltia renal
cronica avancada.
. - Recomendaciones sobre la deteccidon, seguimiento y criterios de derivaciéon de
€. Madrid 2014 la ERC en el ambito de la C. Madrid
Extremadura 2019 * Proceso Asistencial Integrado de la ERC
2015 » Guia para el tratamiento conservador en pacientes con ERCA
Islas Baleares ) L
201 - 2015 | - Estrategia de la Enfermedad Renal Crdnica de las Islas Baleares
Islas Canarias 2015 « Estrategia de abordaje de la ERC en las Islas Canarias
La Rioja 2012 « Estrategia de la ERC en La Rioja
Pais Vasco - * En la actualidad, desarrollo del Proceso Asistencial Integrado de la ERC

R Modelos de mesogestién (instituciones y centros sanitarios). modelos definidos a nivel de hospital,
centro de salud u otras entidades, pudiendo incluir procesos asistenciales, creacién de unidades
asistenciales, etc.

En este punto, destaca la creacion y el desarrollo de las Unidades de Enfermedad Renal Crdnica
Avanzada (ERCA)? o las Unidades Cardiorenales?, a través de estandares definidos. Este tipo de
recursos se han posicionado como modelos funcionales eficientes para el abordaje multidisciplinar
y especializado de los pacientes con ERCA o afecciones cardiovasculares, renales y/o metabdlicas,
respectivamente. Distintos estudios demuestran los beneficios de los modelos multidisciplinares de
atencion al paciente con ERC, como un mayor coste - efectividad y mas coordinacion en la atencion??30,

INTRODUCCION
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Modelos de microgestiéon (practica clinica): modelos definidos a nivel de servicio o equipo asistencial,
con los profesionales como principales responsables. Serian modelos de microgestion, por ejemplo, los
protocolos intrahospitalarios, las guias de actuacion, los protocolos de gestion de interconsultas, etc.

Estos modelos se enfocan en la gestion de los procesos y actividades cotidianas de los servicios de
atencion médica a nivel individual.

Cabe destacar la actualizacion, en 2022, del documento de informacién y consenso para la deteccién y el
manejo de la ERC, firmado por diez sociedades cientificas (SSCC), con el objetivo de servir de ayuda en el
manejo multidisciplinar del paciente con ERC a partir de las recomendaciones y los conocimientos actuales®.
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Objetivos

Dado el impacto de la ERC, se considera clave comprender el modelo asistencial y el recorrido del paciente en
todas las fases de la enfermedad, con la finalidad de identificar oportunidades de mejora y recomendaciones
que permitan mejorar la calidad asistencial, los resultados en salud vy la calidad de vida de estos pacientes.

Asi, el objetivo del proyecto es conocer los modelos asistenciales de atencion al paciente con ERC vy
determinar los factores clave para un modelo dptimo de atencion.

OBJETIVOS

Para alcanzar de este objetivo general se plantean los siguientes objetivos especificos:

Analizar los patrones de atencién actuales y mas habituales en el abordaje de la ERC y
determinar las principales rutas del paciente.

Identificar buenas practicas y areas de mejora en el modelo de atencién a la ERC.

Determinar los retos y factores clave para un modelo éptimo de atencién a la ERC.

El proyecto intERCede busca TRANSFORMAR EL ABORDAJE DEL PACIENTE CON ERC, consensuando
recomendaciones que lleguen a todos los agentes decisores (administracion, CCAA, organizaciones,
sociedades cientificas, profesionales sanitarios, pacientes, familiares y cuidadores y sociedad) para PROPICIAR
EL CAMBIO E IMPULSAR MEJORAS EN LA ATENCION AL PACIENTE con ERC.
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Metodologia

PANEL DE EXPERTOS (PE)

Un total de 44 profesionales con experiencia en el abordaje vy la gestion de la ERC conformaron el panel de
expertos multidisciplinar. Para su seleccion, se valord la experiencia en el manejo y gestion de la ERC vy se
conto con el asesoramiento del CA.

A continuacion, se muestra el nimero de participantes del PE vy el porcentaje que representa del total segun
su perfil profesional:

Figura 5. Composic del panel de expertos

(o, @,

NEFROLOGIA ENFERMERIA NEFROLOGICA CARDIOLOGIA
(13; 29,5 %) (4;9,1 %) (3; 6,8 %)
ENDOCRINOLOGIA Y NUTRICION MEDICINA FAMILIAR Y COMUNITARIA MEDICINA INTERNA
(3; 6,8 %) (6; 13,6 %) (3; 6,8 %)

o

(oo am ]
GERENCIA, FARMACIA ALCER - Asociacién para la Lucha
DIRECCION MEDICA, (2; 4,5 %) Contra las Enfermedades Del Rifién
ADMINISTRACION SANITARIA (3;6,8%)
(7;15,9 %)

Nota: No se incluyen en esta figura los miembros del Comité Asesor, que también participaron en las dos rondas Delphi.

Los nombres de los 44 profesionales que conforman el PE se recogen en el anexo |.

El PE participd en la valoraciéon de la adecuaciéon y necesidad de los principales retos vy factores clave para
alcanzar el modelo éptimo de atencion al paciente con ERC previamente identificados por el CA, mediante la
aplicacion de la metodologia de consenso basada en Delphi-RAND/UCLA.
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FASES DEL PROYECTO

El proyecto intERCede se llevd a cabo en cinco fases, desarrolladas entre julio de 2022 y mayo de 2023. (Fig. 6)

Figura 6. Fases del proyecto intERCede
L A " . * Revision de bibliografia.
Fase 1: Diagndstico de situacion » Entrevistas con el Comité Asesor. A

* Analisis del recorrido asistencial e identificacién de areas de
Fase 2: Recorrido asistencial mejora y buenas practicas.
« | Taller de trabajo intERCede con el CA.

* Anadlisis del recorrido emocional a través de entrevistas a

Fase 3: Recorrido emocional ) o : . : o
pacientes, especialistas de Psicologia y cuidadores/familiares.

T

* Elaboracion de la propuesta de retos y factores clave.
« Primera ronda Delphi (adecuacion).

« |l Taller de trabajo intERCede con el CA.

* Segunda ronda Delphi (necesidad).

« |l Taller de trabajo intERCede con el CA. PE

Fase 5: Elaboracion del informe final * Elaboracion del informe final. oA
* Reunion de validacion y cierre con el CA.

FASE 1. DIAGNOSTICO DE SITUACION

Fase 4: Consenso y priorizacion
de retos y factores clave

SIEE00IENN

La primera fase consistié en el andlisis de la situacion a través de la informacién obtenida de una revisién
bibliografica de la documentacién de referencia y la opinién de los expertos mediante la realizacién de
entrevistas individuales.

La busqueda bibliografica de guias de practica clinica, planes estratégicos de la ERC, protocolos, procesos
asistenciales integrados y recomendaciones a nivel nacional y regional sobre el manejo de la ERC. La revision
incluia documentos publicados por la administracion sanitaria y principales SSCC de referencia, asi como
documentos o guias de referencia del ambito internacional.

El analisis de la informacion permitid hacer una primera caracterizacion de los modelos de gestidon y atenciéon
de la ERC implantados actualmente en nuestro entorno. Ademas, permitiéd definir una primera version del
recorrido asistencial de los pacientes con ERC, a partir del cual se disefid un guidn semiestructurado para
proceder a la realizacion de entrevistas individuales a todos los miembros del CA.

FASE 2. RECORRIDO ASISTENCIAL

La segunda fase tuvo por objetivo validar el recorrido asistencial, consensuar patrones de atencién habituales
y caracteristicas del modelo éptimo, e identificar dreas de mejora y buenas practicas.

Tras la realizacion de las entrevistas, se llevd a cabo el primer taller de trabajo con el CA, donde se presentaron
las principales conclusiones de la revision bibliografica y las entrevistas individuales, con el objetivo de:

» Consensuar las principales conclusiones de la primera fase: situacion actual, dreas de mejora y buenas practicas
del abordaje de la ERC.

» Validar el proceso asistencial del paciente con ERC.
» Consensuar los modelos de atencion en ERC vy los retos desde una perspectiva de macro, meso y microgestion.
» Definir las caracteristicas que debe incluir un modelo éptimo de atencidn a la ERC.

Como resultado del taller, se obtuvo el recorrido asistencial definitivo y una propuesta preliminar sobre los retos
y factores clave para un modelo éptimo de atencion a la ERC.
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FASE 3. RECORRIDO EMOCIONAL

La tercera fase consistid en incorporar la visidn y experiencia emocional del paciente en el recorrido
asistencial.

A través del CA 'y la Federacion Nacional de Asociaciones de Lucha contra las Enfermedades del Rifndn (ALCER),
se identifico a pacientes, cuidadores y especialistas en Psicologia que quisieran participar en el proyecto, para
aportar su vision y experiencia sobre el recorrido asistencial del paciente con ERC, prestando especial atencion
al componente emocional. Asi, finalmente, se conformd un Grupo de Trabajo (GT), constituido por:

 Cuatro pacientes, mayoritariamente, con factores de riesgo o patologia de base y/o estadios precoces de la
ERC, seguidos desde Atencion Primaria.

» Dos cuidadores y/o familiares.

» Dos psicélogos/as de la asociacion ALCER: Manuela Martin (ALCER Caceres) vy Manuel Martinez (ALCER
Castalia).

Partiendo de las entrevistas individuales realizadas durante la primera fase al CA, se trazo, de manera preliminar,
un primer borrador del recorrido emocional que sirvio de base para la elaboracién de cuestionarios, adaptados
a cada perfil, para llevar a cabo las entrevistas individuales. A continuacion, se analizé la informacién recopilada
con el fin de definir el recorrido emocional y proceder a la revisidon y validacion por parte del CA.

Figura 7. Metodologia seguida para la definicidon del recorrido emocional

Definicién preliminar A raiz de las entrevistas con el CA, se definié, de manera preliminar,
del recorrido emocional una primera version del recorrido emocional.

Definicion de un grupo de trabajo para la realizacion de entrevistas
individuales, integrado por:

Definicién del grupo de trabajo 4 pacientes

2 cuidadores / familiares

2 psicélogos/as.

Elaboracion de los cuestionarios para la realizacion de las
entrevistas, adaptados a cada perfil.

Elaboracién de cuestionarios

Realizacién de las entrevistas con cada uno de los participantes del

Realizacion de entrevistas R e B

Definicién y validacion Anélisis de la informacién obtenida para la definicion e
del recorrido emocional incorporacién del recorrido emocional, que fue validado por el CA.

FASE 4. CONSENSO Y PRIORIZACION DE RETOS Y FACTORES CLAVE

La cuarta fase consistié en la identificacion y priorizacidon de retos y factores clave para un modelo éptimo
de atencién de la ERC a través de una metodologia de consenso basada en Delphi-RAND/UCLA?".

A raiz del trabajo realizado en las fases anteriores, se elabord un listado de retos y factores clave para un
modelo éptimo de ERC, que se facilitd en forma de cuestionario estructurado, por via digital, a los miembros
del PE vy del CA.

Se realizaron dos rondas de consulta, la primera en términos de adecuacidén vy la segunda en términos de
necesidad.

» La aplicacion del factor clave se considerd adecuada cuando el beneficio para la salud que se espera obtener
de su aplicacion supera con un gran margen las posibles consecuencias negativas o riesgos gque se puedan
producir.

25
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» La aplicacion del factor clave se considerd necesario cuando cumplia los cuatro criterios siguientes: el factor
clave es apropiado, es decir, los beneficios para la salud son superiores a los riesgos por un margen suficiente
para gue valga la pena hacerlo; seria inadecuado o mala practica no llevarlo a cabo; existe una posibilidad
razonable de que el factor clave beneficie al paciente, y la magnitud del beneficio esperado no es pequena.

Durante las valoraciones de ambas rondas del ejercicio Delphi, los panelistas debian completar el cuestionario
puntuando con una escala ordinal de 1a 9 puntos, y podian aportar, de manera libre y anéonima, comentarios
y opiniones aclaratorios sobre cada uno de los factores clave propuestos. No estaba permitido intercambiar
observaciones ni informacion entre panelistas, y los factores clave no puntuados se analizaron como casos
perdidos a efectos estadisticos.

Los resultados tras cada ronda fueron presentados al CA en un taller de trabajo, con el objetivo de ajustar
y definir el listado final de retos y factores clave. En la Figura 8 se ilustra, de manera esquematica, el método
Delphi-RAND/UCLA utilizado en el proyecto intERCede.

Figura 8. Metodologia Delphi adaptada

* Primera ronda de consenso de la propuesta preliminar de factores
clave para avanzar hacia el modelo éptimo de ERC.

Primera ronda de consenso - Valoracion online realizada por el Panel de expertos y CA.
* Se valora la adecuacion de los factores clave.

« Il Taller de trabajo intERCede (presencial)
brd * Presentacion al Comité asesor de los resultados de la primera
Taller con el comité asesor OH77)C ronda de consenso.

* Revisar y valorar ajustes segun los resultados de la adecuacion,
y consideraciones aportadas.

* Segunda ronda de consenso de la propuesta preliminar de factores
clave, tras la revision y ajuste del CA.

Segunda ronda de consenso

* Valoracion online realizada por Panel de expertos y CA.
*» Se valora la necesidad de los factores clave.

« 1l Taller de trabajo intERCede (telematico)

) * Presentacion al Comité asesor de los resultados de la segunda ronda
Taller con el comité asesor A de consenso.

* Revisar y valorar ajustes segun los resultados de la necesidad.
* Priorizacion de factores clave en funcién de su adecuacion y necesidad.

En los talleres se presentaba el analisis estadistico de los resultados obtenidos en cada ronda, con el fin de
determinar el grado de adecuacion y la necesidad de cada factor clave a partir del calculo de la mediana vy el
grado de acuerdo o concordancia de las respuestas, en funcion del porcentaje de panelistas que valoraron la
accion dentro de cada rango.

De este modo, en cuanto a la mediana:

» Se considerd adecuado el factor clave con mediana en el tercio superior de la escala de adecuacion (7,8,9)
e inadecuado aguel con mediana en el tercio inferior (1,2,3). En el caso de mediana intermedia (4,5,6), se
considerd de adecuacion dudosa.

* Se considerd claramente necesario el factor clave con mediana en el tercio superior de la escala de adecuacion
(7,8,9) v no claramente necesario aquel con mediana en el tercio inferior (1,2,3). En el caso de mediana
intermedia (4,5,6), se considerd de necesidad dudosa.

En cuanto al grado de concordancia, se considerd que existia acuerdo cuando al menos el 7777 % de los
panelistas habian puntuado en el rango gue contenia la mediana. Se considerd que habia desacuerdo cuando
las puntuaciones de un tercio (33,33 %) 0 mas de los panelistas estaban en la region 1-3 y otro tercio (33,33 %) o
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mas de las puntuaciones estaban en la region 7-9. En los casos restantes en los gque no se cumplen las anteriores
condiciones, se considerd un grado de consenso indeterminado.

FASE 5. ELABORACION DEL INFORME FINAL
La quinta fase consistié en la elaboracién del informe final del proyecto.

Esta ultima fase consistio en la elaboracién del informe final, asi como su revision y validacion por el CA. Por
dltimo, se llevd a cabo una reunion con el CA para la validacion final y el cierre del proyecto.

METODOLOGIA
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Resultados

RECORRIDO ASISTENCIAL DEL PACIENTE CON ERC

A partir de la revision bibliografica y teniendo en cuenta las aportaciones realizadas en las entrevistas al CA
y en los talleres de trabajo, se elabord el recorrido asistencial actual del paciente con ERC, obteniendo una
vision global del recorrido asistencial en su conjunto y el detalle en cada una de las fases (cribado, diagndstico
y tratamiento y seguimiento).

Figura 9. Vision global del recorrido asistencial actual del paciente con ERC

Cribado Diagnéstico Tratamiento y seguimiento

Pacientes con factores de riesgo ERC 1-2-3a ERC 4-5

Servicio de Nefrologia o unidades
cardiorrenometabdlicas

s y/o unidades (**) (Endo a Interna, Reumatologia, y unidades ERCA
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y valoracion éRequiere Estudio de criterios de Seguimiento y
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de Nefrologia Nefrologia Nefrologia
si o unidad si o unidad
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X Unidad ERCA
Paciente de novo Anamnesis, onidad de Monitorizacién de
L————> | oconERCacude exploracion y o inreso la funcion renal y Evaluacion
a Urgencias con VE'?"ECIO"' de %’ 'tgl y alta hospitalaria integral en
sintomas de ingreso ospitalario consulta ERCA

alarma de FRA

Valoracion
Si—>| enelcentro
trasplantador/

¢Esta
indicado y
el paciente
decide
TRS?

———( Inicio/cambio de TRS
Seguimiento y control
de complicaciones

ACR: cociente albumina/creatinina en orina; CRM: cardiorrenometabdlicas; FRA: fracaso renal agudo; ERC: enfermedad renal cronica; ERCA: enfermedad renal cronica
avanzada; DP: didlisis peritoneal; FG: filtrado glomerular; FGe: filtrado glomerular estimado; HD: hemodidlisis; MFyC: Medicina Familiar y Comunitaria; TRS: tratamiento
renal sustitutivo.

* Estimaciones obtenidas en entrevistas con Comité Asesor intERCede.; (**) El paciente suele encontrarse en seguimiento por otros servicios, como Endocrinologia,
Cardiologia, Medicina Interna, etc.

Cuidados final
de vida

-

DP /HD

@ Valorar si se requiere interconsulta al servicio de Nefrologia u otras especialidades para el abordaje de la ERC o comorbilidades asociadas y/o la derivacion del paciente.
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CRIBADO

La identificacion de factores de riesgo y el cribado se realizan, fundamentalmente, en Atencion Primaria, si
bien también pueden realizarse desde otros servicios, como Cardiologia, Endocrinologia, Medicina Interna,
Reumatologia, Urologia, etc. Se recomienda como ESTANDAR DE CALIDAD realizar el cribado en el 100 % de
los pacientes con factores de riesgo.

En la Tabla 2 se muestran los principales factores de riesgo de la ERC.

Documento especifico dirigido a la ERC

Tabla 2. Factores de riesgo de la ERC

* Diabetes mellitus tipo 2 o tipo 1 con mas de cinco afos de evolucidon

* Hipertensién arterial

* Obesidad y sindrome metabdlico

* Dislipemia

* Tabaquismo y alcoholismo

* Edad (> 60 anos)

* Enfermedad cardiovascular establecida o con factores de riesgo de enfermedad cardiovascular

* Antecedentes familiares o de dafio renal agudo

» Otras afecciones, como enfermedades obstructivas del tracto urinario o con alteraciones estructurales, infecciones cro-
nicas, enfermedades autoinmunes o neoplasias que pueden estar asociadas a la ERC.

Los factores de riesgo que han adquirido mayor peso en los ultimos afios son la obesidad, los habitos
téxicos, la edad avanzada y el tratamiento prolongado con nefrotdxicos. En este contexto, Enfermeria de
Atencion Primaria adquiere un papel fundamental en la identificacion y el control de los factores de riesgo,
asi como en la promocion de la salud.

Las pruebas de cribado realizadas para evaluar la funciéon renal son la creatinina sérica, acompafiada de
la estimacion del filtrado glomerular, o filtrado glomerular estimado (FGe), y la mediciéon del cociente
albumina / creatinina en muestra de orina (ACR) para la valoracion indirecta del dafio renal. La presencia de
concentraciones elevadas de proteinas o albumina en orina constituye, junto al FG, la base del diagndstico
y clasificacion actual en estadios de la ERC. De hecho, la albuminuria puede ser un marcador mas precoz de
ERC que la reduccion del FG, y también se considera que es un signo no solo de lesién renal sino también
de dafo sistémico mas alla del riAdn9.

En lineas generales, los expertos refieren que la solicitud del FG se suele realizar de manera automatica
en las pruebas analiticas de determinados perfiles de pacientes, y la medicién del cociente albumina /
creatinina debe ser solicitada proactivamente por el médico responsable, lo que provoca que no se realice
en un alto porcentaje de pacientes.
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Figura 10. Proceso de cribado de la ERC
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e
Valoracion clinica pronodstica
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ACR: cociente albumina/creatinina en orina; CRM: cardiorrenometabdlicas; ERC: enfermedad renal cronica; ERCA: enfermedad renal cronica avanzada; FR: factores de
riesgo; FRA: fracaso renal agudo; FG: filtrado glomerular; FGe: filtrado glomerular estimado; MFyC: Medicina Familiar y Comunitaria

*Se recomienda el cribado de ERC especialmente en pacientes con:

« Hipertension arterial.

« Diabetes Mellitus Tipo 2 (DM-2).

« Enfermedad cardiovascular establecida.

« Edad superior a 60 anos.

+ Obesidad (IMC>30-35 kg/m2).

+ DM-1 con mas de cinco afios de evolucion.

« Familiares de primer grado con enfermedad renal o enfermedades renales hereditarias.
« Enfermedades obstructivas del tracto urinario o con alteraciones estructurales.

« Tratamiento prolongado con nefrotdxico.

« Factores de riesgo de enfermedad cardiovascular.

« Infecciones crénicas, enfermedades autoinmunes y neoplasias que pueden estar asociadas a ERC.
« Antecedentes de dano renal agudo.

wk

« Presencia de hematuria no uroldgica, especialmente asociada a proteinuria.
« Aumento de la concentracion sérica de creatinina >30 % o descenso del FG > 30 % en menos de un mes, descartados factores exdgenos.

= Aumento de la concentracion sérica de creatinina = 50 % en siete dias 0 aumento de la creatinina = 0,3 mg/dL (=26,5 mol/L) en 48 horas o por la presencia de oliguria,
descartados factores exdgenos.

*** Referido a la existencia de alteraciones estructurales o funcionales del rindn detectadas directamente en la biopsia renal o indirectamente, por la presencia de al-
buminuria, proteinuria, alteraciones en el sedimento urinario, en pruebas de imagen, hidroelectroliticas o de otro tipo, de origen tubular o historia de trasplante renal.

@ Valorar si se requiere interconsulta al servicio de Nefrologia u otras especialidades para el abordaje de la ERC o comorbilidades asociadas y/o la derivacion del paciente.

En pacientes con una disminucién del FGe de novo o con sospecha diagndstica de ERC y sin sintomas de
alarma de Fracaso Renal Agudo (FRA), se repite la determinacion del FGe a los tres meses para descartar
un deterioro renal agudo por factores exdgenos (por ej., fdrmacos). En ningdn caso el diagnodstico de ERC
debe basarse en una Unica determinacién de FGe y es necesario tener siempre en consideracion la situacion
clinica individual de cada paciente.

Los signos o sintomas de alarma de FRA, descartados factores exdgenos, requieren de un mayor control,
repetir la analitica durante los siguientes 15 dias y derivar de forma preferente al servicio de Nefrologia y/o
Urgencias Hospitalarias®3%

» Presencia de hematuria no uroldgica, especialmente si estd asociada con albuminuria.
- Aumento de la concentracidn sérica de creatinina >30 % o descenso del FG > 30 % en menos de un mes.

+ Aumento de la concentracion sérica de creatinina = 50 % en siete dias o aumento de la creatinina = 0,3 mg/
dL (26,5 mol/L) en 48 horas o por la presencia de oliguria.
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Descartado el FRA y en caso de no confirmarse el diagndstico de ERC, se informa al paciente sobre las
medidas generales para controlar los factores de riesgo modificables y se repite el cribado, como minimo,
de manera anual.

En este punto y segun los hallazgos, de manera general, existe la posibilidad de realizar interconsultas
telematicas desde MFyC a Nefrologia, Utiles para la resolucidon de dudas durante el diagndstico. Distintas
experiencias reportadas lo valoran como una herramienta muy positiva y agil en términos de tiempos vy
resolucion de las consultas.

DIAGNOSTICO

Se estima que el 70 - 90 % de los pacientes con ERC son diagnosticados en MFyC. Generalmente, el
diagnodstico de ERC se realiza en el marco del seguimiento de otra comorbilidad o condicién, estimandose
que el 80 - 90 % de los pacientes con diagndstico de ERC padecen diabetes o hipertension. A pesar de
ello, los expertos destacan el amplio margen de mejora existente en el diagndstico de la ERC en estos
pacientes, debido a una falta de realizacién del cribado.

Los criterios diagndsticos de ERC son cualquiera de los siguientes si persisten durante un periodo superior
a tres meses?33:

» Descenso del FG < 60 mL/min/1,73 m?

* Presencia de lesidon o dafo renal, en referencia a la existencia de alteraciones estructurales o funcionales
del rifdn detectadas directamente en la biopsia renal o indirectamente, por la presencia de albuminuria
(ACR > 30 mg/g; EAU: > 30 mg/24 h), proteinuria (PR/CR > 150 mg/g; EPU > 150 mg/24 h), alteraciones en
el sedimento urinario, en pruebas de imagen, hidroelectroliticas o de otro tipo de origen tubular o historia
de trasplante renal.

Descartados signos de alarma y tras la confirmacion diagndstica, se realiza una valoracién especifica,
fundamentalmente para: identificar la causa de la ERC y valorar la necesidad de pruebas complementarias,
como una ecografia renal y de vias urinarias; conocer el estadiaje y la estimacién prondstica, teniendo
en cuenta los conceptos de causa, grado, albuminuria (CGA); comprobar los tratamientos farmacoldgicos
actuales y la necesidad de optimizacion de los mismos, asi como los habitos dietéticos y de estilo de
vida; valorar el estado de salud integral y multidimensional del paciente con ERC, incluida la valoracion
funcional y psicosocial, ademas de la necesidad de apoyo psicoldgico desde el momento del diagndstico,
independientemente del estadio.

En cuanto al proceso de codificacion diagndstica, este es variable en funcién de cada hospital o area
sanitaria. En Espafa se utiliza la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE), uno de los sistemas
de codificacion mas extendidos en el sector sanitario, siendo la décima actualizacion la clasificacion de
referencia. Se identifica la codificacién diagndstica, incluido el estadio de la enfermedad, como uno de los
puntos criticos del proceso asistencial. Una inadecuada codificacion esta asociada a una infraestimacion de
la prevalencia y de la carga de la ERC, un abordaje farmacoterapéutico inadecuado y una falta de visibilidad
tanto a nivel social como de las autoridades sanitarias.

Tras la valoracion y codificaciéon diagndstica, segun el estadio de ERC, el grado de albuminuria, la velocidad
de progresion, la presencia de signos de alarma, la comorbilidad asociada y la situacidén funcional, se valora si
el paciente cumple criterios de interconsulta a Nefrologia, ademas de valorar, paralelamente, la necesidad de
interconsulta con otras especialidades, segun las comorbilidades y/o necesidades especificas del paciente.

En los pacientes que hayan presentado FRA con hospitalizacion se monitoriza la funcion renal, con tal de
garantizar una correcta situacién hemodinamica y un adecuado volumen de diuresis, mantener el equilibrio
acido-base, identificar y tratar las urgencias vitales y corregir las causas de FRA potencialmente reversibles.
Tras el alta, se requiere monitorizacién de la funcién renal, al menos, hasta dos afios después, incluso aunque
la funcidon renal haya retornado a su situaciéon basal9.

Por ultimo, cabe mencionar que los expertos identifican el DIAGNOSTICO PRECOZ O “A TIEMPO” de la ERC
como un elemento clave en el proceso asistencial, para mejorar el prondstico de los pacientes.
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Figura 11. Proceso de diagndstico de la ERC
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RESULTADOS

identificar y tratar las
urgencias vitales y
corregir las causas de FRA
potencialmente reversibles.

incluso aunque la funcién
renal haya retornado a su
situacion basal.

ACR: cociente albumina/creatinina en orina; CRM: cardiorrenometabolicas; ERC: enfermedad renal cronica; ERCA: enfermedad renal cronica avanzada; FR: factores de
riesgo; FRA: fracaso renal agudo; FG: filtrado glomerular; FGe: filtrado glomerular estimado; MFyC: Medicina Familiar y Comunitaria

@ Valorar si se requiere interconsulta al servicio de Nefrologia u otras especialidades para el abordaje de la ERC o comorbilidades asociadas y/o la derivacion del paciente.

TRATAMIENTO Y SEGUIMIENTO

El abordaje terapéutico y seguimiento de los pacientes con ERC se realiza, de manera general, conforme a
la evidencia cientifica y a lo definido en las guias clinicas y documentos de consenso.

El seguimiento de los pacientes con ERC es MULTIDISCIPLINAR, participando profesionales de MFyC,
Nefrologia, Endocrinologia, Cardiologia, Medicina Interna, Reumatologia, Urologia, Enfermeria, etc., cuyo grado
de implicacién puede variar en funcidn de las caracteristicas del paciente, centro o drea sanitaria. De la misma
manera, el proceso de derivacion entre niveles asistenciales, especialidades y recursos especificos es variable
en funcién del drea sanitaria. De manera general, los pacientes suelen ser derivados desde MFyC a Nefrologia.

El abordaje terapéutico y seguimiento de pacientes en estadios precoces suele ser realizado en MFyC.
Asimismo, es posible utilizar la interconsulta telematica, mencionada en el cribado, durante el seguimiento
entre ambas especialidades.

En estadios avanzados, se realiza principalmente en Nefrologia, si bien, en algunos centros, se dispone
de Unidades Cardiorrenales, Cardiorrenometabdlicas, Unidades ERCA y/o consultas monograficas. En
ocasiones, el seguimiento de los pacientes con ERC se realiza desde las residencias.

La frecuencia de la monitorizacién y las visitas de los pacientes con ERC dependerd de su causa, de
las trayectorias del FG/creatinina y albuminuria, de la presencia de comorbilidades, de enfermedades
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intercurrentes agudas u hospitalizaciones, especialmente insuficiencia cardiaca, y de los cambios realizados
en el tratamiento.

El tratamiento de los pacientes con ERC puede resultar COMPLEJO, pues se trata de pacientes croénicos,
con pluripatologia y polimedicacion. Uno de los objetivos fundamentales durante el seguimiento de los
pacientes con ERC es la optimizacién del tratamiento farmacoldgico, a través de la definicion de objetivos
para su monitorizacion y ajuste segun la evolucion del paciente. En este sentido, se identifica una falta de
conciliacién de la medicacién entre los distintos ambitos (hospitalario, MFyC, residencias, consultas externas
de didlisis, etc.), ademas de limitaciones en la prescripcion entre MFyC y Nefrologia para determinados
farmacos en el ambito de la ERC.

El abordaje terapéutico del paciente con ERCA es, en general, homogéneo a nivel estatal, si bien se
identifica una tendencia general a potenciar la utilizacion de las terapias domiciliarias (ej. didlisis peritoneal,
hemodidlisis domiciliaria). Sin embargo, el abordaje terapéutico del paciente con ERC es variable en los
estadios iniciales de la enfermedad.

Se destaca, como aspecto positivo en este dmbito, la mayor disponibilidad actual de farmacos para el
abordaje de la ERC, en concreto, la introduccién de los iISGLT2 como opcidn terapéutica para el tratamiento
de la ERC.

Enfermeria Nefroldgica participa en el abordaje terapéutico de la ERC y las comorbilidades del paciente, y
adquiere un papel clave en el cuidado del paciente con ERCA (formacidn, control de la lista de espera de
trasplantes, etc.).

Figura 12. Proceso de tratamiento y seguimiento del paciente con ERC
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ACR: cociente albumina/creatinina en orina; CRM: cardiorrenometabdlicas; FRA: fracaso renal agudo; ERC: enfermedad renal cronica; ERCA: enfermedad renal cronica
avanzada; DP: dialisis peritoneal; FG: filtrado glomerular; FGe: filtrado glomerular estimado; HD: hemodialisis; MFyC: Medicina Familiar y Comunitaria; TRS: tratamiento
renal sustitutivo.

(*) Estimaciones obtenidas en entrevistas con el Comité Asesor intERCede.; (**) El paciente suele encontrarse en seguimiento por otros servicios, como Endocrinologia,
Cardiologia, Medicina Interna, etc.

@ Valorar si se requiere interconsulta al servicio de Nefrologia u otras especialidades para el abordaje de la ERC o comorbilidades asociadas y/o la derivacion del paciente.
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RECORRIDO EMOCIONAL DEL PACIENTE CON ERC

La ERC tiene un elevado impacto en la situacion emocional y un efecto multidimensional en la calidad de
vida del paciente (vida social y familiar, situacién laboral, funcion fisica, funcién sexual, entre otros). Si bien,
actualmente, no se valora de manera suficiente la carga y el impacto emocional de la enfermedad, ni la
experiencia del paciente a lo largo de todo el recorrido asistencial.

Por ello, en el marco del proyecto intERCede se ha considerado clave analizar, de manera integral y especifica,
la visidn y el estado emocional de los pacientes y sus familiares y/o cuidadores en el recorrido asistencial,
para identificar puntos criticos y necesidades en cada etapa del recorrido.

VISION GENERAL

Elestadoemocionaly psicoldgico del paciente dependerd, en gran medida, de la etapa vital y otras situaciones
personales en las que se encuentre, ademas de aspectos como el acceso a los recursos / herramientas
de soporte emocional y social de los que disponga, el estilo de afrontamiento de la enfermedad vy los
antecedentes patoldgicos, asi como el estadiaje y la estimacién prondstica en el momento del diagndstico.

En lineas generales, el Grupo de Trabajo definid el recorrido de la ERC como un proceso complejo
emocionalmente, ya que se trata de un periodo de tiempo indefinido y de larga duracidn, lleno de
incertidumbre y altibajos emocionales, debido a sus riesgos potenciales (el riesgo de progresién, las
posibles complicaciones, etc.). Los participantes destacan la comunicacién del diagnéstico, el cese laboral,
la entrada en didlisis y la progresion de la enfermedad, a cualquier nivel y en cualquier fase, como los
momentos de mayor impacto emocional.

En contraste con el desarrollo tradicional de las etapas del duelo, que se representan como una serie lineal
y progresiva, en los pacientes con ERC se desarrollan “en espiral”, y no siguen una secuencia lineal estricta.
Es decir, el paciente presenta una variedad de emociones intensas y contradictorias que pueden surgir de
manera impredecible, intercalarse unas con otras, repetirse y fluctuar a lo largo del tiempo.

Todo ello destaca la complejidad y la naturaleza individualizada

del proceso emocional de la enfermedad. No todos los pacientes La idea de las etapas
experimentan las preocupaciones y los factores descritos a de duelo “en espiral”
continuacién de la misma manera, y las emociones y etapas pueden destaca la complejidad
variar ampliamente segun la situacion o las circunstancias especificas y la naturaleza
de cada persona. A lo largo de toda la enfermedad, es necesario tener individualizada del
en cuenta dicha complejidad y tomar conciencia de que se trata de un proceso emocional
proceso personal y Unico en el que cada paciente requiere de unos de la enfermedad
tiempos y espacios para adaptarse a las distintas situaciones y fases renal crdnica.

de la enfermedad.

Pese a que progresivamente, y en especial durante los Ultimos anos, existe mayor concienciaciéon sobre la
importancia de la valoracién y el apoyo emocional del paciente renal y las implicaciones en cuanto a su
empoderamiento y autocuidado, es necesario seguir trabajando para extender el conocimiento a todos
los profesionales, abogando por un soporte inicial y mantenido durante el progreso de la enfermedad,
adaptado a las necesidades de cada paciente en cada momento.

En este sentido, se pone de manifiesto la importancia de desarrollar protocolos de valoracion del estado
emocional y la atencidon psicoldgica, para agilizar y facilitar el acceso precoz, con los profesionales de Psicologia
y Trabajo Social formando parte intrinseca del equipo multidisciplinar de atencién al paciente con ERC. Esto, a
su vez, es importante, no solo para poder ofrecer la mejor atencidn al paciente, sino de cara a la optimizacién
de recursos del sistema sanitario, centrando los esfuerzos segun las necesidades individuales.

CRIBADO

A excepcion del perfil de paciente con enfermedad hereditaria, que suele mostrar una mayor concienciacion,
durante la fase de cribado existe un desconocimiento generalizado y muy notorio de la ERC y sus
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implicaciones. Generalmente, no se percibe el riesgo hasta que no se pone en evidencia un deterioro
significativo de la funcidon renal, con un impacto en la calidad de vida del paciente y su entorno.

Esta falta de concienciaciéon de los pacientes en esta etapa se asocia a:

- Falta de visibilidad de la ERC a nivel general en la sociedad, de su tratamiento y del impacto en la vida de
quien la padece.

 Falta de informacién al paciente durante el proceso de cribado, lo que pone de manifiesto la necesidad de
una comunicacion mas efectiva y transparente.

De esta manera, se considera fundamental que los profesionales de la
salud transmitan de manera clara y precisa las posibles consecuencias
de la situacion, asi como los potenciales riesgos y complicaciones
en relacién con la enfermedad renal y demas comorbilidades. Este
proceso de comunicacion debe ser desarrollado siempre desde una
perspectiva integral sobre la condicidn del paciente, incluyendo
medidas de prevencién, consejos nutricionales y otros factores de
riesgo modificables, y asegurando una comprension adecuada de la
informacion por parte del paciente, que permita resolver sus dudas vy
tomar decisiones informadas sobre su salud.

Durante la fase de
cribado existe un
desconocimiento
generalizado y muy
notorio de la ERC y sus
implicaciones, por lo que
ho se percibe el riesgo.

Por lo general, durante esta primera fase y durante las visitas de seguimiento en Atencidn Primaria, pocos
pacientes precisardn o solicitaran apoyo emocional. Sin embargo, seria de especial interés impulsar la
formacion basica y transversal en el ambito de la Psicologia a los profesionales que estdn implicados en el
proceso, para poder asi anticiparse a la situacion y ofrecer recursos de apoyo a tiempo y adaptados a sus
necesidades individuales.

DIAGNOSTICO

La confirmacion diagndstica marca un claro punto de inflexidon en el estado emocional del paciente y su
entorno. En este momento, el paciente siente miedo y ansiedad y le surgen muchas dudas. Se trata de un
momento de conmocién por el caracter crénico de la enfermedad, que se asocia, desde el inicio, con una
gran incertidumbre para el paciente y sus familiares y cuidadores, especialmente en relacidn con los tiempos
de evolucidon de la enfermedad y cdmo afectarad la progresidon en todos los demas ambitos de su vida.

No obstante, el grado de conmocidén en el diagndstico podria variar, en gran medida, segun el estadiaje de
la enfermedad:

» Si el diagndstico se realiza en estadios tempranos de la ERC, el paciente tiene menor percepciéon del
riesgo y la sensaciéon es que este impacto se producira a largo plazo. Es posible, incluso, que se alcance
cierto sentimiento de control a través de cambios en los habitos de vida y las medidas dietéticas y de
tratamiento.

* En cambio, en estadios avanzados de la enfermedad, el impacto emocional es mucho mayor. Ademas, el
tiempo para asimilar el diagndstico y la informacidn es, en ocasiones, limitado.

Las emociones predominantes durante la fase

de diagndstico son la frustracién y la culpabilidad, La confirmacidén diagnéstica marca
consciente o inconsciente, acompafiadas de un fuerte un claro punto de inflexién en el
sentimiento de negacién, que puede prolongarse estado emocional del paciente y su
hasta alcanzar la fase de aceptacion y concienciacion. entorno. Predomina la frustracion, la

La frustracidon se expresa a través del enfado y la culpabilidad y la negacion.

angustia, pues el paciente siente que no puede

hacer nada para evitar su situacion actual; se acompafa, ademas, de un fuerte sentimiento de culpabilidad.
El paciente suele analizar su comportamiento hasta el diagndstico tratando de hallar comportamientos y/o
situaciones, internas o externas, que podrian haber cambiado el curso de la enfermedad para no llegar a la
situacion actual.
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Esta culpabilidad representa un obstaculo significativo porque puede dificultar la capacidad de accién y
empoderamiento del paciente. Es necesario abordarla cuanto antes, fomentando un cambio de mentalidad
hacia la concienciacidn, y adquiriendo asi mayor control emocional de la enfermedad. Debido a que este
proceso de aceptacion serena requiere de un esfuerzo y trabajo constante por parte del paciente, serad
fundamental contar con el apoyo de los profesionales sanitarios y del entorno familiar para facilitar este
proceso de aceptacion y promover un enfoque mas proactivo en el manejo de la enfermedad.

Aligual que en la fase de cribado, la transmisién de la informacién y la comunicacién médico-paciente resultan
fundamentales en el momento del diagndstico. De hecho, la gestion de la comunicacion del diagndstico
marcard muchos aspectos de la actuacion del paciente desde ese momento en adelante. Es fundamental
gue el paciente comprenda y asimile la informacién, por lo que resulta esencial la interaccion entre el médico
y el paciente, asi como la habilidad del profesional para validar la comprension de la informacion.

TRATAMIENTO Y SEGUIMIENTO

A diferencia de enfermedades con mayor visibilidad, la

Durante el seguimiento, ERC sufre de un bajo nivel de conocimiento generalizado vy
y mientras no exista conciencia publica, lo que durante la fase de tratamiento y
progresién, el sentimiento seguimiento provoca un fuerte sentimiento de incomprension
que predomina es el miedo. y tristeza / depresidén en el paciente. Esta situacidon puede
A medida que la enfermedad acabar resultando en el aislamiento de quienes viven con esta
progresa y hay que iniciar “enfermedad invisible”.

TRS, se experimenta un Durante el seguimiento, y mientras no exista progresion de la
aumento significativo de la enfermedad, el sentimiento que predomina es el miedo. A medida
preocupacién que la enfermedad progresa y se acerca la necesidad de iniciar
y la ansiedad. con TRS, los pacientes experimentan un aumento significativo de

la preocupacion y la ansiedad.

Nuevamente en esta fase, la falta de informacidn y conciencia previa sobre la enfermedad y sus consecuencias
contribuyen a intensificar el miedo, la incertidumbre y la angustia. No obstante, en ocasiones, no se trata de
una falta de informacidén en si, sino de que los pacientes acuden a las consultas con altos niveles de estrés
y ansiedad, lo que dificulta su capacidad de recepcidon y comprension de la informacién. Asimismo, los
pacientes identifican un margen de mejora en la comunicacion entre los profesionales implicados.

Encualquier caso, la falta de una comunicacién adecuada con el paciente y entre profesionales generaimpotencia,
debilidad, inseguridad, incertidumbre y miedo, especialmente en momentos clave, como la entrada en dialisis.

Durante la fase de seguimiento y tratamiento, los pacientes experimentan inquietud por el futuro y ansiedad
relacionada con el trasplante o la progresidn de la ERC, asi como una fuerte incertidumbre y una sensacién
constante de estar en una situacion muy fragil desde el punto de vista emocional. Estas preocupaciones se
intensifican en el caso de pacientes jovenes, que experimentan de una manera mas marcada la preocupacion
por el futuro laboral. El inicio de la TRS y el trasplante renal se identifican como los momentos de mayor
impacto emocional y psicoldgico.

El momento previo a la entrada en didlisis presenta desafios para los pacientes, existiendo dificultades en
términos de apoyo, preparacion fisica y emocional, y un fuerte miedo asociado a la instauracion de este
tratamiento. La entrada en TRS supone un cambio de vida radical para el paciente y una ruptura con su
estilo de vida y su rutina, a todos los niveles. Esta situacion se agrava en las regiones de elevada dispersion
territorial, donde los centros de didlisis pueden estar alejados de los domicilios de los pacientes.

Durante el TRS, los pacientes experimentan una serie de cambios emocionales debidos a la duracidon
prolongada del tratamiento, que puede abarcar meses o incluso aflos. En el proceso de didlisis, los pacientes
atraviesan altibajos significativos, experimentan cambios fisicos importantes y se enfrentan a complicaciones
y situaciones estresantes. Todo ello, sumado a la propia cronicidad de la enfermedad y a la incertidumbre
asociada a la misma, actuan como desencadenantes de estrés y ansiedad ante cualquier cambio en alguna
etapa del proceso, independientemente de la causa.

La capacidad de adaptaciéon a esta nueva realidad varia de manera individual en cada paciente. Una vez
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gue logran alcanzar la etapa de aceptacidn de su situacidn, una preocupacion importante es el pensamiento
relacionado con la muerte.

En este punto, cabe mencionar que la salida voluntaria del programa de dialisis es una decision que debe
estar necesariamente acompafada de apoyo emocional y psicoldgico para el paciente y sus familiares /
cuidadores, para poder afrontar la situacidn. Es preciso facilitar y reclamar el apoyo emocional en esta etapa.

Paralelamente, se destaca el proceso de trasplante como otro momento emocionalmente significativo. El
paciente puede presentar ansiedad, impaciencia e incertidumbre a raiz de las listas de espera. Algunos
pacientes pueden estar ansiosos por ser trasplantados, mientras que otros experimentan miedo y no desean
someterse a la cirugia.

El trasplante conlleva, ademas, preocupaciones como el temor al rechazo del injerto, pero también ofrece
esperanza, al marcar el fin de la terapia de reemplazo renal. En este sentido, dos momentos especialmente
impactantes a nivel emocional son:

» Contacto inicial para el trasplante, que genera una fuerte carga emocional en los pacientes y sus familiares,
con sentimientos de miedo y angustia relacionados con saber si el paciente serd seleccionado para el
trasplante.

* En el caso de ser seleccionado para el trasplante, el miedo se relaciona con el éxito del procedimiento,
porqgue el rechazo del érgano implicaria regresar a la didlisis y “reiniciar” el proceso.

Por ultimo, destaca la participacion de Enfermeria especializada como profesional fundamental en todo el
proceso, especialmente en esta etapa, ya que ayuda en la derivacién a recursos especializados y desempefa
un papel importante en la educacién sobre la enfermedad.

ROL DEL CUIDADOR / FAMILIARES

La ERC no solo afecta al paciente, sino también a su familia o cuidadores. Los familiares comparten el
camino de la enfermedad y experimentan emociones similares a las del paciente y un proceso emocional
muy complicado, pues un diagndstico y progresion de la ERC provocan:

* Cambio de roles en la familia cuando un miembro estd afectado por una enfermedad de estas caracteristicas
(reestructuracion familiar).

* Cambio en la situacion familiar, econdmica y social del nucleo familiar.

» La familia se adapta o intenta adaptar a las limitaciones y dependencia del paciente, y se identifica un
sentimiento de culpa en caso de continuar con su vida habitual.

* Incertidumbre.

» Sentimiento de ansiedad e incluso culpabilidad en caso de progresion, por responsabilizarse de determinados
aspectos relacionados con la enfermedad (p. €j., alimentacion). Intentar evitar la progresion de la enfermedad
mediante medidas de cuidados se convierte en una prioridad para la familia o los cuidadores.

* Ademas, la familia o el cuidador pueden ejercer también una sobreproteccién del paciente, incrementando
su dependencia, por lo que resulta necesario potenciar la psicoeducacién de estos cuidadores para que
puedan adquirir un rol de acompaniante y puedan fomentar el empoderamiento del paciente.

El rol del familiar o cuidador durante todo el proceso se centra en dar apoyo y compafia durante las visitas
de seguimiento, asi como en gestionar el cambio de dieta y otras necesidades relacionadas con la pérdida
de autonomia, como los desplazamientos. Esto cobra especial importancia durante el tratamiento y en
etapas avanzadas de la enfermedad.

Por tanto, es importante reconocer y brindar apoyo a la familia, ya que su bienestar también es fundamental
en el proceso, pues ejercen un soporte emocional muy importante para el paciente. Ademas, los familiares
y cuidadores suelen ser mas susceptibles a los cambios, llegando a establecerse un equilibrio entre ambos.
Es decir, cuando el paciente experimenta dificultades y no progresa, el familiar asume un papel de serenidad
y apoyo; y, a medida que el paciente asume mas responsabilidad y autocuidado, el cuidador/familiar puede
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experimentar una mayor serenidad. Sin embargo, es en este punto cuando el cuidador/familiar comienza a
afrontar las emociones y el estrés acumulados, como ansiedad o dificultades para dormir, que hasta entonces
habian sido subestimados.

Los familiares/cuidadores son quienes acuden con mayor facilidad a la consulta de Psicologia y son mas
proactivos en la busqueda de este tipo de recursos e informacion, pues los pacientes pueden experimentar
una situacion de negacion y reticencia al cambio, que imposibilita la toma de decisiones y el comienzo del
proceso de pedir ayuda o soporte. Ademas, este proceso se dificulta por el estigma asociado al abordaje
de la salud mental, que debe ser superado para integrar el abordaje emocional y psicolégico como una
parte mas de la terapia. Se estima que aproximadamente el 60 % de las personas relacionadas con la ERC
atendidas en terapia psicoldgica son familiares o cuidadores, frente a un 40 % de pacientes.

RECURSOS DE APOYO Y PAPEL DE LAS AAPP

En el contexto de la ERC, los recursos de apoyo y el papel de las asociaciones de pacientes (AAPP)
desempeiian una funcién esencial en el acompafamiento y ayuda de los pacientes renales, mas aun
teniendo en cuenta la saturacion generalizada de los servicios de atencion a la salud mental. Las AAPP
ejercen, en este sentido, un papel clave en el cribado psicoldégico de los pacientes y en evitar la saturaciéon
de los servicios.

Las AAPP brindan un espacio de encuentro y solidaridad entre personas que comparten experiencias
similares, fomentando el intercambio de conocimientos y el apoyo mutuo. En conjunto, los recursos de
apoyo vy las AAPP desempefian un papel vital en la provision de informacion, educacién, orientacién y
apoyo emocional a las personas con ERC y sus familiares / cuidadores.

En concreto, en la etapa de cribado, las AAPP realizan, fundamentalmente, actividades de prevenciéon y
concienciacién a nivel de la poblacidn en general y en personas con factores de riesgo, asi como dirigidas a
los profesionales sanitarios. En el momento del diagnéstico, las AAPP tienen un rol clave en cuanto al apoyo
y formacidén especificos, como complemento del sistema sanitario.

Ademas, por lo general, los profesionales de Trabajo Social en las AAPP trabajan de manera conjunta y
coordinada con Psicologia, proporcionando soporte para la resolucion de determinados aspectos (p. €],
solicitud de la pensidn), lo que puede disminuir la preocupacidon del paciente con respecto a este tipo de
factores. En ocasiones, las AAPP cuentan con servicios especializados de nutricidn.

Los pacientes valoran muy positivamente iniciativas como los boletines mensuales y las ponencias impartidas
por profesionales de enfermeria o medicina, proponiendo la creacién de espacios para la resoluciéon de
preguntas y la organizacion de sesiones entre pacientes recién diagnosticados y aquellos que han convivido
con la enfermedad durante afios, con el fin de compartir inquietudes, curiosidades y otros temas de interés.
A este respecto, destaca el desarrollo de programas de pacientes mentores.

Asimismo, se realza la importancia del apoyo de la intervencién precoz de los profesionales de Psicologia
en el abordaje de los pacientes renales, pues hay procesos emocionales y psicoldgicos que son dificilmente
abordables si Unicamente se atienden en estadios avanzados. En este sentido, es fundamental fomentar la
colaboracién entre el sistema sanitario, los profesionales implicados en el proceso y las AAPP, trabajando
de manera conjunta para asegurar el bienestar emocional de los pacientes. Ademas, cuando un paciente se
encuentra en un estado emocional adecuado, es mas probable que siga el tratamiento de manera efectiva.

Por ultimo, se pone de manifiesto la importancia de que los profesionales sanitarios conozcan e informen a
los pacientes sobre los recursos de apoyo disponibles en las AAPP, abogando asi, entre todos los agentes
implicados, por un abordaje integral de la enfermedad que incluya el apoyo emocional y psicolégico de
manera precoz y adaptada segun las necesidades individuales del paciente y sus familiares / cuidadores.
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Figura 13. Proceso de tratamiento y seguimiento del paciente con ERC
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Retos y factores
clave identificados

A continuacion, se exponen los resultados obtenidos, organizados segun |os cuatro retos principales que
resultaron del analisis del recorrido asistencial, las buenas practicas y las dreas de mejora tras las dos rondas
Delphi:

* RETO 1. Desarrollo de modelos de gestion de la ERC y aumento de la visibilidad de la enfermedad.

« RETO 2. Prevencion, optimizacion del cribado, diagndstico precoz vy codificacion de la ERC en todos
los niveles asistenciales.

*« RETO 3. Seguimiento integral, multidisciplinar y coordinado, asegurando la optimizacion terapéutica
y la continuidad asistencial.

* RETO 4. Refuerzo de la formacion en ERC a los profesionales sanitarios y pacientes.

El reto 1 surgid a raiz de considerar la insuficiente visibilidad y priorizacion de la ERC a todos los niveles vy
en los modelos y herramientas especificas de macro, meso y microgestion. Los retos 2 y 3 surgieron de la
descripcion del recorrido asistencial y del margen de mejora existente actualmente en cuanto a la prevencion,
el cribado vy la deteccion precoz de la ERC, asi como de la necesidad de garantizar un abordaje integral e
individualizado del paciente vy la coordinacion entre los distintos profesionales implicados. Por ultimo, el reto
4 surgio de la necesidad de formacion de los profesionales de la salud y de los propios pacientes y familiares/
cuidadores, como aspectos clave para optimizar el modelo asistencial.

En la primera ronda Delphi, se valoraron un total de siete retos y 68 factores clave. Tras la primera ronda,
se realizaron cambios de redaccidn sobre la propuesta inicial, integrandose determinados retos y factores
clave, para obtener un listado final de cuatro retos y 38 factores clave (Fig. 14). Ninguno de los factores
clave fue eliminado, sino que se identificaron las sinergias entre los distintos factores. En el anexo Il y Il se
ofrecen todos los detalles del andlisis de los resultados de las dos rondas de valoracion de Delphi y la matriz
de priorizacion basada en los mismos.

Figura 14. Integracion de retos y factores clave en las rondas Delphi
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RETO 1. DESARROLLO DE MODELOS DE GESTION DE LA ERC Y AUMENTO DE LA
VISIBILIDAD DE LA ENFERMEDAD

SITUACION ACTUAL
A nivel estatal

No se dispone de una herramienta de planificacion o estrategia estatal especifica y actualizada dirigida a
la ERC. El ultimo documento del que se dispone desarrollado a nivel estatal es el “Documento Marco sobre
Enfermedad Renal Crénica (ERC)”?°, dentro de la Estrategia de Abordaje a la Cronicidad en el Sistema
Nacional de Salud (2015; Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad). Se identifica el “Documento
de informacién y consenso para la deteccion y el manejo de la enfermedad renal crénica”, actualizado en
2022 sobre un documento previo de 2014, como documento de referencia en el abordaje de la ERC.

A nivel autonomico y hospitalario

La organizacidén sanitaria y los recursos dirigidos a la atencion a la ERC son heterogéneos en funcion de
la comunidad auténoma. La ERC no se incluye como linea de actuacion especifica en los Planes de Salud
autondmicos, y, de manera general, no se dispone de objetivos ni indicadores para evaluar la atencién de
los pacientes con ERC en estadios ERC | - |ll. Se identifican las innovaciones farmacoterapéuticas como
palanca de cambio para el desarrollo de planes especificos y la definicién de modelos éptimos de abordaje
de la ERC en fases mas tempranas.

Si se dispone de un modelo de acreditacién de la calidad de las unidades ERCA, que define los criterios
para asegurar la calidad asistencial en la atencion a los pacientes con ERCA?. Un elemento clave de estas
unidades es la consulta de Enfermeria especializada en ERCA, con espacio fisico y agenda propios para llevar
a cabo actividades de formacion y educacion, potenciando la autonomia del paciente y la toma de decisiones
compartidas. Se identifica la falta de profesionales de Enfermeria de practica avanzada como uno de los
motivos principales por los cuales actualmente, a nivel estatal, existen pocas unidades ERCA acreditadas.

Las comunidades autonomas (CCAA) si suelen disponer de registros de trasplante renal y registros de
pacientes en tratamiento renal sustitutivo.

AREAS DE MEJORA

* Aunque el Documento Marco sobre Enfermedad Renal Crénica (ERC) de 2015%° establece objetivos
y recomendaciones para una atencion integral y multidisciplinar al paciente con ERC, seria necesario
plantear su actualizacion.

* Definiciéon de un plan estratégico nacional especificamente dirigido a la ERC, asi como asignacién de
recursos especificos para su abordaje desde estadios precoces.

» Falta de difusién, traslacién e implementacion en las CCAA del documento de informacion y consenso
para la deteccidon y el manejo de la ERC elaborado en 2022°.

» Definicion de Procesos Asistenciales Integrados especificos de la ERC, en cuyo desarrollo participen
profesionales sanitarios, SSCC y pacientes.

« Cambio de paradigma necesario en el abordaje de la ERC, centrdndose en la prevencién primaria y
secundaria, a través del desarrollo de estrategias de prevencidn, deteccidn precoz y retraso de la progresion
de la enfermedad.

» Fomento de la creacidon de Unidades Cardiorrenometabdlicas y Unidades ERCA.

» Concienciacion sobre la importancia del rol de Enfermeria de practica avanzada en las unidades de ERCA,
en cuanto a la prevencion de las complicaciones y la educacion y el soporte en la eleccidon de la Terapia
Renal Sustitutiva (TRS), ademas de una mejor percepcion del paciente de la atencidn recibida.

 Insuficiente visibilidad y concienciacién sobre los factores de riesgo y la carga de la ERC a todos los

2 Las Unidades ERCA se definen como unidades multidisciplinares de atencidn para los pacientes con ERCA con el objetivo de ofrecer un
cuidado integral, mayor calidad de vida, mejorar la supervivencia y disminuir la morbilidad en esta fase de la enfermedad.
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niveles y desde todos los ambitos. Necesidad de una mayor educacién sanitaria dirigida a la poblacion
general, a las autoridades sanitarias y a los profesionales de la salud y otros ambitos implicados (Farmacia
Hospitalaria y Comunitaria, Enfermeria, servicios sociales, etc.).

Desarrollo e implantacion de indicadores para la medicion de resultados en salud especificos de la ERC
(p. ej.,, nUmero y causa de ingreso, hospitalizaciones evitables, tratamientos farmacoldgicos, etc.).

Desarrollo de estudios que analicen la morbilidad y mortalidad asociadas a la ERC en Espaia, estudios de
coste-efectividad, resultados en salud y analisis de la calidad de vida y carga de la enfermedad en pacientes
y familiares / cuidadores, utilizando indicadores especificos y con una vision integral (p. ej., ambito social,
familiar y laboral, impacto de los tratamientos, situacién emocional, experiencia del paciente, etc.).

Fomento de la inclusion de la vision y perspectiva de los pacientes, familiares y cuidadores en el disefio
de las estrategias y planes, en el desarrollo de los estudios y en los organismos responsables de la toma
de decisiones.

Impulso de herramientas tecnolégicas como soporte a la deteccidon y el seguimiento de los pacientes,
desde una perspectiva integral y multidisciplinar.

BUENAS PRACTICAS

Q Iniciativas dirigidas a incrementar la visibilidad de la ERC realizadas en los ultimos afos, desde las

AAPP y SSCC Un ejemplo, si bien no se completd su implementacion, es el proyecto “Cédigo Rifdn”,
programa impulsado por la S. E. N. destinado a disminuir la incidencia de la ERC, revertir o detener su
progresion y reducir la mortalidad asociada.

Q Definicidon de estdndares de calidad de unidades funcionales multidisciplinares (Unidades ERCAZ,

Unidades Cardiorrenometabdlicas?®).

° Documento de consenso actualizado y consensuado entre diez SSCC?®, que refleja la realidad de la

practica clinica en el abordaje de la patologia.

° Definicidn de procesos, protocolos y documentos dirigidos al abordaje de la ERC en determinadas

CCAA / areas sanitarias / hospitales, en distintos &mbitos.

FACTORES CLAVE

RETO 1. Desarrollo de modelos de gestion de la erc y aumento de la visibilidad de la enfermedad

Factor clave Resultado Prioritario

Actualizar el plan estratégico estatal de la ERC, con especial foco en su prevencion FerauEde v
1 y abordaje temprano, desde una vision multidisciplinar e integral, contando con la claramente Q
. participacion de las principales asociaciones de pacientes (AAPP) y sociedades )
o necesario
cientificas (SSCC).
) L L Adecuado
2 Promover el abordaje de la enfermedad renal crénica (ERC) como una prioridad en claramentey °
: los planes de salud y estrategias de cronicidad a nivel autonémico y/o local. hecesario
. L, L Adecuado y
Promover la implementacion de aquellos protocolos y procedimientos sobre el
3. ; ’ claramente
abordaje de la ERC que ya hayan sido desarrollados y consensuados. )
necesario
Potenciar la creaciéon de unidades funcionales transversales, especialmente de
) . ) . = . Adecuado y
unidades cardiorrenometabdlicas y unidades ERCA para la atencidn de pacientes con
4. ) ; s ) claramente
afecciones cardiovasculares, renales y/o metabdlicas, y con estadios de enfermedad hecesario
renal avanzada.
Adecuado y
5. Establecer modelos de indicadores actualizados y especificos para la ERC. claramente
necesario
. L . L Adecuado
Desarrollar herramientas de ayuda a la decisién clinica y cuadros de mandos clinicos Y
6. . . ) L . ) : claramente
integrados en la historia clinica electrénica o en los informes de laboratorio. hecesario
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RETO 1. Desarrollo de modelos de gestion de la erc y aumento de la visibilidad de la enfermedad (Cont.)

Factor clave Resultado Prioritario
. . : . . Adecuado
Impulsar la definiciéon y homogeneizacion de perfiles analiticos especificos de Y
7. ) - claramente
pacientes con riesgo de ERC. .
necesario
Adecuado, pero
8. Analizar e identificar buenas practicas desarrolladas en otras patologias crénicas. no claramente
necesario
. . . ., - ., L Adecuado, pero
9 Potenciar la implicacion de las AAPP y familiares en la formulacion y evaluacion de no claramente
. planes, estrategias, protocolos, etc.
necesario
Realizar acciones (p. ej., campaia de concienciacién) dirigidas a aumentar la Adecuado y
10. visibilidad y concienciacién de la ERC como enfermedad crénica de elevada claramente
prevalencia e impacto asociado, en colaboracion con las SSCC y AAPP. necesario
Definir e impulsar la implementaciéon de indicadores relacionados con la experiencia Adecuado y
1. y calidad de vida de los pacientes con ERC, incluyendo la experiencia y los resultados claramente
reportados por el paciente (PREMs y PROMs). necesario
L . . e Adecuado y
Impulsar el disefio de estudios de coste-efectividad especificos sobre la ERC en
12. ~ . ; 3 . - . claramente
Espafa, asi como estudios que evalten la morbimortalidad asociada a la enfermedad. necesario

RETO 2. PREVENCION, OPTIMIZACION DEL CRIBADO, DIAGNOSTICO PRECOZ Y REGISTRO
DE LA ERC EN TODOS LOS NIVELES ASISTENCIALES

SITUACION ACTUAL

La identificacion de factores de riesgo, el cribado y el diagndstico de la ERC suelen realizarse en las consultas
de MFyC, si bien también pueden realizarse desde otros servicios, dado las comorbilidades asociadas a esta
patologia. Las pruebas mas habituales en esta etapa son la valoracidon del FG y la medicién del cociente
albumina / creatinina. El proceso de cribado y diagndstico precoz de la ERC es altamente dependiente del
centro y/o facultativo.

Actualmente, existe un amplio margen de mejora en la prevencién de la ERC y en la realizacidon del cribado
en los pacientes de riesgo, lo que retrasa el diagndstico de la enfermedad y compromete el prondstico
de los pacientes. Este aspecto es considerado de gran importancia, puesto que la identificacion y el
abordaje temprano de los pacientes con ERC permitiria reducir la morbimortalidad y las complicaciones
relacionadas, asi como la carga y el coste asociados a la enfermedad'™3“.

AREAS DE MEJORA
Cribado

* Amplio margen de mejora en la implantacidon sistematica del cribado de ERC, asi como en la busqueda
activa de esta patologia en pacientes de riesgo.

* No se dispone de sistemas de alerta en la historia clinica electrénica o en los informes de laboratorio
con el fin de favorecer la realizacion de las pruebas de cribado y el diagndstico precoz de la ERC.
La implantacion de estas herramientas se considera clave, mas aun teniendo en cuenta la sobrecarga
asistencial de los profesionales sanitarios.

« Insuficiente medicidn del cociente albumina / creatinina como prueba de cribado, junto con el FG.

* Necesidad de mayor concienciacion de Enfermeria de Atencién Primaria en la identificacion de factores
de riesgo, cribado y educacidon sanitaria.

» Escasez de tiempo en consultas para una adecuada valoracion del paciente y de sus factores de riesgo.
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Diagndstico

* Infradiagndstico de la ERC, asociado a una falta de sensibilizacion y formacion a nivel social y sanitario, a
una falta de implantacion del proceso de cribado y a que la ERC no estd asociada a sintomas en estadios
iniciales. Se estima que dos de cada tres pacientes con ERC no estan diagnosticados?.

» Falta de diagndstico precoz: un numero significativo de pacientes son diagnosticados en estadios g
avanzados. A

s - - -’ - ’ - - ’ <

- Déficit en la codificacion diagndstica de la ERC y heterogeneidad en el proceso, detectdndose una O
falta de formacidon en la nomenclatura adecuada (KDIGO), especialmente en MFyC. Una inadecuada v
codificacion esta asociada a una infraestimacion de la prevalencia y de la carga de la ERC, un abordaje —
farmacoterapéutico inadecuado y una falta de visibilidad, tanto a nivel social como de las autoridades E
sanitarias. Esta falta de visibilidad, en muchas ocasiones, se traduce en una escasez de recursos para un A
abordaje 6ptimo de la enfermedad, especialmente en estadios iniciales. -
i

* Necesidad de confirmacidén diagndstica para evitar derivaciones inadecuadas a Nefrologia. <>:
. . . , , . . —

* Listas de espera existentes para las pruebas de imagen (ecografia renal) en algunas areas sanitarias. O
» El diagndstico es un momento critico para el paciente con ERC, identificAndose, en ocasiones, margen de z
mejora en el proceso de comunicacion y formacion. o«
o

'_

O

BUENAS PRACTICAS i
Cribado >
Q Acciones formativas periédicas a nivel local relacionadas con la identificacion de factores de riesgo y o
cribado, dirigidas a MFyC. E

[am

° Existencia de un grupo de trabajo a nivel autonémico encargado de consensuar la inclusion de perfiles
analiticos en los sistemas de informacion.

° Proyectos de cribado de la ERC. Actualmente, se estan desarrollando proyectos piloto en la Comunidad
de Madrid y Andalucia. Ademas, en el Pais Vasco se desarrollo, en 2022, un cribado de enfermedad
renal, a través de la colaboracidn con las oficinas de farmacia.

Q Enalgunos centros, la solicitud del FG y/o del cociente albumina/creatinina es automatica en determinados
perfiles de pacientes.

@ otras iniciativas autonémicas identificadas:

* Inclusidn de objetivos especificos relativos a la prevencidn, el cribado y la deteccién precoz de la ERC
(e identificaciéon de la ERC oculta) en las estrategias o procesos autondémicos de ERC.

* Plan personal de cada paciente (Comunidad de Madrid), que integra el diagndstico de todas las
patologias crénicas de cada paciente y, a partir de ello, desarrolla un plan personalizado de actividades
de promocion y prevencion.

* Plan de Intervencién Individual (Extremadura): documento para los pacientes con ERC que recoge los
datos clinicos, psicoldgicos, funcionales y sociales mas relevantes, junto con la estrategia terapéutica
establecida.

» “Consulta sin paciente”, entendida como la revision e integracion de los informes del paciente de las
consultas de distintas especialidades.

» Plataformas que permiten la visualizacién de pardmetros analiticos y la comparacion de la informacion.

* Herramientas de inteligencia artificial para promover la deteccién precoz de la ERC.

Participacion de especialistas en Nefrologia para la inclusion de la enfermedad renal en los planes o
procesos integrales de otras patologias (p. ej., diabetes, salud y riesgo cardiovascular, insuficiencia
cardiaca, etc.).
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Q Acciones para potenciar el diagndstico precoz de la ERC, incluidas jornadas de formacioén, definicién
de rutas asistenciales, campafias de concienciacion, etc.

Q Iniciativas de formacién dirigidas a los profesionales sanitarios sobre los criterios diagndsticos vy la
adecuada codificacién de la ERC.

Unidades cardiorrenometabdlicas como ecosistemas multidisciplinares que favorecen el diagndstico
precoz de la ERC.

Q Registro Cardio-Ren, estudio observacional prospectivo multicéntrico que evalua la prevalencia de
enfermedad cardiorrenal en pacientes con insuficiencia cardiaca croénica.

Como iniciativas autondmicas o locales identificadas, destaca el modelo de identificacion y
caracterizacién de pacientes con ERC (Hospital Universitario Virgen Macarena), a partir de la informacién
disponible en el Sistema Andaluz de Salud, generando una base de datos que permita el seguimiento
prospectivo.

FACTORES CLAVE

RETO 2. Prevencioén, optimizacion del cribado, diagndstico precoz y registro de la erc en todos los niveles
asistenciales

Factor clave Resultado Prioritario
Disefar y establecer protocolos de prevencion, seguimiento y control de los factores Adecuado y
13. de riesgo de ERC, implementando el cribado de ERC en los perfiles de pacientes claramente °
definidos en las guias/documentos de consenso. necesario
) ) ) L, . Adecuado vy
14 Implementar acciones para potenciar la concienciacion y el empoderamiento de los claramente
: pacientes con factores de riesgo para ERC para fomentar el diagnostico precoz. hecesario
Impulsar acciones que incrementen la concienciacion sobre la importancia de evaluar FerauEde v
la albuminuria en las poblaciones de riesgo, y desarrollar herramientas que permitan
15. o o . ) = claramente
su solicitud automatica al detectar valores compatibles con una posible funcién renal )
necesario
alterada.
Potenciar y homogeneizar el registro del diagndstico de ERC, estableciendo Adecuado v
16 herramientas de ayuda al diagndstico integradas en la historia clinica electrénica claramente
: y desarrollando sistemas reactivos que faciliten el registro tras la confirmacion )
. . necesario
diagnostica de ERC.
) ) L ) : Adecuado y
Proporcionar una informacién adecuada, clara y precisa al paciente desde el
17. . - ) . claramente
diagndstico, acerca de la ERC, su estadio y prondstico. hecesario

RETO 3. SEGUIMIENTO INTEGRAL, MULTIDISCIPLINAR Y COORDINADO, ASEGURANDO
LA OPTIMIZACION TERAPEUTICA Y LA CONTINUIDAD ASISTENCIAL

SITUACION ACTUAL

El abordaje terapéutico, la monitorizacidon y el seguimiento de los pacientes con ERC se realizan conforme a
la evidencia cientifica y a lo definido en las guias clinicas y documentos de consenso. El seguimiento de estos
pacientes es multidisciplinar y su tratamiento puede resultar complejo, destacandose como aspecto positivo
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la mayor disponibilidad actual de farmacos (especialmente, de los farmacos iSGLT2). De manera general, el
abordaje terapéutico y el seguimiento de los pacientes con ERC en estadios precoces se realiza en MFyC y,
en estadios avanzados, en Nefrologia. El proceso de derivaciéon y trabajo conjunto entre niveles asistenciales,
especialidades y recursos especificos varia en funcion del drea sanitaria o la comunidad auténoma.

AREAS DE MEJORA

» Heterogeneidad en el abordaje y seguimiento de los pacientes con ERC, especialmente en pacientes en
estadios ERC | - lII.

* Margen de mejora en la difusién e implantacién de los documentos de consenso y guias clinicas sobre la
ERC.

* Necesidad de una mayor coordinacién entre distintas especialidades hospitalarias y con MFyC, especialmente
en estadios previos a ERCA y en pacientes complejos o de dificil control. Se identifica una cantidad limitada
de iniciativas y recursos dirigidos a potenciar la coordinacion entre especialidades y niveles asistenciales.

* Necesidad de una mayor utilizacion de los recursos de interconsulta telematica para la optimizacién del
abordaje del paciente con ERC.

* Margen de mejora en el abordaje y seguimiento compartido entre MFyC, Nefrologia y otras especialidades,
asi como en los circuitos de derivacidn e interconsulta entre especialidades y niveles asistenciales y en la
conciliaciéon de la medicacién.

» Falta de recursos humanos de personal de Enfermeria (de Nefrologia y Atencidn Primaria).
» Tiempo en consulta insuficiente para un éptimo seguimiento del paciente con ERC.
» Déficit en la optimizacidn de la farmacoterapiay en la definicién y monitorizacion de objetivos terapéuticos.

* Necesidad de unamayor proactividad y formacién de los profesionales sanitarios en el abordaje nefroprotector
y en el manejo de nuevos tratamientos farmacolégicos.

» Acceso heterogéneo a las terapias domiciliarias (didlisis peritoneal y hemodidlisis), entre centros y areas
sanitarias.

» Falta de implicacidon activa del paciente en el cumplimiento terapéutico y seguimiento de su enfermedad.
De manera general, la percepcién del riesgo y la concienciacién de los pacientes sobre su enfermedad son
muy bajas, especialmente en estadios iniciales.

» Pérdida del seguimiento de los pacientes que no acuden a las consultas de seguimiento de Nefrologia o
MFyC.

* Promocidn de estrategias de tratamiento y seguimiento desde el domicilio.

» Dificultades en el desplazamiento de los pacientes para acudir al centro sanitario para consulta o
tratamiento.

» Falta de un sistema de medicién de indicadores o resultados en salud.

* Necesidad de implantar estrategias que faciliten el acceso a nuevos tratamientos farmacoldgicos en el
ambito de la ERC entre las especialidades implicadas.

* Mejora de los sistemas de informacion para la conciliacion de la medicacidon entre el ambito hospitalario,
las residencias y los centros externos de dialisis.

» Desconocimiento del nimero de Unidades ERCA y Unidades Cardiorrenometabdlicas a nivel estatal.

 Insuficientes recursos dirigidos al abordaje de la situacién emocional o psicolégica de los pacientes y
familiares (profesionales de Psicologia clinica, Trabajo Social, y Enfermeria, etc.), a pesar del elevado
impacto de la enfermedad en este sentido.
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BUENAS PRACTICAS

Fomento generalizado de la toma de decisiones de manera conjunta e implicando al paciente. En
algunos hospitales se cuenta con herramientas formalizadas de amplia trayectoria dirigidas a la toma
de decisiones compartidas.

Desarrollo de canales de comunicacidn entre especialidades y niveles asistenciales (interconsulta
telematica, por ejemplo).

Acciones de difusién intrahospitalaria y en los centros de salud de los documentos de consenso
desarrollados a nivel estatal, asi como de los recursos disponibles de interconsulta telematica.

Reuniones periddicas de trabajo conjunto entre distintos profesionales sanitarios para abordar casos
concretos de pacientes.

Telemedicina y herramientas de seguimiento y monitorizacién telematica de los pacientes.

Proceso de decisién y cambio de tratamiento realizado de manera consensuada y conjunta entre las
diferentes especialidades.

Desarrollo de Unidades ERCA y fomento de la creacidn de Unidades multidisciplinares para el abordaje
de la ERC (p. €j., unidades cardiorrenales).

Implicacidon y apoyo de las AAPP en el abordaje integral del paciente con ERC (recursos de apoyo
psicoldgico, emocional, social y nutricional, actividades formativas, etc.). ALCER colabora activamente
con diferentes servicios de Nefrologia y Unidades ERCA.

En relacion con Enfermeria: definicion adecuada de su rol y fomento de su implicacion en el abordaje,
seguimiento y formacioén del paciente con ERC, desarrollo de consultas de Enfermeria especificas para
estos pacientes e impulso del papel de la Enfermeria como gestor de casos.

Seguimiento de los pacientes con ERC en las residencias por parte de Enfermeria especializada, clave
para la organizacién del sistema, especialmente en el abordaje de pacientes en fases avanzadas de la
enfermedad.

Implicacion de Farmacia Hospitalaria para un seguimiento minucioso del paciente con ERC, asumiendo
un rol activo en la conciliaciéon, optimizacion y desprescripcion del tratamiento.

Desarrollo e implantacion de algoritmos protocolizados de prediccién de progresion negativa del
paciente diagnosticado de ERC, que permitan detectar al paciente con mayor riesgo de progresiéon de
la enfermedad.

Incremento de la implicacién de los pacientes y familiares en el abordaje de la ERC y desarrollo de
iniciativas de Paciente Experto, para fomentar su empoderamiento.

Registros autondmicos de pacientes y monitorizacién de determinados indicadores.

Desarrollo de una herramienta de diagndstico emocional especifica para pacientes con ERC en
hemodialisis, con el objetivo de analizar si el paciente estd preparado emocionalmente para recibir y
comprender la informacion.

Estudios dirigidos a la identificacion de perfiles de pacientes con mayor capacidad de autogestion o
corresponsabilizacién, con la finalidad de definir estrategias de abordaje individualizadas.
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FACTORES CLAVE

RETO 3. Seguimiento integral, multidisciplinar y coordinado, asegurando la optimizacidon terapéutica y la
continuidad asistencial

Factor clave Resultado Prioritario
Impulsar el desarrollo consensuado de protocolos a nivel hospitalario y de los centros Adecuado y
de salud, que definan los roles de cada profesional implicado durante el proceso
18. . . - . ; - P ; claramente
asistencial de los pacientes con ERC (prevencion, cribado, diagndstico, tratamiento y necesario
seguimiento).
o L ) Adecuado
Promover el abordaje integrado y multidisciplinar de los pacientes con ERC, en Y
19. ) - claramente
funcion de sus necesidades. )
necesario
Potenciar los canales de comunicacion y sistemas bidireccionales de interconsulta
- - . ) X L ) B Adecuado y
20 telematica entre Atencién Primaria, Nefrologia y otras especialidades hospitalarias, claramente
" | asi como la creacién de protocolos y grupos de trabajos y la implementaciéon de hecesario
sistemas de informacidn integrados.
. .. . . . . Adecuado vy
Impulsar el soporte psicoldgico, sociosanitario, comunitario y nutricional
21. L - . claramente
individualizado de los pacientes con ERC. )
necesario
Implementar sistemas de alerta que permitan identificar aquellos pacientes que FerauEde v
22 requieran ajuste de tratamiento, pacientes que cumplen los criterios de derivaciéon claramente °
: a Nefrologia y pacientes con mayor riesgo de progresion de la ERC en base a sus hecesario
paradmetros analiticos.
) ) . L . - Adecuado
Proporcionar herramientas de telemonitorizacion y telemedicina que faciliten el Y
23. - - R claramente
seguimiento crénico de los pacientes con ERC. )
necesario
Promover la participacion de la Enfermeria de Atencién Primaria y Nefrologia desde Adecuado
estadios precoces de la enfermedad en el seguimiento y valoracion de los pacientes Y
24, 3 f : ) : S claramente
con ERC, seguin sea necesario, e implementar herramientas de comunicacién entre )
necesario
ambas.
Potenciar el papel de la Enfermeria como gestor de casos y punto de enlace entre Adecuado y
25. niveles asistenciales y especialidades implicadas en el abordaje de los pacientes con claramente
ERC. necesario
Implicar a los equipos de los servicios de Farmacia de Atenciéon Primaria y a Adecuado, pero
26. la Farmacia Hospitalaria para una mejora en el seguimiento y optimizacion del no claramente
tratamiento. necesario
Fomentar la innovacioén y la investigacion (I1+i) en el campo de la ERC, como Adecuado y
27. aspecto clave para mantener la calidad asistencial y mejorar la eficiencia de los claramente
tratamientos. necesario
N ) . . Adecuado
Impulsar la optimizacion del tratamiento de los pacientes con ERC en estadios Y
28. e claramente
predialisis. )
necesario
o ) ) Adecuado vy
Implementar, en el marco del seguimiento del paciente con ERC, el cribado de
29. ; . ) A claramente
enfermedad cardiovascular y de la diabetes mellitus tipo 2. )
necesario
Realizar un seguimiento mas estrecho en pacientes con elevado riesgo de Adecuado y
30. progresion de la ERC, pluripatolégicos complejos y otros pacientes cuya situacion claramente Q
individual asi lo requiera. necesario
) - - . . Adecuado y
Incluir pautas especificas de seguimiento en los informes al alta o en los informes
3. - , L . R claramente
de las consultas sucesivas en Nefrologia u otras especialidades hospitalarias. necesario
) ) ) Adecuado
Desarrollar estrategias que fomenten las alternativas de tratamiento renal Y
32. . R claramente
sustitutivo domiciliario. )
necesario
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RETO 4. REFUERZO DE LA FORMACION EN ERC A LOS PROFESIONALES SANITARIOS Y
PACIENTES

SITUACION ACTUAL

La formacion en ERC de los distintos profesionales implicados en el abordaje de estos pacientes, desde
el cribado hasta el tratamiento y el seguimiento, es un aspecto clave para fomentar el diagndstico precoz,
retrasar la progresion de la enfermedad y optimizar el seguimiento de los pacientes. De la misma manera,
la formacién y educacion sanitaria a pacientes y familiares / cuidadores se posiciona como un aspecto de
especial importancia en el manejo de la enfermedad, pues incrementa su implicacién en el control de la
ERC y en la toma de decisiones relacionadas con su salud. En este sentido, Enfermeria desempefia un papel
fundamental en la formacion del paciente y sus familiares / cuidadores, tanto en la promocion de hdbitos de
vida saludables y autocuidado como en la formacién en materia de tratamiento.

AREAS DE MEJORA

» Falta de herramientas y materiales dirigidos a profesionales clinicos y pacientes para optimizar el proceso
de formacion.

* Necesidad de reforzar la formaciéon en ERC en los distintos perfiles profesionales y sanitarios implicados en
el abordaje del paciente con ERC, a todos los niveles (patologia en general, cribado, criterios diagndsticos,
nomenclatura de la funcidn y enfermedad renal, abordaje, avances y objetivos terapéuticos, realizacidn de
pruebas especificas, etc.). Se destaca especialmente la necesidad de potenciar la formacién en ERC de los
facultativos de MFyC, para impulsar su proactividad en la busqueda activa de la ERC.

* Los especialistas de MFyC, junto con otras especialidades implicadas en el abordaje de la ERC, no realizan
rotaciones en el servicio de Nefrologia.

» Escasez de tiempo en consultas para una adecuada formacién del paciente.

* Necesidad de fortalecer el proceso de formacién y educacién sanitaria del paciente durante todo el
proceso asistencial, especialmente en la etapa previa al diagndstico y en determinados momentos criticos
(diagndstico, instauracion o cambio de tratamiento, etc.).

* No se valora suficientemente el estado emocional y el patrén de afrontamiento de los pacientes antes
de la comunicacion de informacién de manera general. Este aspecto es considerado por los pacientes
de especial relevancia, pues influye significativamente en el correcto entendimiento de la informacion
recibida y en la adherencia terapéutica.

BUENAS PRACTICAS

° Acciones formativas en ERC dirigidas a los facultativos de MFyC y otras especialidades, desarrolladas
a nivel hospitalario o local.

Escuelas autonémicas de Salud, con iniciativas especificamente dirigidas al apoyo y formacién de los
pacientes con enfermedad renal, que colaboran con el entorno hospitalario.

Implicacion y apoyo de las AAPP en la formacion de los pacientes y familiares o cuidadores.

Desarrollo de programas de pacientes mentores, promovidos a nivel hospitalario y de las AAPP.
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RETO 4. Refuerzo de la formacidn en erc a los profesionales sanitarios y pacientes

Factor clave Resultado Prioritario

Favorecer la rotacion de los especialistas de Atencion Primaria y otras especialidades Adecuado y

33. implicadas en el abordaje de la ERC en el servicio de Nefrologia. claramente
Esta accion favoreceria una vision integral del abordaje del paciente con ERC. necesario

Desarrollar iniciativas de formacién sobre la ERC (p. ej., programas de formacion Adecuado y

34. | continuada, talleres formativos), adaptadas a cada perfil sanitario implicado en el claramente
abordaje integral del paciente. necesario
L L , . Adecuado

Promover el acceso a programas de formacion dirigidos a Enfermeria sobre manejo Y

35. . . L claramente

y cuidado del paciente nefroldgico. .

necesario

Reforzar el proceso formativo del paciente en todo el recorrido asistencial, Adecuado y

36. potenciando el papel y recursos de Enfermeria, la colaboracion con las Escuelas de claramente
Salud autondmicas y las AAPP. necesario
. . ) Adecuado

37 Establecer procedimientos consensuados entre los profesionales involucrados sobre claramentey

: la informacion y formacion que se les proporciona a los pacientes con ERC. )

necesario
) ) . Adecuado

Valorar el estado emocional de cada paciente con ERC de manera previa al proceso Y

38. . - o : o S h . claramente
formativo, para identificar posibles dificultades y definir las actuaciones necesarias. necesario
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Conclusiones

La prevencién y el abordaje precoz de la ERC se considera un reto prioritario a afrontar en el momento
actual, dada la elevada prevalencia de la enfermedad, su carga asistencial y costes asociados y el impacto
que tiene en la calidad de vida del paciente y sus familiares / cuidadores. A pesar de ello, actualmente, la
sensibilizacién social, institucional y sanitaria sobre la ERC no es suficiente, y se deben potenciar los recursos
especificos dirigidos a esta patologia.

No existe actualmente un modelo éptimo de gestidn de la ERC, si bien todos deberian cumplir las siguientes
caracteristicas:

* Prevencion de la enfermedad y cribado periddico a los pacientes con factores de riesgo.

- Diagnoéstico precoz vy registro adecuado del diagnodstico desde todos los niveles asistenciales.

- Plan de seguimiento integral e individualizado.

» Proactividad, integraciéon y coordinacion entre ambitos, especialidades y niveles asistenciales.

» Refuerzo del proceso formativo del paciente en todo el recorrido asistencial.

* Formacién y concienciacion en ERC a los profesionales sanitarios.

- Evaluacién de resultados en salud y de la calidad de vida, experiencia y perspectiva del paciente.

- Desarrollo y mejora de sistemas de informacidn o aplicativos digitales que faciliten las distintas etapas del
proceso asistencial.

Se han identificado cuatro retos y 38 factores clave para alcanzar el modelo éptimo. Un total de 35 factores
clave fueron considerados adecuados y claramente necesarios, v 14 factores clave fueron considerados
altamente prioritarios:

- LaERCes, engranparte, prevenibley tratable, y precisa de una mayor atencion enla toma de decisiones a nivel
de las autoridades sanitarias2. Asi, el desarrollo de MODELOS DE GESTION DE LA ERC Y AUMENTO DE LA
VISIBILIDAD de la enfermedad ha presentado cinco factores clave altamente prioritarios, fundamentalmente
relacionados con la definicidn de una hoja de ruta, actualizada a nivel estatal, especificamente dirigida a la
ERC; la inclusion de la ERC como prioridad en las herramientas autondmicas de gestion; la implantacion de
los protocolos ya consensuados, v la definicion de perfiles analiticos de ERC, para promover la prevencion, el
cribado vy el diagndstico precoz de la ERC. Todo ello, con el soporte de herramientas de ayuda a la decision
clinica y cuadros de mandos clinicos integrados en la historia clinica electrdnica.

« En el PROCESO DE PREVENCION, CRIBADO Y DIAGNOSTICO, se ha considerado altamente prioritario
incrementar la cobertura del cribado vy la deteccidon precoz de la enfermedad renal en todos los perfiles
definidos en los documentos de consenso y por parte de aquellas especialidades implicadas, con especial
foco en Atencidn Primaria. Para ello, es de especial relevancia el disefio y establecimiento de protocolos de
prevencion, seguimiento y control de los factores de riesgo de ERC y el impulso de acciones de concienciacion
sobre la importancia de evaluar la albuminuria en las poblaciones de riesgo y desarrollar herramientas que
permitan su solicitud automatica al detectar valores compatibles con una posible funcién renal alterada. En
este proceso, ademas, resulta de especial relevancia la informacién proporcionada al paciente, que debe ser
clara, precisa y adaptada en funcién de su situacion individual, para fomentar su implicacion en el control de
la enfermedad y la toma de decisiones conjunta.

* En la etapa de SEGUIMIENTO INTEGRAL, MULTIDISCIPLINAR Y COORDINADO, se ha destacado la
importancia del desarrollo de los sistemas de informacidon y comunicacion, como la implantacion de sistemas
de alerta que permitan la identificacion de distintos perfiles de pacientes y los canales de comunicacion
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y sistemas bidireccionales de interconsulta telematica entre Atencion Primaria, Nefrologia y otras
especialidades hospitalarias, entre otros recursos. Ademas, se considera prioritario promover la participacion
de la Enfermeria Nefroldogica y de Atencién Primaria en el seguimiento de los pacientes con ERC, segun
su situacion individual, potenciando su papel en actividades relacionadas con la promocion de la salud, la
prevencion de la ERC vy la gestion del tratamiento. En este sentido, también se destaca la importancia de
impulsar la optimizacion terapéutica de los pacientes con ERC en estadios previos a la didlisis y la necesidad
de garantizar un seguimiento mas minucioso en determinados pacientes cuyas situaciones individuales asi lo
requieran, implantando ademas el cribado de enfermedad cardiovascular y de diabetes mellitus tipo 2 en el
marco del seguimiento del paciente con ERC.

- Los participantes son conscientes de la importancia de la FORMACION a los profesionales sanitarios y a los
pacientes y sus familiares / cuidadores v, si bien tras el analisis estadistico no ha resultado como prioritario
ninguno de los factores clave incluidos en el cuarto reto, es un concepto que ha quedado integrado a lo largo
de todo el documento.




Abreviaturas
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AAPP Asociaciones de pacientes
ALCER Asociacion para la Lucha Contra las Enfermedades del Rifdn
CA Comité asesor
CCAA Comunidades auténomas
DP Dialisis peritoneal
ERC Enfermedad renal crénica
ERCA Enfermedad renal crénica avanzada
FG Filtrado glomerular
HD Hemodialisis
MFyC Medicina de familia y comunitaria
Mi Medicina interna
PE Panel de expertos
SNS Sistema Nacional de Salud
SSCC Sociedades cientificas
TRS Tratamiento renal sustitutivo
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ANEXO I. INTEGRANTES DEL PANEL DE EXPERTOS INTERCEDE

@ NEFROLOGIA

* Aramid Romero-Gonzalez, Gregorio

* Buades Fuster, Juan Manuel
- Calvifio Varela, Jesus Angel

» Cornago Delgado, José Ignacio

» Cotilla de la Rosa, Eva Maria

- Goicoechea Diezhandino, M. Angeles

» Jiménez Villodres, Manuel
* Labrador Gémez, Pedro Jesus
* Lépez Montes, Aurora

* Navarro Gonzalez, Juan Francisco

* Ortiz Aduan, Alberto
» Prieto Velasco, Mario Alfredo
- Sanchez Alvarez, Jose Emilio

@ CARDIOLOGIA

* Baguero Alonso, Mario
* Mazdén Ramos, Maria Pilar
» Ortiz Cortés, Carolina

@ ENFERMERIA

» Castro Notario, Maria José

» Delgado Arranz, Maria Isabel
* Rodrigo Valero, Maria

* Salillas Adot, Esther

GESTION SANITARIA

« Cortés Sancho, Raquel

* Espinel, Eugenia

» Esteban, Amparo

* Redondo, Javier Félix

* Garcia Hernandez, Pilar

* Ponce, Francisco

* Magan Tapia, Purificacion

ANEXOS

@ MEDICINA FAMILIAR Y COMUNITARIA

* Bartolomé Resano, Francisco Javier
* Cebridn Cuenca, Ana Maria

* Egocheaga Cabello, Maria Isabel

* Gamarra Ortiz, Jesus Javier

» Tovillas Moran, Francisco Javier

* Urbina Juez, Ane

MEDICINA INTERNA

* Ledn Jiménez, David
* Rubio Gracia, Jorge
* Sudrez Fernandez, Maria Carmen

@ ENDOCRINOLOGIA Y NUTRICION

- Ferndndez Catalina, Pablo Angel
* Moreno Pérez, Oscar
» Reyes Garcia, Rebeca

@ FARMACIA

* Gangoso Fermoso, Ana Belén
» Valles, Roser

@ FEDERACION NACIONAL ALCER

* Porras Gémez, Carmen (Trabajo Social y Secreta-
ria Técnica del Grupo de Juventud y de Investiga-
cion de la Federacion Nacional ALCER)

* Moreno Bardn, Marta (Presidenta ALCER Almeria.
Miembro Grupo de Trabajo Dialisis de la Federa-
cion Nacional ALCER)

» Paciente con ERC

Nota: No se incluyen en esta tabla los miembros del Comité
Asesor, que también participaron en las dos rondas Delphi.
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ANEXO II. ANALISIS DETALLADO DE LOS FACTORES CLAVE

A continuacion, se muestra el analisis detallado de los resultados obtenidos en el cuestionario Delphi elaborado
con los factores clave identificados para alcanzar los cuatro retos del proyecto intERCede.

En la primera ronda Delphi, se valoraron los 68 factores clave inicialmente identificados:
» 59 factores clave (85,3 %) fueron considerados adecuados por consenso.
* Nueve factores clave (14,7 %) obtuvieron consenso indeterminado.

Teniendo en cuenta los comentarios recibidos por el panel de expertos en la valoracion de los factores clave
vy las consideraciones del Comité Asesor, durante el Il Taller del proyecto se integraron algunos de los retos
y factores clave. Los nueve factores clave con consenso indeterminado se consideraron adecuados, pero se
integraron como informacion complementaria o parte descriptiva de otros factores clave.

Por tanto, de cara al cuestionario de la segunda ronda de valoracién y tras la incorporacion de estas
modificaciones (ver a continuacion resultados primera ronda Delphi):

* El nUmero de retos pasd de siete a cuatro.
« El nUmero total de factores clave pasd de 68 a 38.
* Se realizaron minimos ajustes de formato y redaccion de los factores clave.

En la segunda ronda Delphi, los 38 factores clave adecuados, contenidos en cuatro retos, se sometieron a
valoracion (ver a continuacion resultados segunda ronda Delphi):

« 35 factores clave (92,1 %) fueron considerados adecuados y claramente necesarios.
« Tres factores clave (7.9 %) fueron considerados adecuados, pero no claramente necesarios.

* La media de los retos en términos de necesidad fue de 8, a excepcion del segundo reto (prevencion,
optimizacion del cribado, diagndstico precoz vy registro de la ERC en todos los niveles asistenciales) que
obtuvo la puntuacién mas alta, con una media de 9.

RESULTADOS DE LA PRIMERA RONDA DELHPI

RETO 1. Desarrollo de modelos de gestion de la ERC. Integrado en el actual RETO 1.

c
il o £ ) ‘o
g2 8 B 3 g
o c o 2 = i1
FACTOR CLAVE S T £ S o S =
5 (] o n's @ 5
= b3 (D [ [} T
Ty a | x ]
=
Promover el abordaje de la ERC como una prioridad en Adecuado Integrado en
1 | los planes de salud y programas de cronicidad de las | 56 9 8,4 0,8 | 9B5% con consenso actual factor
comunidades auténomas. clave 2
Actualizar el plan estratégico estatal de la ERC, de
manera que esté enfocado fundamentalmente en la
prevencion y el abordaje de esta patologia desde es-
tadios precoces con una vision multidisciplinar e inte- Adecuado Actual factor
2 | gral, contando con la participacion de las principales | 56 9 8,3 1,0 95 % con consenso clave 1
asociaciones de pacientes (AAPP) y las sociedades
cientificas (SSCC), y que sea de facil traslacion e im-
plementacién en las comunidades auténomas (CCAA)
e incluya objetivos y un sistema de evaluacion.
Desarrollar estrategias enfocadas en la prevencion, la Adecuado Integrado en
deteccidn precoz y el retraso de la progresion de la | 56 9 8,3 1,4 93% CON CoNnsenso actual factor
ERC, tanto a nivel nacional como autonémico y/o local. clave 2
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RETO 1. Desarrollo de modelos de gestion de la ERC. /ntegrado en el actual RETO 1. (Cont.)

FACTOR CLAVE

Definir procesos asistenciales integrados especificos

Frecuencia

Mediana

Promedio

Desviacion
tipica

Resultado

Modificacion

Integrado en

4 _ole !a ERC autondmico o local, asociados a objetivo_s'e 56 9 8.2 13 5% Adecuado actual factor
indicadores concretos y desarrollados en colaboracién con consenso clave 2
con las AAPP y SSCC.

Promover la implementacidon de aquellos protocolos
y procedimientos que ya hayan sido desarrollados y

5 | consensuados sobre el abordaje de la ERC (p. /., “Do- | 56 9 8,3 0,9 9%% cgdfg::‘::so Ac’c:lgi/(feagtor
cumento de informacion y consenso para la deteccion
Y manejo de la enfermedad renal cronica”).

Potenciar la creaciéon de unidades cardiorrenometaboé- Consenso Actual factor

6 | licas y unidades ERCA, asegurando su adecuada distri- | 56 7 73 1,4 75% . )
bucidn territorial en las distintas CCAA. indeterminado clave 4
Establecer modelos de indicadores actualizados, cen-
trados en la persona y especificos para la ERC, que

7 permitan medir el valor de las intervenciones sociosa- 56 8 79 1 89% Adecuado Actual factor
nitarias, el resultado en salud de los pacientes con ERC ’ ’ con consenso clave 5
en todos los estadios de la enfermedad y la determina-
cion real de su prevalencia.

Definir indicadores relacionados con la experiencia de
los pacientes especificos para ERC incluyendo la ex-
periencia reportada por el paciente (PREMs) y de los Adecuado Integrado en

8 | resultados reportados por el paciente (PROMs) e im- | 57 8 7.8 1,2 86 % con consenso actual factor
pulsar su implementacion para poder evaluar su cali- clave 1
dad de vida, experiencia y satisfaccion en la asistencia
recibida.

Desarrollar herramientas de ayuda a la decision clinica
y cuadros de mandos clinicos integrados en la historia
clinica electrénica o en los informes de laboratorio, a Adecuado Integrado en

9 | través de sistemas automatizados de alerta, en funcion | 57 9 8,2 1,0 95 % con consenso actual factor
de las comorbilidades y pardmetros analiticos y poten- clave 6
ciando el desarrollo de herramientas de inteligencia
artificial en este ambito.

Impulsar la definicion y homogeneizacion de perfiles

10 | analiticos especificos de pacientes con riesgo de ERC | 55 9 8,2 11 91 % cgdfgrlfs:so Actculgl/;a;:tor
e incluirlos en los sistemas informaticos.

Adecuar y homogeneizar las politicas sanitarias de Adecuado Integrado en

11 | prescripcion en la historia clinica electronica para faci- | 56 8 7,6 1,3 80% COn COnsenso actual factor
litar y optimizar el tratamiento. clave 6
Analizar e identificar buenas practicas desarrolladas Adecuado Actual factor

12 | en otras patologias crdnicas para su traslacién a la | 57 8 7.4 11 82%

ERC. con consenso clave 8
Potenciar la implicacion de las AAPP y familiares en la Consenso Actual factor
13 | formulacion de planes, estrategias, protocolos, etc. a | 57 7 7,3 1,4 72%

través de mecanismos formalizados de participacion.

indeterminado

clave 9
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RETO 2. Aumentar la visibilidad y carga de la enfermedad. Integrado en el actual reto 1.
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FACTOR CLAVE S T £ 'S a S =
4 (7] ) 7= wn —
(] s = @ (7] T
i Y- o o
=
Realizar acciones (p. ej., plan de publicidad para ela-
borar una campafa de concienciacion) dirigidas a au-
mentar la visibilidad y concienciacion de la ERC a nivel Integrado en
14 de las autoridades sanitarias, en colaboracion con las 56 8 76 16 3% | Conser_wso actual factor
SSCC y AAPP, en aspectos como la prevalencia de la indeterminado clave 10
enfermedad, la carga asociada y el impacto econdmi-
co en el Sistema Nacional de Salud, con el objetivo de
incrementar los recursos destinados a esta patologia.
Realizar acciones a nivel estatal para aumentar la sen-
sibilizacion social y sanitaria sobre la ERC como enfer- Consenso Integrado en
15 | medad crdnica de elevada prevalencia e impactoenla | 57 8 7,5 1,6 74 % indeterminado actual factor
calidad de vida de quienes la padecen, asi como sobre clave 10
sus principales factores de riesgo.
Impulsar la realizacién de estudios de calidad de vida
en los pacientes con ERC, en colaboracién con las Adecuado Integrado en
16 | AAPP, empleando cuestionarios especificos que valo- 57 7 7,5 1,2 81% con consenso actual factor
ren el impacto de la enfermedad en todos los dmbitos clave 1
(emocional, social, familiar, laboral).
L ) o Integrado en
17 Impul§§r el disefio de estudios de_coste efectividad 57 8 79 12 86% Adecuado actual factor
especificos sobre la ERC en Espafia. con consenso
clave 12
L ) , . Integrado en
18 Impuls_ar el dlser_10 de estudios que evailuen la morbi 57 8 79 1 88% Adecuado actual factor
mortalidad asociada a la ERC en Espafia. con consenso clave 12

RETO 3. Estrategias de prevencion y optimizacion del
actual reto 2.

cribado en la ERC. /Integrado en el

c
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Promover estrategias de prevencion de factores de Adecuado Integrado en
19 | riesgo de la ERC y promocion de habitos de vida sa- | 57 9 8,3 0,9 | 96% actual factor
con consenso
ludables. clave 13
Implementar el protocolo de cribado de ERC en los
pacientes con factores de riesgo asociados a ERC de-
finidos en las guias y documentos de consenso, valo- Adecuado Integrado en
20 | rando el espectro completo de la enfermedad cardio- | 57 9 8,3 0,9 | 95% con consenso actual factor
rrenometabodlica, entre los profesionales implicados clave 13
en el abordaje de cada paciente (AP, Endocrinologia,
Cardiologia, Nefrologia, Medicina Interna, etc.).
Definir, de manera clara y consensuada, los roles de
cada profesional implicado en la prevencion y cribado Adecuado Integrado en
21 de la ERC vy los criterios de interconsulta o derivacion | 56 8 7,9 11 89 % con consenso actual factor
(AP - Nefrologia - Endocrinologia - Cardiologia - Medi- clave 18
cina Interna - otros).
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MODELOS DE ATENCION EN ERC
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RETO 3. Estrategias de prevencion y optimizacion del cribado en la ERC. Integrado en el actual

reto 2. (Cont.)
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Establecer e implementar protocolos de seguimiento 1%}
y control de los factores de riesgo para ERC, especial- o
mente desde AP, en el marco de los programas de pre- Integrado en =
55 Venciony promocion de la salud (p. ej., toma periddica 57 9 81 12 9% Adecuado actual factor -
de la tension arterial, control del indice de masa cor- con consenso clave 13
poral, valoracién del tabaquismo, actividad fisica, etc.) <
con el objetivo de retrasar la progresion de los factores
de riesgo y fomentar la prevencion de la ERC.
Implementar acciones para potenciar la conciencia- Intearado en
cion y el empoderamiento de los pacientes con fac- o Adecuado 9
23 . - =, 56 8 7.7 1,2  89% actual factor
tores de riesgo para ERC y su autorresponsabilizacion con consenso clave 14
en el control de los mismos y actividades preventivas.
Promover la participacion de la Enfermeria de Aten- Integrado en
cién Primaria (AP) en la identificacion, cribado y se- o Adecuado 9
24 o B ) X ; 57 9 8,3 1,0 | 93% actual factor
guimiento de los pacientes de riesgo, asi como el im- con consenso clave 24
pulso de actividades preventivas.
Incluir de forma automatica la solicitud de albuminuria Adecuado Integrado en
25 | al detectar valores compatibles con una posible fun- | 57 9 8,0 1,7 82 % con consenso actual factor
cion renal alterada. clave 15
Realizar un seguimiento de los pacientes con factores Adecuado Integrado en
26 | deriesgo para ERC, fomentando que acudan alascon- | 57 8 7,6 1,4 86 % con consenso actual factor
sultas de cribado y seguimiento. clave 14

RETO 4. Diagndstico precoz y codificacion diagndstica en todos los niveles asistenciales.
Integrado en el actual reto 2.

FACTOR CLAVE

Potenciar y homogeneizar la codificacion del diagnods-
tico de ERC, incluyendo el estadio de la enfermedad,

L
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Mediana

Promedio

Desviacion
tipica

Resultado

Adecuado

Modificacion

Integrado en

27 | através del desarrollo de herramientas basadas en in- | 56 8 7.8 1,3 86 % CON Consenso actual factor
teligencia artificial para la automatizacion de la codi- clave 16
ficacion clinica.

Establecer herramientas de ayuda al diagndstico inte-
grados en la historia clinica electrénica de los pacien- Adecuado Integrado en
28 | tes, promoviendo el desarrollo de sistemas reactivos | 57 8 77 1,3 84 % actual factor

que faciliten la codificacién tras la confirmacién de
diagndstico de ERC.

con consenso

clave 16

65




66

RETO 4. Diagndstico precoz y codificacion diagndstica en todos los niveles asistenciales.
Integrado en el actual reto 2. (Cont.)

FACTOR CLAVE

Implementar la realizacion de una segunda determina-

Frecuencia

Mediana

Promedio

tipica

Desviacion

Resultado

Adecuado

Modificacion

Integrado en

29  cién de los valores analiticos alterados en las pruebas | 57 7 7,4 1,6 77 % con consenso actual factor
de cribado para la confirmacién diagndstica de la ERC. clave 15
Proporcionar una informacion adecuada, clara y preci-

20 sa al paciente desde el diagnostico, acerca de la ERC, 56 85 8] 12 93% Adecuado Actual factor

su estadio y prondstico, de manera adaptada a cada
paciente teniendo en cuenta su situacion individual.

con consenso

clave 17

RETO 5. Seguimiento integral, multidisciplinar y coordinado asegurando la optimizacién
terapéutica y la continuidad asistencial. Actual reto 3.

FACTOR CLAVE

Impulsar el desarrollo de protocolos formalizados y
actualizados a nivel hospitalario y de los centros de sa-

L
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Mediana

Promedio

tipica

Desviacion

Resultado

Adecuado

Modificacion

Integrado en

31 | lud, que definan los roles de cada profesional durante | 57 8 7,6 1,5 81% con consenso actual factor
la fase de tratamiento y seguimiento de los pacientes clave 18
con ERC.

Promover el abordaje integrado y multidisciplinar de Adecuado Integrado en

32 | los pacientes con ERC: Nefrologia, Endocrinologia, | 57 8 7.8 1,5 86 % con consenso actual factor
Psicologia Clinica, Enfermeria, Trabajo Social, otros. clave 19
Impulsar el soporte psicoldgico, sociosanitario y nutri-

33  cional individualizado de los pacientes con ERC, facili- | 57 8 7,4 1,5 81% cc;Ar\ldsc(J:rLf::so Acit;:\l/;’a;tor
tando el acceso temprano a los mismos.

Implementar sistemas de alerta que permitan identi-
ficar aquellos pacientes que requieran ajuste de tra- Integrado en

34 t_amlgpto, paaentes’ que cgmplen los crlterlo_s de de- 57 8 81 10 89% Adecuado actual factor
rivacion a Nefrologia y pacientes con mayor riesgo de con consenso clave 22
progresion de la ERC en base a sus pardmetros anali-
ticos.

. . o, Integrado en

35 Ql;poner de Ijer.ramlentgs .de telemomtquzaaon que fa 57 7 74 1 79% Adecuado actual factor
ciliten el seguimiento crénico de los pacientes con ERC. con consenso clave 23
Proporcionar herramientas de telemedicina que facili- Adecuado Integrado en

36 ten el autocuidado, autocontrol y adherencia terapéu- | 57 7 7,4 1,1 84 % con consenso actual factor
tica de los pacientes. clave 23
Aumentar la participacion de la Enfermeria de AP y Ne-
frologia desde estadios precoces de la enfermedad en
el seguimiento y valoracion de los pacientes con ERC Adecuado Integrado en

37 | (p. €j., formacidon en nutricion y habitos dietéticos, for- | 57 8 7,9 1,4 88 % actual factor

macion en tratamiento, control de pardmetros analiti-
cos, de tension arterial y de peso, gestion de terapias
domiciliarias, cumplimiento terapéutico, etc.).

con consenso

clave 24
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intercede

MODELOS DE ATENCION EN ERC

RETO 5. Seguimiento integral, multidisciplinar y coordinado asegurando la optimizacién

terapéutica y la continuidad asistencial. Actual reto 3. (Cont.)

FACTOR CLAVE

Potenciar el papel de la Enfermeria como gestor de
casos y punto de enlace entre niveles asistenciales y

Frecuencia

Mediana

Promedio

tipica

Desviacion

Resultado

Adecuado

Modificacion

Actual factor

0,
38 especialidades implicadas en el abordaje de los pa- 7 8 /8 16 84% con consenso clave 25
cientes con ERC.
Implicar a los equipos de Farmacia Hospitalaria para
una mejora en el seguimiento y optimizacién del trata- Consenso Actual factor
39  miento (p. ej., conciliacion y optimizacidon de la medi- | 57 7 7] 1,6 65% | . ;
., ) L . . indeterminado clave 26
cacion, adherencia terapéutica, interacciones, resolu-
cién de dudas sobre el tratamiento, etc.).
Fomentar la innovacioén y la investigacion en el campo
de la ERC, como aspecto clave para mantener la cali- o Adecuado Actual factor
40 - . ) . . - 57 8 7.9 1,1 89%
dad asistencial y mejorar la eficiencia de los tratamien- con consenso clave 27
tos, empleando las nuevas tecnologias.
Impulsar la optimizacién del tratamiento de los pa-
41 cientes con ERC en estadios predidlisis, con el fin de | 55 9 8,2 1,2 93 % AeteuEe Al i
., con consenso clave 28
retrasar la progresiéon de la enfermedad.
Implementar, en el marco del seguimiento del paciente
con ERC, el cribado de enfermedad cardiovascular (in- o Adecuado Actual factor
42 R . - ) ) ) 57 8 8,1 11 91 %
cluida insuficiencia cardiaca) y de la diabetes mellitus con consenso clave 29
tipo 2.
Realizar un seguimiento mas estrecho en pacientes
cor} glevado riesgo de progresion de la ERC, .plurlp’a- . Adecuado Actual factor
43 | toldégicos complejos y otros pacientes cuya situaciéon | 57 8 8,1 1,2 88 %
T . . . PN con consenso clave 30
individual asi lo requiera (p. ej., patologia sistémica,
embarazo, etc.).
Instaurar sistemas de alerta que permitan mantener la
receta electrénica del paciente actualizada de manera Adecuado Integrado en
44 | adecuada, evitando duplicidades, errores de concilia- | 57 8 8,2 1,0 93 % actual factor
o S ! B con consenso
cidn y la prescripcion de farmacos que pudiesen dete- clave 22
riorar la funcién renal.
Incluir pautas especificas de seguimiento en los infor-
mes al alta o en los informes de las consultas sucesivas Adecuado Actual factor
45 | en Nefrologia u otras especialidades hospitalarias, in- | 57 8 7.9 1,0 | 89%
S - . con consenso clave 31
cluyendo indicaciones o recomendaciones para el pro-
pio paciente y para el médico de AP.
. ) ) Integrado en
46 Potenciar el desarrc?llp de herramle.ntas formalizadas 57 8 74 15 81% Adecuado actual factor
para la toma de decisiones compartidas. con consenso
clave 36
Desarrollar materiales o herramientas de soporte en Intearado en
consulta para la educacion del paciente sobre el abor- o Adecuado 9
47 . . . ) 57 7 7,5 1,1 82 % actual factor
daje del paciente con ERC en estadios precoces (p. €], con consenso
. . clave 36
infografias).
Incluir a las AAPP y sus herramientas de educacion sa- Consenso Integrado en
48 | nitaria como elementos de apoyo en la educacién y | 57 8 7.4 1,4 74 % actual factor

formacioén de los pacientes/cuidadores con ERC.

indeterminado

clave 36
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RETO 5. Seguimiento integral, multidisciplinar y coordinado asegurando la optimizacién

terapéutica y la continuidad asistencial. Actual reto 3. (Cont.)

FACTOR CLAVE

Fomentar el desarrollo de programas de paciente ex-
perto, pacientes mentores y programas peer to peer

Frecuencia

Mediana

Promedio

tipica

Desviacion

Resultado

Adecuado

Modificacion

Integrado en

49 e ) ; 57 8 7,5 1,2 79 % actual factor
especificos de ERC, en los que se incluyan pacientes con consenso clave 36
en estadios precoces de la enfermedad.

Reforzar el papel activo del paciente en la toma de
decisiones y en el control de su enfermedad y autocui- Adecuado Integrado en

50 | dado, dotandolos de recursos sobre habitos de vida, | 57 8 8,0 1,1 91 % cOn consenso actual factor
la nutricién, cumplimiento terapéutico, la gestiéon de la clave 36
medicacion, etc.

Reforzar el proceso formativo del paciente en todo el e c

51 recorrido a5|§tenC|aI, potenua_r}do el papel y recursos 57 8 76 12 81% Adecuado actual factor
de Enfermeria y la colaboracion con las Escuelas de con consenso clave 36
Salud autonémicas y las AAPP.

Incorporar una evaluacion de los sintomas y del apoyo o Consenso Integrado en

52 ; L. . 57 7 72 1,5 72% | . : actual factor
psicoldgico en pacientes con ERC. indeterminado

clave 38
Valorar el estado emocional de cada paciente con ERC Integrado en
de manera previa al proceso formativo, para identificar o Consenso 9

53 . o . . 57 7 6,9 1,6 58% | . : actual factor
posibles dificultades y definir las actuaciones necesa- indeterminado
rias. clave 38
Proporcionar actividades de apoyo o grupos de au- Consenso Integrado en

54 | toayuda dirigidos de forma especifica a cuidadores y | 57 7 7.3 1,3 75 % actual factor

familiares de pacientes con ERC.

indeterminado

clave 38

RETO 6. Refuerzo de formacidn en ERC. Actual reto

55

FACTOR CLAVE

Favorecer la rotacion de los especialistas de AP y otras
especialidades implicadas en el abordaje de la ERC en
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59

Mediana

Promedio

77

Desviacion
tipica

86 %

Resultado

Adecuado

Modificacion

Actual factor

el servicio de Nefrologia. con consenso clhe 5

Desarrollar estrategias de formacion y concienciaciéon

sobre de la ERC principalmente entre los profesionales Adecuado Integrado en
56 | de AP, con el objetivo de impulsar la busqueda activa | 59 8 7,9 1,4 90% COn Consenso actual factor

de ERC Yy la identificaciéon de los perfiles con factores de clave 34

riesgo en los que debe realizarse el cribado.

Reforzar las acciones de formacion, en colaboracion

con las SSCC, sobre el diagnoéstico de la ERC y la im- Integrado en
57 portancia de la codificacion dirigida a todos los profe- 58 8 77 13 84% Adecuado actual factor

sionales implicados en el abordaje de la ERC (confirma-
cién diagndstica, criterios de derivacion, nomenclatura
KDIGO, estratificacion, etc.).

con consenso

clave 34




RETO 6. Refuerzo de formacidn en ERC. Actual reto 2. (Cont.)

FACTOR CLAVE

Desarrollar programas de formacion continuada en
ERC dirigidos a los especialistas de Nefrologia sobre

Frecuencia

Mediana

Promedio

Desviacion
tipica

-

Resultado

Adecuado

intercede

MODELOS DE ATENCION EN ERC

Modificacion

Integrado en

58 | la patologia en general y los avances terapéuticos, asi | 59 8 7,5 1,3 83% COn Consenso actual factor
como sobre otros aspectos mas especificos, como es clave 34
la ecografia renal.

Promover el acceso a programas de formacioén dirigi-

59  dos a Enfermeria sobre manejo y cuidado del paciente | 59 8 79 1,1 86 % Adecuado Actticliacton
nefrolégico. con consenso clave 35
Realizar talleres de formacién con los profesionales sa-
nitarios involucrados en el abordaje terapéutico y se-
guimiento integral del paciente con ERC, en términos Adecuado Integrado en

60 | de alternativas terapéuticas disponibles, algoritmos | 59 8 7.8 1,2 88 % actual factor

de tratamiento, contraindicaciones, vigilancia y retira-
da de farmacos nefrotdxicos, ajustes de dosificacion,
criterios de derivacion, etc.

con consenso

clave 34

RETO 7. Coordinacién y continuidad asistencial. Actual reto 3.

FACTOR CLAVE

Crear protocolos especificos y coordinados entre
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Mediana

Promedio

Desviacion
tipica

Resultado

Adecuado

Modificacion

Integrado en

61 | niveles asistenciales que refuercen la continuacion 59 8 8,1 0,9 93% COn Consenso actual factor
asistencial de los pacientes con ERC. clave 20
Establecer estrategias comunes para el desarrollo e
implementacién de sistemas de informacion/historia Adecuado Integrado en

62 | clinica electrdnica integrada que faciliten la comu- 59 9 8,2 1,0 95 % con consenso actual factor
nicacion y coordinacion entre niveles asistenciales y clave 20
areas sanitarias.

Establecer procedimientos consensuados sobre el pro-

63 ceso de informacioén y formacion de los pacientes con 59 8 76 12 85% Adecuado Actual factor
ERC, con el fin de coordinar la informacién proporcio- ’ ’ con consenso clave 37
nada por los distintos profesionales sanitarios.

Desarrollar estrategias de seguimiento desde los

64 centros sanitarios a los pacientes que se encuentran 59 7 74 13 81% Adecuado Actual factor
en residencias y/o en su domicilio, mejorando su ’ ’ con consenso clave 32
abordaje y reduciendo la carga asociada.

Implementar herramientas de interconsulta entre la Integrado en
Enfermeria Nefroldgica y Enfermeria de AP, especial- Adecuado

65 . i . . 59 8 7,7 1,2 86 % actual factor
mente en el manejo de comorbilidades e identifica- con consenso clave 24
cion de factores de riesgo.

Programar talleres de formaciéon y reuniones de ac- Adecuado Integrado en

66 | tualizacion sobre ERC conjuntas entre los equipos de 59 8 7,9 1,2  88% actual factor

Atencioén Primaria y Atenciéon Hospitalaria.

con consenso

clave 34

69

ANEXOS



FACTOR CLAVE

Frecuencia

Organizar grupos de trabajo o comités multidiscipli-

Mediana

Promedio

Desviacion
tipica

RETO 7. Coordinacién y continuidad asistencial. Actual reto 3. (Cont.)

Resultado

Modificacion

Integrado en

permitan garantizar una coordinacioén eficiente, la
toma de decisiones compartida y minimizar las com-
plicaciones en el abordaje del paciente.

con consenso

67 nares, con el fin ’de. abordar dete_r_mlnados casos que, 58 8 78 14 83% Adecuado actual factor
por sus caracteristicas o complejidad, requieran de la con consenso
o . clave 20
toma de decisiones conjunta.
Potenciar los canales de comunicacion y sistemas
bidireccionales de interconsulta telematica entre AP,
Nefrologia y otras especialidades hospitalarias, que Adecuado Integrado en
68 g 59 9 8,3 1,0 90% actual factor

clave 20

RESULTADOS DE LA SEGUNDA RONDA DELHPI

RETO 1. Desarrollo de modelos de gestion de la ERC y aumento de la visibilidad de la

enfermedad
] 0S| o o)
2 2 53 58 g
FACTOR CLAVE $ | 35 |gS g® £
8| & S8 988 8
r aT ac [
Actualizar el plan estratégico estatal de la ERC, con especial
foco en su prevencién y abordaje temprano, desde una visidon
multidisciplinar e integral, contando con la participaciéon de las
principales asociaciones de pacientes (AAPP) y sociedades Adecuado y
1 | cientificas (SSCQC). 59 9 8,27 8,4 1,0 97 % | claramente
El plan debe ser de facil traslacion e implementacién en las co- necesario
munidades auténomas (CCAA), y en especial en Atencién Pri-
maria, e incluir objetivos, un sistema de evaluacién y los recur-
sos especificos asociados a su desarrollo.
Promover el abordaje de la enfermedad renal crénica (ERC)
como una prioridad en los planes de salud y estrategias de croni-
cidad a nivel autonémico y/o local.
) . L ) Adecuado y
2 Se |mp|§meqtaran programas enfocados a su prevencion, cri- | g 9 845 84 09 95% claramente
bado, diagndstico y tratamiento temprano (especialmente en )
- . ; . . ! ; necesario
Atencidén Primaria), asi como procesos asistenciales integrados
especificos, asociados a indicadores concretos y desarrollados
en colaboracion con las AAPP y SSCC.
Promover la implementacion de aquellos protocolos y procedi-
mientos sobre el abordaje de la ERC que ya hayan sido desarro- Adecuado y
3 | llados y consensuados; por ejemplo, del “Documento de infor- | 59 9 829 8,3 0,9 | 97 % @ claramente
macion y consenso para la deteccion y manejo de la enfermedad necesario
renal crénica”.
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MODELOS DE ATENCION EN ERC

RETO 1. Desarrollo de modelos de gestion de la ERC y aumento de la visibilidad de la
enfermedad. (Cont.)

FACTOR CLAVE

Potenciar la creacién de unidades funcionales transversales, es-
pecialmente de unidades cardiorrenometabdlicas y unidades
ERCA, para la atencién de pacientes con afecciones cardiovas-

Frecuencia

Mediana

Promedio
adecuacion

Promedio
necesidad

Resultado

culares, renales y/o metabdlicas, y con estadios de enfermedad Adecuado y
4 | renal avanzada. 59 8 7,25 7,8 1,2 | 88 % claramente

Se debe asegurar su adecuada distribucion territorial en las dis- necesario

tintas CCAA vy aplicar sistemas de certificacion/acreditacion agi-

les y adaptables a cada centro, que garanticen su calidad y mul-

tidisciplinariedad.

Establecer modelos de indicadores actualizados y especificos

para la ERC. Ad d
5 Estos indicfadqres permitira’q mgdir el valor de las intervencio- 59 8 793 78 12 | 86% claiglri?enig

nes comunitarias y sociosanitarias, el resultado en salud de los AEEEETE

pacientes con ERC en todos los estadios de la enfermedad y la

determinacion real de su prevalencia.

Desarrollar herramientas de ayuda a la decision clinica y cua-

dros de mandos clinicos integrados en la historia clinica electro-

nica o en los informes de laboratorio.

Se implementaran sistemas automatizados de alerta en funcién

de las comorbilidades, tratamientos y pardmetros analiticos del Adecuado y
6 | paciente, para promover el diagndstico precoz y facilitar que | 59 8 1825 82 |09 97% claramente

los profesionales sanitarios puedan mejorar y optimizar la de- necesario

finicion de objetivos clinicos y terapéuticos de los pacientes vy

realizar un mejor seguimiento. Ademas, se considera de interés

potenciar el desarrollo de herramientas de inteligencia artificial

en este ambito.

Impulsar la definicién y homogeneizacién de perfiles analiticos Adecuado y
7 | especificos de pacientes con riesgo de ERC. 59 8 8,16 8,1 0,9 97% claramente

Estos perfiles analiticos se incluirdn en los sistemas informaticos. necesario

Analizar e identificar buenas practicas desarrolladas en otras pa- Adecuado,
8 tologias cronicas. 50 | 7 742 71 12  73% c|§rearr?12r?te

Se valorara la traslacion de estas buenas practicas a la ERC. hecesario

Potenciar la implicacion de las AAPP y familiares en la formula- Adecuado

cién y evaluacion de planes, estrategias, protocolos, etc. ’
9 | Se impulsaran, en este sentido, acciones complementarias y me- | 59 7 733 | 73 15 76 % clgrearriwgr?te

canismos de profesionalizaciéon de los pacientes y familiares par- T

ticipantes.

Realizar acciones (p. ej., campafa de concienciacion) dirigidas a

aumentar la visibilidad y concienciacién de la ERC como enferme-

dad crc'ﬁnica de elevada prevalencia e impacto asociado, en cola- Adecuado y
10 | Poracionconlas SSCCy AAPR - 59 8 761 77 13 85% claramente

Estas acciones tienen como objetivo incrementar la sensibiliza- necesario

cién social y sanitaria, la prevencion de la ERC, la promocién y
proteccion de la salud y la necesidad de recursos destinados a
esta patologia.
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RETO 1. Desarrollo de modelos de gestion de la ERC y aumento de la visibilidad de la
enfermedad. (Cont.)

FACTOR CLAVE

Definir e impulsar la implementacion de indicadores relacionados
con la experiencia y calidad de vida de los pacientes con ERC, in-
cluyendo la experiencia y los resultados reportados por el paciente

Frecuencia

Mediana

Promedio
adecuacion

Promedio
necesidad

Resultado

Adecuado y
PREMs y PROM).
n ¢ Y ) X . . - 59 8 782 77 11 | 85% claramente
Para ello, se emplearan cuestionarios especificos que valoren el -
. R ) necesario
impacto de la enfermedad en todos los dmbitos (emocional, so-
cial, familiar, laboral) y se colaborara con las AAPP para la realiza-
cion de estos estudios.
Impulsar el disefio de estudios de coste-efectividad especificos
sobre la ERC en Espafa, asi como estudios que evaluen la morbi- Adecuado y
12  mortalidad asociada a la enfermedad. 59 8 7,86 7.8 11 | 90 % | claramente
Estos estudios tienen como finalidad poner de manifiesto la carga necesario

y coste de la enfermedad y la importancia de su abordaje precoz.

RETO 2. Prevencion, optimizacion del cribado, diagndstico precoz y registro de la ERC en
todos los niveles asistenciales.

FACTOR CLAVE

Disefar y establecer protocolos de prevencion, seguimiento y
control de los factores de riesgo de ERC, implementando el cri-
bado de ERC en los perfiles de pacientes definidos en las guias/

=
3]
c
o
S
[
o
S
[

Mediana

Promedio
adecuacion

Promedio
necesidad

Resultado

documentos de consenso. Adecuado y
13 | Para ello, se llevaran a cabo intervenciones de prevenciény pro- = 58 9 830 83 | 09 95% claramente

mocion de la salud, y se fomentara la implementacion del criba- necesario

do de ERC en aquellas especialidades implicadas en el abordaje

de cada paciente (Atencién Primaria, Endocrinologia, Cardiolo-

gia, Nefrologia, Medicina Interna, etc.).

Implementar acciones para potenciar la concienciacion y el em-

poderamiento de los pacientes con factores de riesgo para ERC,

para fomentar el diagndéstico precoz. El desarrollo de actividades Adecuado y
14 | preventivas y de promocion de la salud centradas en el diagndsti- | 58 8 7,71 77 11 | 86 % claramente

co precoz de la ERC favorecera la autorresponsabilizacion de los necesario

pacientes en el control de los factores de riesgo y fomentara que

los pacientes acudan a las consultas de cribado y seguimiento.

Impulsar acciones que incrementen la concienciacion sobre la im-

portancia de evaluar la albuminuria en las poblaciones de riesgo,

y desarrollar herramientas que permitan su solicitud autondmica

al detectar valores compatibles con una posible funcién renal al-

——— Adecuado y
15 ) ) ) L 59 9 800 83 1,0 97 % | claramente

En caso necesario, se debe realizar una segunda determinacion EEEEEE

de albuminuria para la confirmacién diagndstica de la ERC. Las
acciones de concienciacion deberan dirigirse a todos los profe-
sionales implicados en el abordaje de estos pacientes, con espe-
cial foco en Atencién Primaria.
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MODELOS DE ATENCION EN ERC

RETO 2. Prevencion, optimizacion del cribado, diagnéstico precoz y registro de la ERC en
todos los niveles asistenciales. (Cont.)

FACTOR CLAVE

Potenciar y homogeneizar el registro del diagndstico de ERC, es-
tableciendo herramientas de ayuda al diagndstico integradas en
la historia clinica electrénica y desarrollando sistemas reactivos

Frecuencia

Mediana

Promedio
adecuacion

Promedio
necesidad

Resultado

que faciliten el registro tras la confirmacion diagndstica de ERC. Adecuado y
16 | El registro del diagndstico de ERC debe incluir el estadio delaen- | 59 9 782 8,3 0,8 97 % | claramente

fermedad. Ademas, se considera de interés impulsar el desarrollo necesario

de herramientas o sistemas inteligentes basados en inteligencia

artificial que permitan la automatizacion del registro y la agrupa-

cidon de pacientes.

Proporcionar una informacién adecuada, clara y precisa al pa-

ciente desde el diagndstico, acerca de la ERC, su estadio y pro- Adecuado y
17 | nostico. 59 9 807 84 K 09 98% | claramente

Esta informacion se debera adaptar a cada paciente teniendo en necesario

cuenta su situacion individual.

RETO 3. Seguimiento integral, multidisciplinar y coordinado, asegurando la optimizacién
terapéutica y la continuidad asistencial

FACTOR CLAVE

Impulsar el desarrollo consensuado de protocolos a nivel hospi-
talario y de los centros de salud, que definan los roles de cada
profesional implicado durante el proceso asistencial de los pa-

i
3}
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Mediana

Promedio
adecuacion

Promedio
necesidad

Resultado

h = - ; - ) Adecuado
18 aent_es_con ERC (prevencion, cribado, diagndstico, tratamiento y 59 s 786 80 1 93% claramentg
seguimiento). !
Estos protocolos se desarrollaran en funcion de la organizacion necesario
asistencial de cada drea o centro y segun los criterios ya defini-
dos en los documentos de consenso disponibles.
Promover el abordaje integrado y multidisciplinar de los pacien-
tes con ERC, en funcion de sus necesidades. Adecuado y
19 | Se incluiran perfiles sanitarios como Atencion Primaria, Nefrolo- | 59 8 7,81 82 | 09 97% | claramente
gia, Cardiologia, Endocrinologia, Medicina Interna, Geriatria, Psi- necesario
cologia Clinica, Enfermeria, Trabajo Social y otros.
Potenciar los canales de comunicacién y sistemas bidireccionales
de interconsulta telematica entre Atencidon Primaria, Nefrologia y
otras especialidades hospitalarias, asi como la creacién de proto- Adecuado y
colos y grupos de trabajos y la implementacién de sistemas de
20 informacion integrados; 58 ° 814 8,3 10 1 95% CILaeferzgrr;ge

todo ello, con el objetivo de garantizar una coordinacién y comu-
nicacion eficientes, la continuidad asistencial y la toma de deci-
siones conjunta, en los casos que asi lo requieran.

ANEXOS



74

RETO 3. Seguimiento integral, multidisciplinar y coordinado, asegurando la optimizacién
terapéutica y la continuidad asistencial. (Cont.)

FACTOR CLAVE

Impulsar el soporte psicoldgico, sociosanitario, comunitario y nu-
tricional individualizado de los pacientes con ERC.

Frecuencia

Mediana

Promedio
adecuacion

Promedio
necesidad

Resultado

21 S_e fac_i!itaré el acceso temprano_a los m}ismos en func'ic'vn_ de la 58 8 7.40 77 12 88% Ac%igtrf;lnig
situacion de cada paciente, y se integrard el personal técnico de necesario
las AAPP en los hospitales y centros sanitarios donde no se dis-
ponga de estos recursos.

Implementar sistemas de alerta que permitan identificar aque-
llos pacientes que requieran ajuste de tratamiento, pacientes que
cumplen los criterios de derivacion a Nefrologia y pacientes con
mayor riesgo de progresion de la ERC, en base a sus pardmetros Adecuado y

22 e — 59 9 8,07 | 8,3 0,8 97 % claramer)te
Estos sistemas de alertas permitiradn evitar duplicidades y errores necesario
de conciliacion de la medicacion, como, por ejemplo, la prescrip-
cion de farmacos que pudiesen deteriorar la funcién renal.

Proporcionar herramientas de telemonitorizacion y telemedicina
que faciliten el seguimiento crénico de los pacientes con ERC. Adecuado y

23 . . L L, } 59 8 740 74 1,2 | 78 % @ claramente
Estas herramientas podran facilitar también el autocuidado y au- necesario
tocontrol del paciente y la adherencia terapéutica.

Promover la participacion de la Enfermeria de Atencién Primaria
vy Nefrologia desde estadios precoces de la enfermedad en el se-
guimiento y valoracién de los pacientes con ERC, segun sea nece-
sario, e implementar herramientas de comunicacién entre ambas. Adecuado y

24 | El personal de Enfermeria ejerce un papel de relevancia en aspec- | 59 8 8,26 8,0 11 | 95% | claramente
tos como la identificacion, cribado y seguimiento de los pacien- necesario
tes de riesgo, impulso de actividades preventivas y de promocioén
de la salud, formacion en materia de tratamiento, gestion de tera-
pias domiciliarias, cumplimiento terapéutico, etc.

Potenciar el papel de la Enfermeria como gestor de casos y pun-
to de enlace entre niveles asistenciales y especialidades implica- Adecuado y

25 das en el abqrdaje de los pacientes con ERC. ) N 59 s 777 78 12 93% claramente
La Enfermeria de enlace o gestora de casos podria facilitar la necesario
coordinacién y continuidad de la asistencia y cuidados, segun la
situacion individual y complejidad de cada paciente.

Implicar a los equipos de los servicios de Farmacia de Atencion
Primaria y a la Farmacia Hospitalaria para una mejora en el segui-
miento y optimizacion del tratamiento. Adecuado,

26 | La mejora en el seguimiento y optimizacion del tratamiento in- | 59 7 707 73 14 | 75% clgrearriwgr?te
cluye la conciliaciéon y optimizacion de la medicacién, adherencia .
terapéutica, interacciones, resolucion de dudas sobre el trata-
miento, etc.

Fomentar la innovacion y la investigacion (I+i) en el campo de la
ERC como aspecto clave para mantener la calidad asistencial y Adecuado y

27 | mejorar la eficiencia de los tratamientos. 59 8 795 8,0 1,0  92% | claramente
Se impulsard, en este sentido, el campo de las nuevas tecnologias necesario
en la I+i.

Impulsar la optimizacion del tratamiento de los pacientes con Adecuado y
2g | ERC en estadios predilisis. . . 59 9 824 82 11 8% claramente
La optimizacion del tratamiento en estos casos tiene por objeto, e —

entre otras cosas, retrasar la progresion de la enfermedad.
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MODELOS DE ATENCION EN ERC

RETO 3. Seguimiento integral, multidisciplinar y coordinado, asegurando la optimizacion
terapéutica y la continuidad asistencial. (Cont.)
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FACTOR CLAVE 3 o E3 EY o 5
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e o 'g ac o
Implementar, en el marco del seguimiento del paciente con ERC,
el cribado de enfermedad cardiovascular y de la diabetes mellitus Adecuado y
29 | tipo 2. 59 8 805 | 8,0 1,3 | 90 % @ claramente
También se realizard el cribado de otras patologias relacionadas necesario
con la enfermedad renal.
Realizar un seguimiento mas estrecho en pacientes con eleva-
do riesgo de progresion de la ERC, pluripatoldgicos complejos el o)
30 ) . L X Lo 59 8 8,05 8,1 11 | 93% | claramente
y otros pacientes cuya situacion individual asi lo requiera; por .
: - PR necesario
ejemplo, pacientes con patologia sistémica, embarazo, etc.
Incluir pautas especificas de seguimiento en los informes al alta
o en los informes de las consultas sucesivas en Nefrologia u otras
especialidades hospitalarias. Adecuado y
31 | Se incluiran indicaciones o recomendaciones para el propio pa- | 59 8 789 78 1,3 | 81% @ claramente
ciente y para el médico de Atencidén Primaria, asi como objetivos necesario
terapéuticos e indicaciones de continuidad de cuidados de En-
fermeria.
Desarrollar estrategias que fomenten las alternativas de trata-
miento renal sustitutivo domiciliario. Adecuado y
32 Se debe facilitar el acceso a estas modalidades de tratamiento, | 59 8 737 79 11 1 90 % | claramente
proporcionando los recursos necesarios y ampliando su cober- necesario
tura y alcance.

RETO 4. Refuerzo de la formacion en ERC a los profesionales

FACTOR CLAVE

Favorecer la rotacion de los especialistas de Atencion Primaria

i
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Mediana

sanitarios y pacientes

Promedio
adecuacion

Promedio
necesidad

Resultado

y otras especialidades implicadas en el abordaje de la ERC en el Adecuado y
33 | servicio de Nefrologia. 59 8 7,73 77 1,7 | 86 % | claramente

Esta accién favoreceria una vision integral del abordaje del pa- necesario

ciente con ERC.

Desarrollar iniciativas de formacién sobre la ERC (p. ej., progra-

mas de formacién continuada o talleres formativos) adaptadas a

cada perfil sanitario implicado en el abordaje integral del pacien-

te. o ) T , ) Adecuado y
34 Estas iniciativas tle_nen_gomo Ob'JetIVO impulsar la busquef:la_actl- 59 8 790 80 11 93% | claramente

va de ERC y la realizacién del cribado, asegurar un conocimiento necesario

actualizado sobre el abordaje terapéutico de la ERC y los algorit-
mos de tratamiento y derivacion, fomentar el registro de manera
optima, etc. Se potenciard, para su desarrollo, la colaboracion en-
tre especialidades y con las SSCC.
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RETO 4. Refuerzo de la formacion en ERC a los profesionales sanitarios y pacientes. (Cont.)

o
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35

FACTOR CLAVE

Promover el acceso a programas de formacion dirigidos a Enfer-
meria sobre manejo y cuidado del paciente nefroldgico.

Se favorece, asi, el ejercicio de su actividad especializada en el
cuidado integral de pacientes con problemas nefroldgicos, de
una manera tedrico-practica.

59

Mediana

Promedio
adecuacion

7,88

Promedio
necesidad

7,8

1,1

86 %

Resultado

Adecuado y
claramente
necesario

36

Reforzar el proceso formativo del paciente en todo el recorrido
asistencial, potenciando el papel y recursos de Enfermeria, la co-
laboracion con las Escuelas de Salud autondmicas y las AAPP.

A través del desarrollo de materiales o herramientas de soporte
en consulta (p. ej., infografias), asi como de programas de pa-
ciente experto, pacientes mentores y programas peer to peer
especificos de ERC, en los que se incluyan pacientes en estadios
precoces de la enfermedad. Todo ello, con el objetivo de favore-
cer la educacién y formacién de los pacientes y familiares/cuida-
dores, potenciar la toma de decisiones compartida y reforzar la
implicacion activa del paciente en el control de su enfermedad y
la gestion de su tratamiento.

58

7,44

7.9

1,1

91 %

Adecuado y
claramente
necesario

37

Establecer procedimientos consensuados entre los profesionales
involucrados sobre la informacidn y formacion que se les propor-
ciona a los pacientes con ERC.

El fin de estos procedimientos es proporcionar informacion clara
y efectiva adaptada a las necesidades de cada paciente segun el
momento de la enfermedad, de manera continuada y consensua-
da a lo largo de todo el proceso asistencial.

59)

7,61

7,6

1,1

88 %

Adecuado y
claramente
necesario

38

Valorar el estado emocional de cada paciente con ERC de mane-
ra previa al proceso formativo, para identificar posibles dificulta-
des y definir las actuaciones necesarias.

Entre las intervenciones necesarias se incluye el apoyo psicoldgi-
co, actividades de apoyo o grupos de autoayuda, etc.

58

7,16

7,4

1,3

81 %

Adecuado y
claramente
necesario




ANEXO II. MATRIZ DE PRIORIZACION DE FACTORES CLAVE

.\' intercede

MODELOS DE ATENCION EN ERC

En la Figura 15 se representa una matriz de priorizacion de todos los factores clave, en funcion del promedio
de adecuacion y de necesidad. Los factores clave que obtuvieron un promedio de 8 o mayor en ambas
evaluaciones se consideraron altamente prioritarios (drea sombreada en verde). Un total de 14 factores clave
fueron considerados altamente prioritarios.

Figura 15. Matriz de priorizacion de los factores clave seguin necesidad y adecuacién
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