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1. Introduccioén y justificacion

La definicion y clasificacion de la enfermedad renal cronica (ERC) en pediatria es analoga a la
que se utiliza en pacientes adultos (ver guias K-DOQI y KDICO'"?). Igual que en los adultos, el
filtrado glomerular se considera la prueba de referencia mas utilizada para medir la capaci-
dad funcional renal. Cabe recordar que, en menores de 18 anos, la ecuacion CKD-EPI no esta
validada y se deben utilizar ecuaciones de estimacion especificas. Entre ellas, la formula de
Schwartz con trazabilidad a IDMS es la mas sencilla y esta validada en todas las edades (ex-
cepto menores de 1ano, en los que esta pendiente de revisar la ecuacion original). Esta de-
terminacion, combinada con la medicion de la albuminuria y proteinuria, otros parametros
de funcion renal, asi como pruebas de imagen o anatomopatologicas, permiten establecer
el diagnodstico de ERC.

Algunas de las caracteristicas distintivas de la ERC en Pediatria con respecto a los adultos
son, fundamentalmente, epidemiologicas y etioldgicas:

 La primera causa de ERC en edad pediatrica son las anomalias estructurales del aparato
urinario. Suponen un 60% aproximadamente del total de pacientes con ERC estadios 2-5
predidlisis en el Registro Pediatrico de Insuficiencia Renal Créonica y Terminal (REPIR Iy
REPIR | respectivamente). Estos pacientes tienen que convivir con su enfermedad desde
el nacimiento, pueden presentar problemas nutricionales y de crecimiento desde fases
precoces de la ERC, y tienen mas dificultades para el acceso a la medicacion, ya que mu-
chos farmacos no tienen aprobada su utilizacion en este rango de edad. Por otra parte,
el diagnostico intrautero permite una deteccion y derivacion precoz en la mayoria de los
casos a los especialistas.

« Otro grupo importante de pacientes son aguellos en los que el debut de la enfermedad
por sus manifestaciones (como es el caso de las glomerulopatias) hace necesaria la aten-
cion hospitalaria y el contacto frecuente con el especialista.

« En Espana, la incidencia anual de ERC estadios 2-5 predialisis es de algo mas de 8 casos /
1.000.000 habitantes menores de 18 anos, similar a la de otros paises europeos. La preva-
lencia se estima en torno a unos 134 casos /1.000.000 habitantes menores de 18 afios (en
2022 estimado a partir de los datos del Registro Espanol de Enfermedad Renal Cronica
Predialisis — REPIR Il, de la Asociacion Espanola de Nefrologia Pediatrica, datos no publi-
cados). Obviamente, esto supone una prevalencia muy inferior a la observada en adultos.
Sin embargo, se debe tener en cuenta que se trata de pacientes con muchos anos de
vida por delante, en los que un diagnodstico y buen control precoz (desde el nacimiento,
si es el caso) retrasara la progresion y complicaciones de la ERC. Con estas cifras de inci-
denciay prevalencia, la ERC en pediatria se puede considerar una enfermedad rara.

e Laincidencia de ERC con necesidad de tratamiento sustitutivo es aproximadamente de
6 casos / 1.000.000 de habitantes menores de 18 anos, y la prevalencia unos 50 casos /
1.000.000 habitantes menores de 18 anos (datos del REPIR |, actualizado a 2023, datos no
publicados). Dado que el manejo de la enfermedad es complejo, debera llevarse a cabo
por profesionales con experiencia capaces de ofrecer los mejores cuidados. La baja inci-
dencia de la enfermedad condiciona que esto Unicamente sea posible concentrando los
casos en un numero reducido de centros de referencia. Lo mismo ocurre con los pacien-
tes en estadios previos al tratamiento sustitutivo, que deben ser atendidos en centros de
referencia, fundamentalmente hospitales de tercer nivel, con personal formado amplia-
mente en nefrologia infantil. No obstante, es fundamental contar con la colaboracion del
resto de centros para conseguir una atencion integral y coordinada que dé respuesta a
todas las necesidades del paciente y evite los desplazamientos innecesarios.
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En la siguiente tabla se ofrecen las estimaciones en funcion de la poblacion menor de 18
anos de las llles Balears, por islas, segun los datos de tarjeta sanitaria del Ib-Salut para el ano
2025 para casos incidentes y prevalentes de ERC sin necesidad de tratamiento sustitutivo:

allorca eNorca biza ormentera Baleare
0-6 anos 48.215 4456 8.068 505 61.244
7-14 anos 76.650 7168 11.790 803 96.411
0-14 anos 124.865 11.624 19.858 1.308 157655
15-19 afnos 50.805 5.098 7492 460 63.855
7-13 anos ©66.281 6.120 10.330 698 83.429
0-19 175.670 16.722 27.350 1768 221510
Prevalencia 24 2 4 O 30

Incidencia 1,471 013 0,22 0,01 1,77

Ademas, los pacientes prevalentes en tratamiento renal sustitutivo suelen ser unos 6 casos
en toda la comunidad autonoma. Al igual que en el resto del pais, todos o casi todos los pa-
cientes que realizan transicion lo hacen con injerto renal funcionante. Los pacientes activos
en dialisis en la comunidad auténoma oscilan entre O-1 casos en funcion del momento.

El nino y el adolescente, como seres en desarrollo psiquico y fisico, suponen un reto anadido
en el manejo de cualquier patologia. Este es el fundamento de la existencia de la Pediatria
como especialidad. Por otra parte, la complejidad creciente de la medicina en términos de
conocimientos y técnicas hace que la asistencia a los pacientes se haya especializado. No
obstante, para una adecuada asistencia al nino es fundamental la vision global del paciente
como nino, y del nino como paciente. A partir de estas premisas, la asistencia especializada
al ser humano en desarrollo se realiza de manera mas adecuada por pediatras especializa-
dos en las diversas areas.

En el caso de la nefrologia pediatrica los retos que plantea la ERC, entre otros, son?:

» Riesgo vital: algunos pacientes se encuentran en riesgo de fallecer incluso durante la
edad pediatrica, por complicaciones de su enfermedad de base o derivadas de la ERC o
del tratamiento sustitutivo. En otros, un tratamiento inadecuado disminuye su expecta-
tiva de vida y el tiempo de evolucion libre de tratamiento sustitutivo.

» Crecimiento: la ERC puede interferir gravemente en el crecimiento de los pacientes ya
gue altera el metabolismo hidrosalino y fosfocalcico, la ingesta caldrica y proteica.

» Ladislipemia y otros factores pueden inducir enfermedad cardiovascular precoz, que es
el principal factor limitante de la esperanza de vida.

» Osteoporosisy osteopenia: una mineralizacion 6sea inadecuada hara que los problemas
metabodlicos dseos se manifiesten mas precozmente en la vida adulta.

» Desarrollo psiquico y dinamica social y familiar: las hospitalizaciones, la asistencia a con-
sultas, los costes no financiados y el tratamiento sustitutivo interfieren en la vida perso-
nal y escolar, asi como en la dinamica familiar.

Hay que considerar que, para prestar una atencion integral que garantice un adecuado de-
sarrollo del nino, es necesaria la colaboracion entre los profesionales sanitarios y de otros
ambitos. El personal docentey los trabajadores sociales son dos colectivos importantes para
detectar las necesidades especiales de estos pacientes para su integracion, y ofrecerles la
ayuda necesaria en cada caso.
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La etapa de la adolescencia es una época de cambios fisicos, psicoldgicos y sociales impor-
tantes que pueden ser dificiles de superar para cualquier paciente con una enfermedad
cronica. Los adolescentes con enfermedades cronicas presentan una frecuencia mas ele-
vada de trastornos emocionales, como ansiedad o depresion, que pueden originar mala
adherencia al tratamiento o conductas de riesgo, con importante impacto en la evolucion
de la enfermedad. Si a este periodo vulnerable para el paciente adolescente le anadimos
el hecho de someterse al cambio desde los servicios de pediatria a los de adultos, en un
entorno distinto, con organizacion diferente y con un trato también distinto (como adultos),
estos problemas pueden agudizarse. Por tanto, es necesario desarrollar estrategias para
establecer una transicion a los servicios de nefrologia de adultos lo mas progresiva y con-
trolada posible, asi como formar a los especialistas de adultos acerca de la problematica
psicologica del adolescente, de las peculiaridades de las enfermedades de debut pediatrico
o de los pacientes con debut de la ERC en edad pediatrica. También se debe procurar que,
desde el entorno pediatrico, se fomente progresivamente la autonomia, el conocimiento de
la propia enfermedad y la madurez global del paciente.

La evidencia cientifica ha identificado la existencia de estas dificultades asociadas al paso
de la asistencia desde un entorno pediatrico al entorno de adultos. Existen recomenda-
ciones a nivel internacional y diversos programas para paliar estas dificultades®**>67. La
implementacion de estas recomendaciones debera hacerse adaptandose al medio con-
creto, si bien justifican que se destinen unos recursos especificos. La transicion debe ser
pues, un proceso mucho mas complejo y progresivo que una mera transferencia, que es
el momento del paso de la asistencia del paciente al servicio de adultos y es dado de alta
de los servicios pediatricos.

En la Comunidad Autdnoma de les llles Balears, las Unidades de Nefrologia Pediatrica del
Hospital Universitari Son Espases y del Hospital Universitari Son Llatzer, en colaboracion con
sus respectivos servicios de Nefrologia, vienen realizando acciones en este sentido con aque-
llos pacientes con cierta complejidad que se puedan beneficiar de una transicion estructu-
rada como son: la preparacion progresiva del paciente, procurando estimular su autonomia
y conocimiento de la enfermedad y la programacion conjunta de una o varias visitas al final
del proceso de los nefrélogos pediatricos con el Servicio de Nefrologia de adultos. Asimis-
mo, cuando se transfieren pacientes a Servicios de Nefrologia de otros centros, se procura
establecer un contacto con el equipo receptor y remitir un informe resumen de la historia
del paciente, dejando cauces de comunicacion abiertos con el paciente y los profesionales
para facilitar el proceso de cambio. Sin embargo, todo esto no esta formalizado por escrito
ni hay disponibles agendas de consulta de transicion.

El Anexo sobre Enfermedad Renal Crénica de la Estrategia de la Enfermedad Renal Crénica
de las llles Balears 2011-2015 ya mencionaba la necesidad de una transicion estructurada. Por
otra parte, la Estrategia de ERC de las llles Balears establece que la atencion a los pacientes
en estadios 1y 2 correspondera en general a los médicos de Atencion Primaria, salvo que la
enfermedad de base o la progresion o riesgo de progresion indiguen un control por el espe-
cialista en Nefrologia. También se beneficiarian de un seguimiento por el médico de familia
casos con menor complejidad como son los pacientes con rindn Unico funcionante u otros
casos de disminucion significativa de masa renal funcionante, por lo que es fundamental in-
cluir a los especialistas en Medicina de Familia y Comunitaria en la planificacion del proceso
de transicion.

En este sentido, si bien los pacientes son dados de alta de las Unidades de Nefrologia Pedia-
trica con el correspondiente informe clinico, se debe asegurar que éste contenga pautas de
seguimiento y recomendaciones de actuacion ante una eventual progresion de la ERC, asi
COMO asegurar unos cauces de comunicacion entre el médico de familia y los especialistas
pediatricos y de nefrologia de adultos.
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2. Objetivos

En la Estrategia de la Enfermedad Renal Crénica de las llles Balears 2011-2015 ya se incluyo
un Anexo sobre la ERC pediatrica, con consideraciones sobre las peculiaridades a esta edad,
la situacion asistencial en la Comunidad Autonoma y necesidades a cubrir.

Con este documento se pretende avanzar en el campo de la transicion del paciente pedia-
trico con ERC a los servicios de Nefrologia de adultos, reconociendo la necesidad de que
exista este proceso y ofreciendo unas pautas sobre la forma de llevarlo a cabo, todo ello en
el ambito asistencial publico (donde reciben asistencia la practica totalidad de los pacientes
pediatricos con una ERC estadios 2-5), sin perjuicio de que las indicaciones puedan benefi-
ciar a otros pacientes.

3. Acciones a realizar

Definicidn del centro receptor del paciente en transicion

Segun la complejidad de la enfermedad de base o el tratamiento de la ERC, algunos pacien-
tes deberan ser atendidos en el Servicio de Nefrologia del Hospital Universitari Son Espases
(HUSE) mientras que otros pacientes podran ser atendidos en el hospital del sector sanitario
gue les corresponda, atendiendo a criterios de proximidad, optimizacion y adecuada ges-
tion de recursos.

Seran candidatos a transicion al Servicio de Nefrologia del HUSE:

« Pacientes en terapia renal sustitutiva: los pacientes pediatricos habitualmente realizan
la transicion con injerto renal funcionante, por lo que deberan recibir seguimiento en el
HUSE, sin perjuicio de que el Servicio de Nefrologia del sector sanitario correspondiente
al paciente (si es diferente al sector Ponent) pueda colaborar, igual que en otros casos
de adultos. En aqguellos casos poco habituales en los que la transicion se realizara en
dialisis peritoneal o hemodialisis, se priorizaria la transicion al hospital de referencia por
proximidad al domicilio y gestion de recursos, si bien se podran valorar otros factores
como coordinacion con seguimiento por otros especialistas en enfermedades comple-
jas o raras o segun la capacidad del centro para asumir el seguimiento del paciente con
una terapia concreta.

« Pacientes con enfermedad multisistémica compleja que requiera seguimiento por otros
especialistas en el HUSE.

» Pacientes que realicen la transicion desde la Unidad de Urologia Pediatrica al Servicio de
Urologia del HUSE y que requieran también control especializado en Nefrologia.

» Pacientes con microangiopatia trombadtica.

» Pacientes con ERC estadios 3-5 de cualquier causa sin depuracion extrarrenal del sector
de Ponent.

« Pacientes con ERC estadios 1-2 del Sector Ponent y enfermedad renal de base que re-
quiera seguimiento especializado en Nefrologia. Esto incluiria pacientes con glomeru-
lopatias hereditarias y adquiridas, microangiopatias tromboticas de causa genética o
idiopatica, tubulopatias y enfermedades quisticas hereditarias, nefritis tubulointersticial
inmunoalérgica, y malformaciones nefrouroldgicas o disfunciones vesicales complejas.
Quedarian excluidos los pacientes con malformaciones nefrourolégicas no complejas
(reflujo vesicoureteral primario, estenosis pieloureterales o ureterovesicales) que no pre-
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cisen tratamiento (por haberse realizado ya o por actitud expectante) y estables desde
un punto de vista clinico, en las que la posible progresion del dano renal no se pudiera
deber a una descompensacion de la uropatia.

Seran candidatos a transicion a Servicios de Nefrologia de otros centros, segun el centro de
referencia por residencia del paciente:

» Pacientes con ERC estadios 3-5 sin depuracion extrarrenal de cualquier causa de otros
sectores sanitarios .

» Pacientes con ERC estadios 1-2 de otros sectores sanitarios en seguimiento por la Unidad
de Nefrologia Pediatrica del HUSE o por otras Unidades de Nefrologia Pediatrica de otros
hospitales y enfermedad renal de base que requiera seguimiento especializado en Ne-
frologia (ver parrafo analogo para los candidatos a seguimiento en HUSE).

Seran candidatos a transicidon a Atencion Primaria:
e Pacientes con ERC monorrenos funcionantes

« Pacientes con ERC estadios 1-2 sin enfermedad renal de base que requiera seguimiento
especializado.

« Pacientes con patologia renal autolimitada que precisen de un seguimiento durante un
tiempo prolongado.

LIe

Definicién del proceso de transicion

Marco temporal

Se recomienda que el proceso de transicion sea individualizado y progresivo, estructurado
en tres fases: preparacion, transferencia y seguimientos.

La fase de preparacion deberia iniciarse varios afnos antes del momento previsto de transfe-
rencia efectiva del paciente al servicio de adultos. Se han sugerido los 12-14 anos de edad. El
equipo pediatrico debera capacitar progresivamente al paciente para que:

» Conozca su propia enfermedad, pronodstico y medidas terapéuticas.
» Seresponsabilice del seguimiento y tratamiento.
« Conozca la actuacion ante la descompensacion?.

La transferencia de cuidados se realizara habitualmente a los 18 afnos, aunque en algunos
casos podria hacerse a los 15-16 anos y en otros podrian superarse los 18. Esto es especial-
mente importante cuando el paciente se encuentre en un Momento de cambio en su evo-
lucion clinica, como la llegada al trasplante o al fallo renal. Los gestores deberan facilitar que
el momento de la transferencia sea flexible, consensuado y no guiado estrictamente por la
edad del paciente. Esta flexibilidad se debe tener especialmente en cuenta cuando exis-
tan comorbilidades o problemas de retraso cognitivo en el paciente. En esta fase se debe
fomentar que el propio paciente comience a ejercer de interlocutor con un papel cada vez
mas secundario de los padres.

La transmision de informacion entre equipos se debera producir antes de la primera visita
en el entorno de adultos.
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El momento de la primera visita en entorno de adultos se individualizard segun el grado de
autonomia del paciente, ponderando los beneficios de la asistencia en el entorno de adul-
tos (por ejemplo, mayor cercania al domicilio en caso de pacientes atendidos en una unidad
pediatrica de un sector diferente al que le corresponde).

Se deben establecer cauces de comunicacion fluidos entre los equipos pediatricos y de
adultos para trasladar la informacion especifica del paciente y compartir la experiencia y
conocimientos en las diversas enfermedades renales especificas y en la ERC, aumentando
la formacion en todos los equipos.

En la fase de seguimiento se comprobara la adherencia a las visitas con el equipo de adultos,
se apoyara en la resolucion de dudas y se facilitara el contacto con el equipo de adultos en
caso de encontrar alguna dificultad. Se podra realizar un numero individualizado de visitas
conjuntas (se produce la transicion en el mismo hospital) o alternas (en caso de realizarse la
transicion a otro hospital). El nUmero y frecuencia se establecera a criterio de los facultativos,
dependiendo de la consecucion de los objetivos de una transicion reglada, que son el ade-
cuado conocimiento de la enfermedad y autocuidado, asi como la adherencia al seguimien-
toy cumplimiento terapeutico con el equipo de adultos.

Procedimientos

El equipo pediatrico preparara al paciente:
« Comprobando y reforzando el conocimiento de su enfermedad.

« Revisando el conocimiento del tratamiento y el cumplimiento terapéutico, asi como de
realizacion de pruebas complementarias solicitadas y citas (presenciales o telematicas),
y trabajando las barreras que puedan existir para dicho cumplimiento. Esto incluira la
utilizacion de los recursos de Psicologia de la Salud y Trabajo Social disponibles.

En Atencion Primaria, habitualmente se realiza el tramite administrativo para la transicion al
meédico de familia, tras la revision de los 14 anos del Programa de Salud Infantoadolescente.
El sistema sanitario actual dificulta la realizacion de visitas conjuntas del pediatra especiali-
zado en nefrologia con el pediatra del centro de salud o el médico de familia, de forma que
el peso de la informacion relevante a trasladar al equipo receptor del paciente se centrara,
fundamentalmente, en el informe de seguimiento/alta. Dicho informe deberia incluir, ade-
mas del diagnostico y tratamiento actual, informacion sobre el plan de actuacion ante una
eventual descompensacion, asi como recomendaciones sobre el papel del seguimiento, ac-
ciones preventivas, etc. que impliquen a Atencion Primaria. El objetivo es dejar constancia
escrita y accesible de esta informacion para cualquier profesional. Independientemente de
ello, se recomienda que el pediatra de Atencion Primaria contacte con el médico de familia
gue reciba al paciente para la transmision directa de la informacion que considere relevante
en dicho nivel asistencial. Desde la Unidad de Nefrologia Pediatrica, si se considera oportu-
no discutir detalles especificos, se contactara con el médico de Atencion Primaria.

Para el proceso final de transicion a nivel de Atencion Hospitalaria, el paciente debera tener
un informe que incluya los diagnosticos, un resumen de su evolucion y el tratamiento actua-
lizado, asi como recomendaciones especificas, y pautas de actuacion ante la descompensa-
cion (sintomas de alerta, contacto de equipo pediatrico que se mantendra hasta completa-
do el proceso, donde dirigirse ante dichos sintomas).

En los informes regulares de consulta o alta de hospitalizacion de pacientes complejos y en
los informes de transicion deberd constar el método de contacto con los especialistas (co-
rreo electronico, teléfono o ambos).
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Cuando se considere que el paciente se encuentra suficientemente preparado, se planifica-
ra una visita conjunta con el especialista de adultos (si la transicion se produce a un Servicio
del mismo hospital). Las visitas conjuntas con nefrologia de adultos deberian iniciarse desde
mitad del proceso de transicion e ir incrementando de manera paulatina su frecuencia, con
el fin de que tanto cuidadores como paciente consigan familiarizarse con el nuevo servicio.

Cuando el servicio de adultos sea de otro hospital, es cuando mas necesario se hace el proceso
de transferencia y el contacto previo del paciente con los nuevos profesionalesy el nuevo centro.

En todo caso, se contactara previamente para comentar el caso y se remitira informe actua-
lizado (ver Marco Temporal).

Observaciones:

» Seria deseable que se crease un equipo de transicion liderado por el nefrélogo pediatrico
en la primera fase y por el de adultos en la fase final o transferencia. Este equipo deberia
ser coordinado por un profesional de psicologia que trate al paciente desde el inicio del
programa de transicion y que por tanto lo conozca en profundidad. En cualquier caso,
deberia contarse con un soporte psicologico para todos aquellos pacientes que presen-
taran problemas derivados de la cronicidad, asi como para manejar la problematica psi-
cologica propia, entre la que cabe destacar la adherencia terapéutica y a visitas.

» La decision del momento adecuado para la transferencia deberia hacerse en funcion
de una evaluacion de la madurez del paciente y esta evaluacion deberia hacerse de ma-
nera separada por parte del psicologo, los cuidadores y el nefrélogo pediatrico. De este
modo se obtiene una evaluacion mas real de la madurez del paciente.

e Se deberia preparar no solo al paciente, sino también a los cuidadores, para minimizar el
impacto en estos y trasmitirles la necesidad de que el paciente se haga responsable de
su enfermedad.

» Es deseable ofrecer al paciente y su familia la posibilidad de recibir apoyo por las aso-
ciaciones de pacientes de forma coordinada con el equipo de transicion, para generar
confianza en el paciente.

Seguimiento conjunto

Se realizara, como minimo, una visita conjunta (cuando la transicion se produzca en el mismo
hospital). Se consideraran visitas conjuntas adicionales para reforzar la confianza en el equipo
receptor de adultos y la informacion transmitida, o cuando se considere que no se ha alcan-
zado unas condiciones adecuadas para el seguimiento por el servicio de adultos. También se
podrd considerar la realizacion de alguna visita adicional intermedia por parte del equipo pe-
diatrico por motivos de seguimiento mas estrecho, resolucion de dudas, o cualquier otro mo-
tivo gue se considere oportuno. Cuando la transicion no se realice a un equipo de adultos del
mismo centro, se comentara telematicamente el paciente (preferiblemente por videoconfe-
rencia o llamada telefénica), sin perjuicio de que pudiera desplazarse el nefrologo pediatrico al
centro receptor en casos puntuales y segun disponibilidad de agenda. Idealmente, el proceso
de transicion en su fase de seguimiento conjunto deberia durar un periodo minimo de 12-24
meses con revision de adherencia al tratamiento, consultas perdidas y complicaciones clinicas
y psicosociales, incluyendo encuestas de satisfaccion del paciente y familia tras el proceso.

El paciente debera poder acceder al equipo pediatrico tras la primera visita en entorno de adul-
tos, para resolver cualquier duda ante el proceso o ante intercurrencias, hasta que se complete
el proceso de transicion, aungue se favorecera que las resuelva con el equipo de adultos.
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Cuando se considere que la preparacion del paciente y la relacion con el equipo de adultos
lo permiten, se realizara la transferencia definitiva.

La transicion del enfermo renal créonico pediatrico en Atencion Primaria

Los profesionales de Atencion Primaria (pediatras, enfermeria y médicos de familia) deben
jugar un papel importante en el proceso de transicion.

Una parte de los pacientes seguidos a nivel hospitalario durante la edad pediatrica pasaran
a seguimiento por el médico de familia, segun el estadio de ERC y su causa, siempre y cuan-
do se encuentren en una situacion estable.

Como ya se ha expuesto previamente, el paciente debera contar con un informe que incluya
diagnosticos, resumen de evolucion, tratamiento actualizado y recomendaciones especifi-
casy pautas ante la descompensacion. Se considerara el contacto directo con el médico de
atencion primaria y se facilitaran unos cauces de comunicacion entre el médico de familiay
los especialistas pediatricos y de adultos.

Las recomendaciones y cuidados de estos pacientes no difieren, en general, de los descritos
en el documento de “Criterios de derivacion desde atencion primaria a nefrologia: Estrate-
gia de la Enfermedad Renal Cronica de las llles Balears™. Por otra parte, existen cuidados
generales que recaen en el equipo de Atencion Primaria y que es preciso tener presentes:
necesidades vacunales especiales, actitud ante la descompensacion y prevencion secundaria.

Respecto las necesidades vacunales, aparte de los pacientes que se encuentren en prepa-
racion para trasplante, hay que recordar la recomendacion de vacunacion antigripal y anti-
neumococica a partir del estadio 3 de ERC.

En cuanto a la prevencion secundaria, es preciso tener presente el diagndstico de ERC para evitar o
minimizar la exposicion a farmacos nefrotdxicos y contrastes radioldgicos intravenosos. Sera funda-
mental promover los habitos de vida saludables que vayan en contra de la obesidad, la hipertension
arterial (HTA) y otros factores de riesgo cardiovascular, asi como estimular la adecuada hidratacion.

Finalmente, respecto la actitud ante la descompensacion, habra que tener presentes las
situaciones de riesgo para agudizacion de la ERC, principalmente: situaciones de deplecion
de volumen (vomitos, diarrea, imposibilidad para una adecuada ingesta de liquidos), infec-
cion urinaria febril, necesidad de administracion de farmacos con potencial nefrotdoxico o
contrastes radiologicos intravenosos.

Caso particular: seguimiento del paciente monorreno

La mayoria de estos pacientes se encuentran en esta situacion por agenesia renal o por dis-
plasia renal multiquistica con anulacion funcional y con rifndn contralateral habitualmente
normofuncionante, si bien puede presentar o no hipertrofia compensadora. Algunos pa-
cientes pueden tener una anulacion funcional secundaria a una uropatia o haber sufrido
una nefrectomia por tumor renal, uropatia compleja, etc.?

Estos pacientes suelen recibir seguimiento en consulta de Nefrologia Pediatrica durante su
desarrollo. Habitualmente, mantendran una funcion renal normal sin hipertension ni protei-
Nnuria. Sin embargo, en la edad adulta, tienen un riesgo aumentado de presentar HTA o un
deterioro de la funcion renal!®" Por ello, deberian recibir un seguimiento desde las consultas
de Atencion Primaria, tanto desde un punto de vista de control de salud como de promo-
cion de habitos de vida saludables que ayuden a disminuir el riesgo.
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Acciones:

Frecuencia de visitas: es dificil establecer una pauta de frecuencia de visitas basada en la
evidencia cientifica, pero atendiendo a que el deterioro renal es menos probable en la ter-
cera década de la vida, salvo factores presentes adicionales como obesidad, comorbilidades
renales o hipertension arterial, las visitas podrian realizarse cada 2 o0 3 anos. Mas adelante, las
visitas podrian realizarse con una periodicidad anual.

Contenido: al menos, se deberia valorar ™"

« larelacion de pesoy tallay el aspecto clinico para detectar obesidad, que puede aumen-
tar el riesgo de complicaciones.

« Habitos de vida, consumo de nefrotdxicos (farmacos y otras sustancias).
e Presion arterial.

« Albuminuria: se puede determinar usando el cociente albUmina/creatinina en primera
orina de la manana.

En el caso de pacientes con criterios de ERC, el manejo se hara segun marca la Estrategia,
teniendo en cuenta que la disminucion de masa renal podria condicionar una evolucion
mas rapida y una mayor sensibilidad a noxas como los nefrotdxicos o los episodios de de-
plecion de volumen.

4. Evaluacion de resultados

Cada Unidad de Nefrologia Pediatrica debera establecer un registro interno de casos, moni-
torizando los siguientes indicadores (todos ellos, tasas anuales sobre total de casos):

« Episodios de rechazo agudo en trasplantado renal en los dos primeros ahos tras comple-
tar el proceso de transicion.

o Pérdida de injerto en los dos primeros anos tras completar el proceso de transicion.

» Reactivacion de la enfermedad de base (en caso de enfermedades inmunomediadas)
en los dos primeros anos tras completar el proceso de transicion, con sospecha o confir-
macion de incumplimiento terapéutico.

« Pérdidas de seguimiento: pacientes que dejan de acudir a consultas de Nefrologia en los
dos anos siguientes a completar la transicion.

« Contacto con su médico de familia para seguimiento, en caso de ser remitidos a Aten-
cion Primaria.
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Anexo 1. Checklist de informacioén a incluir

en informes de transicion.

Se debera entregar un informe al paciente cuando se produzca la transferencia en Atencion
Primaria del pediatra al médico de familia (en torno a los 14 anos de edad) y otro informe
cuando se produzca la transferencia del nefrélogo pediatrico al de adultos.

« Diagnostico.

« Tratamiento actual y objetivos de control (si fuera preciso).

e Resumen de evolucion.

« Condicionantes psicosociales si existen, manejo de los mismos.

» Recomendaciones especificas.

e Plan de seguimiento recomendado (incluyendo indicaciones especificas sobre el se-
guimiento en Atencion Primaria).

e Acciones preventivas:

Vacunas: Informar si el paciente ha cumplido con el calendario vacunal reco-
mendado para la poblacion general y si ha recibido otras vacunas adicionales
por su enfermedad renal cronica y otras enfermedades.

Prevencion secundaria: recomendaciones especificas como evitar el uso de far-
macos nefrotoxicos, contrastes yodados, promover habitos de vida saludables
para prevenir obesidad, HTA y enfermedad cardiovascular, hidratacion...

Plan de actuacion frente a la descompensacion: indicar situaciones que pue-
den provocar un deterioro del estado basal del paciente como, por ejemplo,
situaciones de deplecion de volumen (vomitos, diarrea, imposibilidad para una
adecuada ingesta de liquidos), infeccion urinaria febril, necesidad de adminis-
tracion de farmacos con potencial nefrotoxico o contrastes radioldgicos intra-
venosos y actitud ante las mismas (medidas diagndsticas, terapéuticas desde
Atencion Primaria o indicacion de derivacion a medio hospitalario).

« Método de contacto con atencion especializada: correo electronico, teléfono (al menos,
uno de ellos).
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