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r  e  s  u  m  e  n

La visión multidimensional de la enfermedad es fundamental en la atención de patologías

complejas como la enfermedad renal crónica (ERC). Es oportuno definir y unificar concep-

tos  que permitan que los diferentes profesionales encargados de la atención ofrezcan una

atención multidisciplinar, alineados a las necesidades de cada persona.

Debido al creciente aumento de la incidencia de ERC en el mundo y teniendo en cuenta

que  pueden existir diferentes trayectorias en el curso de la enfermedad, es necesario esta-

blecer abordajes integrales personalizados para cada paciente y sus familias de manera más

temprana. Este planteamiento va más allá del simple control de los síntomas urémicos o
nfermedad renal crónica
uidados paliativos

uidados de soporte

de  la congestión y consiste en abordar tempranamente los problemas no solo sintomáticos

sino  también funcionales, sociales y de afrontamiento de la enfermedad, facilitando la toma

de  decisiones tanto en el escenario de la ERC como en situaciones agudas, potencialmente

irreversibles o en intervenciones que no mejoren el pronóstico vital.

∗ Autor para correspondencia.
Correo electrónico: jjulia@iconcologia.net (J. Julià-Torras).
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Para asegurar la excelencia en la atención es relevante evaluar indicadores para la atención

paliativa y de soporte renal, como la presencia de la planificación anticipada y compartida

de  la atención, la inclusión de atención psicosocial, ética, espiritual y la atención al duelo.

Esto permite ofrecer una atención integral, humanizada y de calidad para el paciente y

sus  familiares. Los cuidados paliativos y de soporte renal no se orientan únicamente a los

pacientes en los últimos días de vida. Definir, unificar y evaluar los conceptos permitirá

aplicarlos de manera oportuna en cada momento específico de la trayectoria de la ERC.

©  2023 Sociedad Española de Nefrologı́a. Publicado por Elsevier España, S.L.U. Este es un

artı́culo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/

by-nc-nd/4.0/).

Nomenclature  in  palliative  care  and  renal  support:  Not  just  at  the
end-of-life

Keywords:
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Chronic kidney disease

Palliative care

Supportive care

a  b  s  t  r  a  c  t

The multidimensional view of the disease is fundamental in the care of complex diseases

such as chronic kidney disease (CKD). It is appropriate to define and unify concepts that

allow  the different professionals involved in care to provide multidisciplinary care tailored

to  the needs of each individual.

Given the increasing incidence of CKD worldwide and the fact that the disease may progress

at  different rates, there is a need to establish personalized, comprehensive approaches for

each patient and their families at an earlier stage. This approach goes beyond the simple

control of uremic symptoms or congestion and consists of addressing not only symptomatic

but  also functional, social and coping problems at an early stage, facilitating decision making

both in the CKD and in acute settings, potentially irreversible situations or interventions that

do  not improve life expectancy.

To ensure excellence in care, it is important to assess indicators of palliative care and renal

support, such as the presence of advance and shared care planning, the inclusion of psycho-

social,  ethical, spiritual and bereavement care. This enables the provision of comprehensive,

humanized, and high-quality care for patients and their families.

Palliative and renal care is not just about patients in the last days of life. Defining, unifying,

and evaluating the concepts will allow them to be applied in a timely manner at each specific

moment of the CKD trajectory.

© 2023 Sociedad Española de Nefrologı́a. Published by Elsevier España, S.L.U. This is an

under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/

by-nc-nd/4.0/).

• Tras reconocer la necesidad de atención paliativa
del paciente se ofrecerá una atención centrada en
la persona, realizando un proceso de planificación
compartido de la atención, creando estrategias de
intervención estructuradas y dinámicas según los
deseos del paciente.

• Es oportuno preferir en el lenguaje conceptos actual-
mente aceptados, como adecuación terapéutica, situación
de final de vida y situación de últimos días a los pre-
viamente empleados como limitación del esfuerzo
terapéutico, enfermo terminal y agonía.
open  access article 

Conceptos  clave

• Modelo de atención integral dirigido a pacientes con
necesidades de atención paliativa y sus familias según
el contexto clínico:

◦ Cuidados paliativos (CP) en la enfermedad renal crónica
avanzada (ERCA), independientemente del pronóstico.

◦ Cuidados de soporte renal (CS) durante todas las fases de
la enfermedad renal.

◦ Cuidado conservador integral en la enfermedad renal cró-
nica (ERC) G5 sin terapia sustitutiva renal, equivalente
a manejo renal conservador.



n e f r o l o g i a 2 0 2 4;4  4

• La sedación paliativa busca disminuir el nivel de con-
ciencia ante la presencia de un síntoma refractario en
un paciente con el objetivo de aliviar el sufrimiento. No
debería iniciarse si el paciente o su representante (en
caso de haberlo hecho de forma expresa) no lo desean
y/o no lo permiten.

• No existe en la actualidad un consenso respecto a
los indicadores de calidad en la atención paliativa de
pacientes con ERCA. Sin embargo, algunos autores pro-
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Sin embargo, a nivel práctico se entiende la posibilidad móvil
ponen la evaluación de indicadores estructurales, de
procedimiento y resultados.

ntroducción

a estandarización de la nomenclatura se basa principalmente
n nombrar de forma adecuada y sistemática un concepto,
escribirlo de forma correcta e interrelacionarlo con otros
érminos aceptados1. En resumen, estandarizar la nomencla-
ura es más  que preocuparse por nombrar «correctamente»

os conceptos, ya que la definición de un término o concepto
iene un efecto sustancial en términos de asistencia, docen-
ia e investigación. Utilizar de forma correcta la nomenclatura
nfluye en la capacidad de comunicarse con otros profe-
ionales, pacientes, familiares y estudiantes, permitiendo
ransmitir una mejor apreciación de diferentes aspectos, como
a carga de enfermedad. La percepción de los pacientes y sus
amilias sobre la enfermedad permite normalizar conceptos y
efiniciones utilizados para la elaboración de bases de datos y
nálisis de los mismos, incluso pensando en la nueva era del
ig data y del Machine Learning. La clarificación conceptual se ha

dentificado como un recurso para disminuir las barreras en el
cceso a cuidados paliativos renales y facilitar la integración
e los cuidados paliativos en nefrología2.

Recientemente en nefrología se presentó el documento
e consenso de la iniciativa Kidney Disease: Improving Global
utcomes (KDIGO)3, con el objetivo de homogeneizar la nomen-
latura respecto a la función y a la enfermedad renal. Este
ocumento de consenso permitió que algunos de los autores
el presente artículo lideraran una iniciativa multinacional
acia la estandarización de la nomenclatura en español4.
ntre otros aspectos se propusieron definiciones aceptadas en
aíses hispanohablantes tanto en situaciones agudas5 como
n la enfermedad renal crónica (ERC)6,7. Los cuidados paliati-
os (CP) no son ajenos a esta realidad8. Términos como ERC
erminal o limitación del esfuerzo terapéutico siguen siendo utili-
ados entre nefrólogos. A su vez, la falsa noción de la utilidad
e los CP solo en situaciones de últimos días o para la prescrip-
ión de una sedación paliativa pone de manifiesto la necesidad
e establecer un lenguaje común, centrado en las necesidades
el paciente y no solo basado en la especialidad9, buscando
na atención enfocada en la persona que permita ofrecer
uidados desde la dignidad, la compasión y el respeto, una
tención coordinada, personalizada y con un papel activo del

aciente10.

Se estima que existen aproximadamente 850 millones de
nfermos renales en el mundo, situándose como la 12.a causa
e mortalidad global11. Lamentablemente se estima que para
(4):475–485 477

el año 2040 será la 5.a causa global de muerte, especialmente
teniendo en cuenta que la mayoría de estos pacientes tendrán
65 años o más, y a pesar del progreso en las terapias sustitu-
tivas renales (TSR), la mortalidad en este grupo de pacientes
es extraordinariamente elevada comparado con la población
general de edad similar12. Probablemente esta mayor mortali-
dad, al menos en parte, podría ser debida a la alta prevalencia
de fragilidad en población de edad avanzada. Se estima un
14% de prevalencia de fragilidad en el adulto mayor con ERC
sin TSR y hasta un 40-70% en aquellos en TSR, aumentando el
riesgo de mortalidad hasta 2,5 veces en esta población13.

Es por esta razón que en los últimos años emerge la impor-
tancia de generar guías de manejo14 en las que se incluya la
valoración de la fragilidad con sus diferentes componentes
(físico/funcional, mental y nutricional) y una adecuada plani-
ficación compartida de decisiones que permita personalizar
adecuadamente la asistencia a estos enfermos avanzados.
Esta valoración integral debería incluir, en el seguimiento de
algunos pacientes con enfermedad renal crónica avanzada
(ERCA), a expertos de CP y en algunos casos también espe-
cialistas en geriatría15-18.

El objetivo del presente artículo es definir correctamente
términos relacionados con el abordaje integral del paciente
que tiene necesidades de atención paliativa, además de esta-
blecer los indicadores de calidad mínimos necesarios para
mejorar la calidad de vida de los pacientes con ERC y sus
familias.

Definir  términos  en  cuidados  paliativos  renales

Conceptos  estructurales

Los CP deben ser ofrecidos a pacientes con enfermedades
avanzadas de todas las áreas de la medicina de forma pre-
coz y no solo reservarse para la atención integral a pacientes y
familias en situaciones de final de vida. Esto es debido al cam-
bio de modelo experimentado en los últimos años, que supone
no solo aplicarlo al paciente en base al pronóstico, sino a las
necesidades de atención paliativa en cualquier momento de
la enfermedad avanzada. Es necesario evitar interpretaciones
aún habituales en las que se cree que un paciente que recibe
atención paliativa tiene un pronóstico de vida muy corto o su
nivel de intervención/tratamiento se ha adecuado.

Hui et al.8 resumieron las definiciones publicadas en artí-
culos, manuales de texto, diccionarios de términos, etc., sobre
conceptos como CP y cuidados de soporte (CS), entre otros8.
Se identificaron diferentes definiciones de CP, siendo la más
citada la definida por la organización mundial de la salud
(OMS)8,18 (tabla 1). Esta revisión evidenció que el estadio de
la enfermedad era un factor clave para la diferenciación de
términos como CP y CS8, enmarcando en los CS a todos los
pacientes que precisan una atención integral durante todas
las fases de la enfermedad, mientras que los CP se orientarían
solo a la atención en pacientes con enfermedad avanzada8,19.
de estas definiciones para ampliar su ámbito.
En el área de la nefrología se han establecido los cuida-

dos de soporte renal (CSR), encaminados a asegurar que todos
los pacientes reciban una alta calidad de atención gracias a
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Tabla 1 – Conceptos más  utilizados en los cuidados paliativos y de soporte renal

Concepto Definición

Conceptos estructurales
Cuidados paliativos Modelo de atención que mejora la calidad de vida de los pacientes (adultos y niños) y

sus allegados cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad
potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificación
temprana, la evaluación y el tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean
estos de orden físico, psicosocial o espiritual18

Cuidados de soporte Atención integral para satisfacer las necesidades físicas, informativas, emocionales
psicológicas, sociales, espirituales y prácticas de los pacientes, durante las fases de
prediagnóstico, diagnóstico, tratamiento y seguimiento19

Cuidados para ERC estable en términos de pronóstico, pero con necesidades dinámicas
desde no complejas hasta altamente complejas9

Cuidado conservador integral
«comprehensive conservative care»

Cuidados holísticos centrados en el paciente para pacientes con ERC G5, no candidatos
a TSR, que incluyen lo siguiente:
• Intervenciones para retrasar la progresión de la enfermedad renal y minimizar el
riesgo de eventos adversos o complicaciones
• Toma de decisiones compartida
• Manejo activo de los síntomas
• Comunicación detallada, incluida la planificación anticipada de los cuidados
• Apoyo psicológico
• Apoyo social y familiar
• Ámbitos culturales y espirituales de la atención15

Manejo renal conservador Es una alternativa al tratamiento sustitutivo renal enfocado en el control adecuado de
los síntomas relacionados a la enfermedad renal; se plantea en pacientes que no
desean o está contraindicada la hemodiálisis, diálisis peritoneal o trasplante renal, que
integra los valores y principios de los cuidados paliativos16

Conceptos básicos
Fragilidad Condición física relacionada con la edad, caracterizada por una disminución en

múltiples sistemas fisiológicos y una menor capacidad del organismo para resistir
situaciones estresantes y que comporta un mayor riesgo de acontecimientos adversos
para la salud. Modificado de Fried et al.61

Adecuación de esfuerzo
terapéutico

Implica  la no implementación, o bien la retirada, de aquellas acciones diagnósticas y/o
terapéuticas que no ofrecen un beneficio al paciente y en cambio podrían suponer una
prolongación de su sufrimiento e ir en detrimento de su calidad de vida32

Planificación anticipada de
cuidados

Proceso de planificación de los futuros cuidados médicos (o no médicos) en el caso que
el paciente sea incapaz de tomar sus propias decisiones33

Documento de voluntades
anticipadas

Documento dirigido al personal sanitario, redactado por una persona mayor de edad
donde expresa las instrucciones a tener en cuenta cuando se encuentre en una
situación en la que las circunstancias no le permitan expresar personalmente su
voluntad, además de identificar la persona que designe el paciente como garante de
sus deseos en el caso de que no pueda expresar su voluntad por ella misma, lo cual se
formaliza a través de notario o ante tres testigos38

Planificación compartida de la
atención

Proceso comunicativo-deliberativo, relacional y estructurado, que facilita la reflexión y
la comprensión de la vivencia de la enfermedad y el cuidado de las personas
implicadas, centrado en la persona que afrontan una trayectoria de enfermedad, para
identificar y expresar sus valores, preferencias y expectativas de atención. Que busca
como objetivo promover la toma de decisiones compartida33

Diálisis o ultrafiltración paliativa Aquella diálisis que tiene como principal objetivo mejorar los síntomas del paciente sin
tener en cuenta otros aspectos relacionados con la adecuación41-44

Conceptos de final de vida
Situación de últimos días Periodo que precede a la muerte cuando esta se produce de forma gradual y en el que

existe deterioro físico intenso, debilidad extrema, alta frecuencia de trastornos
cognitivos y de la consciencia, dificultad para la ingesta y relación con el medio, donde
se prevé un pronóstico de vida de días u horas48

Síntoma refractario Síntoma que no puede ser adecuadamente controlado a pesar de los intensos esfuerzos
para hallar un tratamiento tolerable, en un plazo de tiempo razonable sin que
comprometa la consciencia del paciente. Modificado de Cherny y Portenoy49, Surges
et al.50, Azulay Tapiero51 y Porta Sales52

Sedación paliativa Administración deliberada de fármacos, en las dosis y combinaciones requeridas, para
reducir la consciencia de un paciente con enfermedad avanzada, tanto como sea
preciso para aliviar adecuadamente uno o más síntomas refractarios Se requiere por el
paciente (o su delegado legal) de su consentimiento explícito o implícito. Modificado de
«Care of dying adults in the last days of life»47, «Guía de Práctica Clínica sobre atención
paliativa al adulto en situación de últimos días»48 y Cherny y Portenoy49
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Tabla 1 - (continuación)

Concepto Definición

Deseo de adelantar la muerte Es una reacción al sufrimiento, en el contexto de una condición que amenaza la vida, de
la que el paciente no ve otra salida que acelerar su muerte. Este deseo puede expresarse
de forma espontánea o tras ser preguntado, pero debe distinguirse de la aceptación de
la muerte inminente o del deseo de morir de forma natural, aunque preferiblemente a
corto plazo. Puede surgir como respuesta a uno o varios factores, entre ellos los
síntomas físicos (presentes o previstos), malestar psicológico (por ejemplo, depresión,
desesperanza, temores), sufrimiento existencial (por ejemplo, pérdida de sentido de la
vida) o aspectos sociales (por ejemplo, sentir que es una carga para la familia)53

Eutanasia Acto u omisión deliberada que da fin a la vida de una persona, producido por voluntad
expresa de la propia persona y con el objeto de evitar un sufrimiento54

ERC: enfermedad renal crónica; TSR: terapia sustitutiva renal.

Figura 1 – Estructura de la atención paliativa en pacientes con enfermedad renal crónica avanzada.
ERC G5: enfermedad renal crónica grado 5 (se refiere aquella en la cual el filtrado glomerular desciende por debajo de
1 onse
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5 ml/min/1,73 m2); TSR: terapia sustitutiva renal: cuidado c
MRC).

n abordaje multidisciplinar oportuno9,15,16,20. Sin embargo,
a provisión debe basarse en la necesidad y no solo en la esti-

ación de la supervivencia15,16. Habitualmente estos equipos
e soporte incluyen nefrólogos, expertos en CP, enfermeras,
rabajadores sociales, nutricionistas, psicólogos, entre otros,
ermitiendo integrar los principios y las prácticas de los
P en todas las áreas de la nefrología (nefrología clínica,
emodiálisis, diálisis peritoneal, trasplante renal, pacientes
n tratamiento conservador o en situaciones de final de vida).
l contrario de lo que muchas veces se piensa, no supone
ecesariamente suspender la diálisis y ofrecer solo el control
e síntomas. Por el contrario, se trata de trasladar la atención
lobal a los diferentes estadios de la enfermedad renal21, ya
ea mientras reciban manejo renal específico o cuidado con-
ervador integral (comprehensive conservative care)15,16 (fig. 1).
Es necesario clarificar que el «tratamiento no dialítico»,
omo definición en sí misma, no integra el concepto de cuida-
os paliativos. Se debe hacer un esfuerzo para la integración
e CP en ese manejo no dialítico22.
rvador integral, sinónimo de manejo renal conservador

Para identificar la necesidad de atención paliativa en
un paciente existen diferentes herramientas, como el test
de cribado PIG/GSF (Gold Standards Framework Prognostic
Indicator Guidance)23, la pregunta sorpresa24, el SPICTTM (Sup-
portive and Palliative Care Indicators)25 y el instrumento para
la identificación de personas en situación de enfermedad
avanzada-terminal y necesidad de atención paliativa en servi-
cios de salud y sociales (NECPAL CCOMS-ICO©)26 inicialmente
desarrollada en Cataluña y posteriormente extendida a nivel
nacional e internacional. Incluye en el proceso de identifica-
ción si existe una respuesta negativa a la pregunta sorpresa
(¿Le sorprendería si el paciente falleciese en 12 meses?), la gra-
dación de la enfermedad y al mismo  tiempo la demanda de
solicitud de atención por parte del paciente y/o la familia26,27,
permitiendo identificar con un 92% (87,2%-94,2%) de sensibi-

lidad y un 33% (29,6%-36,3%) de especificidad las necesidades
de atención paliativa27. Una vez identificada esta necesidad,
no se excluye la realización de medidas de tratamiento espe-
cífico de la enfermedad y pueden ser implementadas por
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cualquier equipo en cualquier servicio de salud, permitiendo
una puesta en marcha gradual de un enfoque paliativo,
evitando posiciones dicotómicas. Otros programas de imple-
mentación de cuidados paliativos específicos se basan en
«situaciones desencadenantes»,  como pueden ser la elección
de tratamiento conservador versus sustitutivo en el caso de
la ERCA28. Estos programas basados en criterios concretos
desencadenantes se han mostrado en oncología más  efecti-
vos para optimizar el momento de integración de los CP en la
trayectoria de la enfermedad29.

Tras la identificación de pacientes con necesidades palia-
tivas es necesario identificar cuáles son esas necesidades, y
existen así mismo  herramientas específicas para la valora-
ción de síntomas, como el ESAS (Edmonton Symptom Assessment
System) renal modificado30 y la versión POS (Palliative care Out-
come Scale-Symptoms) renal, este último traducido y validado
al castellano31.

Conceptos  básicos

En el contexto de pacientes con ERCA y necesidades de aten-
ción paliativa es fundamental valorar la trayectoria de la
enfermedad para ofrecer un tratamiento sustitutivo o con-
servador, realizando una oportuna adecuación del esfuerzo
terapéutico (AET) en aquellos pacientes en los que las prue-
bas diagnósticas o las intervenciones terapéuticas no aportan
un beneficio. Es crucial tener en cuenta que la AET debe
distinguirse de conceptos tales como sedación paliativa y
eutanasia32; además, es el término que remplaza el usado pre-
viamente: limitación del esfuerzo terapéutico.  En el ámbito de la
nefrología esta adecuación implica ciertas peculiaridades con
respecto a otras terapias de soporte vital (como la ventilación
mecánica) en donde la muerte del paciente ocurre poco tiempo
tras su suspensión, pero en el caso de la diálisis o la ERCA
en tratamiento conservador el tiempo es considerablemente
mayor, por lo que es esencial reconocer las preferencias del
paciente. De este modo la AET puede tener diferentes nive-
les aplicables según la situación clínica, las preferencias del
paciente y sus familiares, permitiendo evitar intervenciones
diagnósticas y terapéuticas que podrían considerarse fútiles.
En determinadas instituciones o servicios se han realizado
guías de adecuación terapéutica, especificando los niveles, con
el objetivo de unificar conceptos y ajustar las intervenciones
al nivel establecido, el cual es móvil teniendo en cuenta la
situación clínica y los deseos del paciente (tabla 2).

La estructura de la AET se fundamenta en procesos como
la planificación anticipada de cuidados (PAC)33, recientemente
denominada planificación compartida de la atención (PCA)34.
Esta intervención se realiza con el objetivo no solo de regis-
trar los deseos del paciente, sino de entender y compartir las
preferencias, los valores y las expectativas en relación con
tratamientos futuros e incluso el final de la vida, así como
también identificar un representante para los momentos en
que la persona no pueda decidir35. La familia es esencial en
la realización de la PAC, pues es el momento oportuno para

resolver dudas, facilitar la comunicación sobre la enfermedad
y conocer las preocupaciones del paciente y de la familia36. Un
beneficio añadido de la PAC es el establecimiento de un vín-
culo de confianza entre paciente, familia y equipo asistencial
que redunde en una mejor adherencia terapéutica.
4  4(4):475–485

Aunque la PAC entendida como un proceso se podría rea-
lizar de una manera «tradicional» en donde se expresan las
preferencias sobre temas como el uso de ventilación mecánica
invasiva, reanimación cardiopulmonar, transfusiones, entre
otras, el curso dinámico de la enfermedad permite indivi-
dualizar la planificación ligada a las trayectorias clínicas, la
cual podría dividirse en tres momentos en el contexto de la
ERCA: primero de información, donde se explica al paciente y
su familia el diagnóstico y pronóstico de su enfermedad, de
especial importancia para poder tener una base sólida para la
continuidad del proceso; segundo, en el que habitualmente la
pérdida de la funcionalidad se presenta como punto de infle-
xión y se plantea una adecuación terapéutica y se toman decisiones
como manejo renal conservador versus TSR o ingresos ver-
sus manejo domiciliario, entre otros, y finalmente, el tercero,
sobre las decisiones de manejo en el contexto de final de vida.
Dado que las trayectorias clínicas afectan al estado de salud
y a la calidad de vida del paciente, es útil reconocer y revisar
los deseos sobre los cuidados futuros a la luz del nuevo estado
clínico37.

En ocasiones se confunde PAC con el documento de
voluntades anticipadas (DVA) o documento de instrucciones
previas38. El DVA puede formar parte de la PAC; sin embargo,
la realización del proceso de PAC facilita una mayor concor-
dancia entre los deseos del paciente y el conocimiento de
los profesionales, ayudando a disminuir la complejidad en el
proceso de toma de decisiones y creando estrategias de inter-
vención estructuradas más  efectivas que tan solo un registro
aislado39. El DVA sería el documento legal, mientras la PAC es
un proceso clínico que busca la integración del paciente y sus
familiares en el proceso de toma de decisiones40.

Esta planificación como proceso de comunicación no es
cerrado y puede realizarse de forma temprana y las veces que
el paciente lo necesite, pues su opinión, sus necesidades o su
situación pueden variar37,39,40. La PAC y el DVA son flexibles y
su aplicación dependerá principalmente de la situación clínica
del paciente y de su capacidad de mantener la toma activa de
decisiones. Un ejemplo en nefrología es que algunos pacien-
tes en terapia sustitutiva renal tienen un DVA en los que se
rechaza la realización de medidas que tengan como objetivo
prolongar artificialmente la vida mediante técnicas de apoyo
vital.

Específicamente en nefrología emergen diferentes concep-
tos relacionados con el abordaje del paciente en situaciones
de enfermedad avanzada. Uno de ellos corresponde al con-
senso entre el médico y el paciente/familia de mantener
una actitud conservadora respecto al manejo de la enferme-
dad renal (manejo renal conservador o cuidado conservador
integral)16. Otro ejemplo se presenta en aquellos pacientes
que se encuentran en un programa regular de hemodiálisis
o diálisis peritoneal y que tienen una alta carga de comorbili-
dad, fragilidad o demencia. En estos casos, cuando la situación
clínica o funcional se ha deteriorado, se debería consensuar,
junto con el paciente y/o la familia, el cambio gradual del
objetivo terapéutico. Se pueden realizar modificaciones que
van desde una reducción gradual en el tiempo y número

de sesiones, hasta un tratamiento menos intensivo (diálisis
paliativa)41-43. En algunos casos se debe plantear incluso la
posibilidad de suspender completamente la diálisis. La diáli-
sis paliativa se alinea con los objetivos de la atención paliativa,
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Tabla 2 – Ejemplo de niveles de intervención terapéutica en pacientes con enfermedades avanzadas

Nivel 1 Paciente tributario de todas las medidas diagnósticas y terapéuticas incluyendo RCP e intubación orotraqueal para
ventilación asistida. Tributario de ser atendido en UCI

Nivel 2 Paciente tributario de todas las medidas diagnósticas y terapéuticas (incluidas ventilación mecánica no invasiva, fármacos
vasoactivos, hemodiálisis, trasfusiones de hemoderivados, nutrición parenteral) exceptuando RCP e intubación
orotraqueal para ventilación mecánica asistida. No tributario de ser atendido en UCI

Nivel 3 3A: Medidas condicionadas: delante de un proceso intercurrente se inicia una medida del nivel 2 de manera temporal
pactando la retirada si mala evolución
3B: No incorporación de nuevas medidas
3C: Retirada gradual de todas las medidas excepto tratamiento antibiótico

Nivel 4 Tratamiento sintomático y de confort. Habitualmente paciente en situación de últimos días
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2022].

ue busca asegurar un adecuado control de los síntomas y no
e basa únicamente en indicadores clínicos44.

Se ha llegado a considerar que el proceso de retirada de
iálisis puede ser un proceso saludable para el paciente, la
amilia y el equipo profesional, y bajo esta concepción se ha
ublicado un protocolo de retirada de diálisis denominado

ntro-PAC-WDC21,45.

onceptos  de  final  de  vida

n situaciones clínicas en las que el pronóstico del paciente es
imitado existe una amplia variedad de términos —por ejem-
lo, enfermo terminal, enfermedad en estadio terminal (muy usado
n nefrología) y agonía— que deberían estar en desuso por
as connotaciones peyorativas que tienen. Se prefieren tér-

inos más  ampliamente aceptados, como situación de final
e vida (end-of-life), situación de últimos días (last days of life) y
uerte activa (actively dying). Debido a la ambigüedad de algu-
os términos y a la posibilidad de llegar a ser equívocos, se
an estudiado definiciones que aporten claridad e incluso una
osible temporalidad respecto al pronóstico. Hui et al.46 propo-
en usar el término situación de final de vida (end-of-life) ante la
resencia de una enfermedad progresiva con meses o menos
e supervivencia y usar «actively dying» ante procesos cuya
upervivencia se limita a unos pocos días. El término usado en
uestro medio es situación de últimos días (SUD), sinónimo de
actively dying», planteado por el National Institute for Health and
are Excellence (NICE) sobre el cuidado de adultos en los últi-
os  días y por la Guía de Práctica Clínica del Sistema Nacional

e Salud47,48.
El manejo de un paciente en SUD requiere tener presen-

es las múltiples necesidades que surgen, así como orientar
l manejo hacia la atención de la dimensión biopsicosocial
el proceso, el control de síntomas y el acompañamiento
spiritual y de la familia, de cara a velar por una muerte
n conformidad con los valores y las preferencias de la per-
ona. Desde el punto de vista del manejo sintomático, en
casiones, a pesar de ofrecerse un tratamiento oportuno (por
jemplo, uso de opioides para la disnea), algunos pacientes
resentan síntomas refractarios (tabla 1)49,50. Cuando persiste

l sufrimiento secundario al síntoma refractario, en el con-
exto de una enfermedad avanzada en la que el paciente esté
e acuerdo con su realización, se puede valorar la sedación
aliativa50-52. Por ello, dentro de la antes mencionada PAC es
ecesario saber si un paciente en situación de final de vida
nals/documents/arxius/icopraxis atencio 3.pdf [consultado 27 Nov

quiere recibir sedación paliativa en caso de estar justificada,
teniendo en cuenta siempre diferentes dimensiones persona-
les del paciente, como la religión, la convicción o los deseos,
ya que en algunos casos estos aspectos podrían condicionar
la decisión.

Cuando un paciente vive una situación de sufrimiento, ya
sea por mal  control sintomático o por la progresión de la enfer-
medad, o por desmoralización, entre otras, puede expresar
deseos de adelantar la muerte53. En la mayoría de las ocasio-
nes estos deseos son reactivos y no siempre representan una
solicitud de eutanasia, siendo necesario identificar ese sufri-
miento, reconocer el probable origen e intentar ofrecer una
intervención para paliarlo49,51,52.

Recientemente se estableció en España la ley orgánica de
regulación de la eutanasia (Ley Orgánica 3/2021, de 24 de
marzo, en vigor desde el 25 de junio de 2021)54, la cual es soli-
citada por el paciente con base en determinados criterios y
evaluada por parte de distintos especialistas y comités para
ser aceptada o rechazada.

Calidad  de  los  cuidados  paliativos  en  ERCA

La calidad de la atención para la ERCA se puede evaluar utili-
zando indicadores a partir de dimensiones identificadas para
el estadio de la enfermedad. En la actualidad no existe un con-
senso de indicadores de calidad para el abordaje de CP en la
ERCA; sin embargo, numerosos trabajos han presentado métri-
cas y estándares que pueden orientar los requerimientos de
estructura y proceso de la atención y los resultados espera-
dos de la misma. En 2015, la conferencia de controversias de
KDIGO sobre atención de apoyo en la ERC16 desarrolló una hoja
de ruta para mejorar la calidad de la atención en ERCA que
incluye siete dominios:

1. Retrasar la progresión de la enfermedad y minimizar el
riesgo de complicaciones.

2. Toma de decisiones compartida.
3. Manejo activo de los síntomas.
4. Planificación anticipada de la atención.
5. Apoyo psicológico.

6. Apoyo social y familiar.
7. Abordar los dominios culturales y espirituales de cuidado.

Un consenso canadiense desarrollado en el 201855 uti-
lizó los dominios de evaluación de la calidad de la atención
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Figura 2 – Indicadores de calidad estructurales, de proceso y
renal.

en ERCA identificando 10 indicadores, algunos de los cuales
son: la evaluación del dolor; el acceso a servicios especiali-
zados de CP; la discusión del plan de tratamiento entre el
paciente/familia y el equipo de salud; el inicio de un trata-
miento renal sustitutivo a pesar de elegir un tratamiento renal
conservador; la consideración de las creencias y los valores
del paciente en la elección del plan terapéutico; la evaluación
continua de síntomas y la inclusión de medidas clínicas para
mitigar la carga de estos en el paciente. El indicador con mayor
puntuación en el consenso fue el porcentaje de pacientes que
mueren en el lugar que desean, siendo esto un aspecto que
garantiza las preferencias y los deseos de los pacientes56.

El desarrollo de indicadores de calidad en ERCA se cen-
tra en los resultados de la atención hospitalaria en diversos
reportes55-57; sin embargo, son limitados los recursos y los pro-
cesos para garantizar la atención integral en la enfermedad
avanzada. El Global Kidney Health Atlas de 2018, que aborda
específicamente la disponibilidad, la accesibilidad y la cali-
dad del manejo renal conservador, reportó que en 154 países
encuestados la accesibilidad a la estructura necesaria para
ofrecer CP era baja, especialmente en países de bajos ingre-
sos. El 46% de los encuestados informaron la existencia de
programas multidisciplinarios, el 32% implementaban toma
de decisiones compartidas y el 36% disponían de los recursos
para proporcionar apoyo psicológico, cultural o espiritual en la

58
atención del paciente con enfermedad renal . Una evaluación
integral de la calidad de la atención debe abordar elementos de
estructura, procesos y resultados para ofrecer una valoración
integral de los recursos, de las acciones y de los desenlaces
ltado en la atención paliativa de pacientes con enfermedad

que se encuentran en la atención holística de la persona con
ERCA y su familia.

Siguiendo el modelo de evaluación de la calidad propuesto
por Donabedian, la información sobre la calidad de la aten-
ción en ERCA debería considerar tres categorías: estructura,
procesos y resultados, las cuales incorporen los cuidados
paliativos59. En la figura 2 se presenta un listado de diez indi-
cadores de calidad reportados en la literatura para valorar el
abordaje integral de la enfermedad renal avanzada, los cua-
les se enfocan en la existencia de recursos sanitarios para la
atención por CP, incluyendo mecanismos para la referencia
del paciente y el abordaje del duelo familiar55,58,60. El control
de síntomas, la planificación anticipada de los cuidados y la
incorporación de salud mental en el proceso de atención cons-
tituyen los principales elementos a valorar en la integración de
cuidados paliativos en la ERCA55. De igual manera, la evalua-
ción de los resultados de la atención se enfoca en la medición
del uso efectivo de la atención paliativa en la enfermedad renal
y la incorporación del componente psicosocial en el manejo
del paciente y la valoración de las necesidades familiares para
promover el bienestar y la calidad de vida como meta global
del cuidado y la atención61.

Conclusión
El detallado conocimiento de los nefrólogos de la nomencla-
tura relativa a la atención paliativa y final de vida contribuye
a mejorar la atención a los pacientes y a sus familiares, evitar
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quívocos en el área asistencial, establecer las bases para una
ocencia de calidad y fomentar la investigación en un campo
e convergencia entre varias especialidades en pro del conoci-
iento. El uso de indicadores de calidad alineados a la nueva

omenclatura permitirá el desarrollo de modelos de atención
ntegral que favorezcan la calidad de vida del paciente y su
amilia a lo largo de la trayectoria de la enfermedad. Recono-
er la globalidad de la atención paliativa o de soporte pone de
anifiesto la necesidad de realizar procesos de autocuidado

l equipo profesional que la ofrece y una atención multidisci-
linar, dada la complejidad que la labor conlleva.

inanciación

inguna entidad financió la elaboración o publicación del pre-
ente manuscrito.

onflicto  de  intereses

os autores declaran no tener ningún conflicto de intereses.

 i  b  l  i  o  g  r  a  f  í  a

1. Gaudet-Blavignac C, Foufi V, Bjelogrlic M, Lovis C. Use of the
Systematized Nomenclature of Medicine Clinical Terms
(SNOMED CT) for processing free text in health care:
Systematic scoping review. J Med Internet Res.
2021;23:e24594, http://dx.doi.org/10.2196/24594.

2. Jablonski A. Palliative care: Misconceptions that limit access
for  patients with chronic renal disease. Semin Dial.
2008;21:206–9,
http://dx.doi.org/10.1111/j.1525-139X.2007.00394.x.

3.  Levey AS, Eckardt KU, Dorman NM, Christiansen SL, Hoorn EJ,
Ingelfinger JR, et al. Nomenclature for kidney function and
disease: Report of a Kidney Disease: Improving Global
Outcomes (KDIGO) consensus conference. Kidney Int.
2020;97:1117–29, http://dx.doi.org/10.1016/j.kint.2020.02.010.

4.  Bover J, Bosch R, Górriz JL, Ureña P, Ortiz A, daSilva I, et al.
Kidneys also speak Spanish: Initiatives towards
standardisation of our nephrology nomenclature. Nefrologia.
2022;42:223–32,
http://dx.doi.org/10.1016/J.NEFROE.2022.09.003.

5.  Bover J, Romero-González G, Chávez-Iñiguez JS, Rizo-Topete L,
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