ENsAYO

Cuidss

ENFERMEDAD RENAL CRONICA EN MEXICO: RETOS Y PROPUESTAS

"Luxana Reynaga Ornelas , 2Enrique M. Olivares Duran

PALABRAS CLAVE:
Enfermedad Renal Cronica;
Sistemas de Salud;
Politicas de Salud; México.

KEYWORDS:

Renal Insufficiency
Chronic; Health Systems;
Health Policy; México.

CITAR COMO:

Reynaga LO, Olivares ED, Enfermedad renal cronica en México: retos y propuestas. Cuidarte. 2024; 13(25).
doi: 10.22201 /fesi.23958979e.2024.13.25.84821

'Dra. en Enfermeria e Innovacion en Salud, profesor de tiempo Completo. Departamento de Enfermeria y Obstetricia de Ledn.
Divisién de Ciencias de la Salud. Universidad de Guanajuato. Le6n Guanajuato. México.

2Mtro. en Ciencias Médicas, profesor invitado. Departamento de Enfermeria y Obstetricia de Ledn. Division de Ciencias de la

Salud. Universidad de Guanajuato.

"Autor de correspondencia: luxana@ugto.mx

RESUMEN

Introduccion. La enfermedad renal créonica (ERC) en México es una de las principales causas de morbimortalidad.
Se conoce sobre el impacto que tiene en las personas que la padecen y sus familias. Con el objetivo de
reflexionar sobre los retos que plantea la realidad actual, se realizdé un analisis profundo de la situacién en
México, puntualizando en las necesidades insatisfechas y contrastando con lo reportado a nivel internacional
para concluir con las propuestas basadas en evidencia. Desarrollo. Las personas con ERC se enfrentan a un
proceso sinuoso, desinformado y limitado, que es resultado de un sistema de salud fragmentado, insuficiente
y costoso. Para los autores, el acceso oportuno al tratamiento preventivo y sustitutivo (incluido el trasplante
renal), el consentimiento verdaderamente informado, la opcion del tratamiento conservador, la educacion
como base para el cuidado del paciente y su familia, la calidad de vida como un indicador determinante y
la consideracion de los costos, representan los principales retos. Las propuestas se enfocan principalmente
en cambios en las politicas publicas de salud para satisfacer las necesidades de atencién. Conclusiones.
La ERC representa un problema de salud publica en México que requiere de acciones inmediatas no menos
complejas. Se propone un cambio radical hacia un modelo de atencion centrado en la persona que involucre a
los profesionales de la salud, los tomadores de decisiones y politicas publicas, que proyecta ser mas eficiente
con los costos y lo mds importante, mejorar los resultados en la calidad de vida de las personas con ERC.

ABSTRACT

Introduction. Chronic kidney disease (CKD) is one of the main causes of morbidity and mortality in Mexico.
Its impact on affected individuals and their families is well understood. In order to reflect on the challenges
posed by the current reality, a comprehensive analysis of the situation in Mexico was carried out, focusing on
unmet needs and contrasting with internationally reported data to conclude with proposals based on evidence.
Body. People with CKD face a convoluted, uninformed, and limited process, which is the result of a fragmented,
insufficient, and costly healthcare system. In the authors”; opinion, the main challenges are timely access to
preventive and substitutive treatment (including kidney transplantation), truly informed consent, the option of
conservative treatment, education as the foundation for patient and family care, quality of life as a determining
factor, and consideration of costs. The proposals mainly focus on changes in public health policies to meet the
needs of care. Conclusion. CKD presents a public health problem in Mexico that requires immediate—and no
less complex—action. The authors propose a radical change toward a model of care which is centered on the
person and involves healthcare professionals as well as public decision-makers and policymakers. This model
aims to be more cost- efficient and, most importantly, to improve outcomes in quality of life for people with
CKD.
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INTRODUCCION

La enfermedad renal crénica (ERC) se ha convertido en un problema de salud publica global cuya creciente
prevalencia, morbimortalidad, altos costos, atencion tardia y escasos recursos humanos y/o estructurales para atenderla

adecuadamente, la califican como una enfermedad prioritaria y catastrofica'.

Esta enfermedad se caracteriza clinicamente por unatasa de filtrado glomerular <60 ml/min/1.73 m?y/o creatinina/
albumina urinaria <30 mg/g (<3 mg/mmol) durante tres meses o0 mas. Tiene gran impacto en la salud bioldgica, social,
psicologica y espiritual de quien la padece y de su familia; quienes deben enfrentar una enfermedad progresiva que se

asocia a discapacidad y muerte®.

Entre los afnos 1990y 2017, la prevalencia global de ERC aumenté en un 29.3% alcanzando una cifra de 9.1% (casi
700 millones de casos). Su mortalidad se ha incrementado en un 41.5%, causando 4-6% de las muertes en el planeta, lo que

la colocé en el niUmero 12 dentro de las principales causas de muerte a nivel global en 2017%7.

Su contribucion a las tasas de mortalidad e incapacidad globales ha aumentado mas que la de la mayoria de las otras
enfermedades crénicas en los Ultimos 20 afos®. La carga de ERC medida en afios de vida ajustados por discapacidad (AVAD
[DALY por sus siglas en inglés]) fue de 35.8 millones de AVAD en 2017 y casi la tercera parte de ellos estan relacionados
con nefropatia diabética®. La contribucién global de la ERC a los AVAD pas6 del lugar nimero 30 en 1990 al niimero 20 en
el 2015, y en algunas regiones del mundo, entre ellas Latinoamérica, se encuentra entre las primeras 10 enfermedades con

mayor AVAD>.

Por otra parte, se estima que el nUmero de pacientes que necesitaran una terapia de reemplazo renal (TRR) en
2030 sera de 5439 millones, mas del doble de los 2618 millones con TRR en 2010; siendo las regiones de Asia (de 968
a 2162 millones), Africa (de 83 a 236 millones), y Latinoamérica y el Caribe (de 373 a 903 millones) las que se proyectan
con mayor incremento®. Lo anterior empeora con la situacién de escasez de recursos humanos entrenados en nefrologia,
reportandose un promedio de 13.4 nefrélogos por millon de habitantes (pmp) en paises de Latinoamérica, comparado con

un ideal de 20 nefrélogos pmp®''.
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Ante la situacion actual de la ERC a nivel global, surge la pregunta del presente trabajo ;Cudles son los retos que
afronta México y qué propuestas se sugieren para superarlos y asegurar una atencion de salud integral a esta poblacion?
En este sentido, el objetivo de este ensayo es reflexionar sobre los retos que plantea la realidad actual a través de un analisis
profundo de la situacion que rodea a la ERC en México, puntualizando en las necesidades insatisfechas y contrastando con lo

reportado a nivel internacional para elaborar las propuestas dirigidas al cambio necesario en un sistema de salud del siglo XXI.

Las multiples experiencias y vivencias de los autores a lo largo de la trayectoria profesional
han motivado discusiones, cuestionamientos éticos y frustraciones en la lucha por otorgar atencion
de salud y cuidados dignos a las personas con ERC. Las propuestas son descritas con un espiritu

propositivo y entusiasta, en el animo de coadyuvar al logro de la mision como profesionales de la salud.

DESARROLLO

Al comenzar la revision sobre la situacién actual de la ERC en México, es necesario reconocer una serie de
necesidades insatisfechas ante la alta prevalencia de diabetes, hipertension y obesidad, la falta de medidas preventivas
para el manejo temprano de la enfermedad y de disponibilidad de opciones de TRR, principalmente en la poblacion sin

seguridad social y/o de bajos recursos'>'* asi como la baja tasa de nefrélogos de 9.1 pmp''.

Esto determin6 que en 2017, la ERC fuera la segunda causa de muerte, pasando de una tasa de mortalidad de 28.7
por 100 000 habitantes en 1990 a 58.1 por 100 000 habitantes en 2017 (incremento de 102.3%) y la carga de enfermedad

de 759.4 AVAD a 1472 AVAD en el mismo periodo de tiempo (incremento de 93.8%)'2.

Algunos de los temas de reflexion que se generan alrededor de las necesidades insatisfechas en la atencién de las
personas con ERC, son por consecuencia, los retos mas grandes para México: el acceso al tratamiento, el sistema de salud
fragmentado, la ausencia de registros nacionales, el tratamiento conservador, el consentimiento informado, la educacién,

la calidad de vida y los costos.

Acceso al Tratamiento
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El 49% de la poblacion con ERC en México no tiene acceso a la seguridad social (y por lo tanto a las TRR). Si ademas

no tiene la posibilidad de pagar por una atencién privada, el panorama de torna catastréfico'®. Por ejemplo, al descubrir
que la diferencia de la tasa de mortalidad en pacientes con ERC sin seguridad social es de 56.7%, contra 38.2% entre los
pacientes con seguridad social y acceso a TRR (p< 0,001)'6. Esto nos da cuenta de la necesidad de una seguridad social

universal y un acceso equitativo a los tratamientos, temas desafiantes para México relacionados con los derechos humanos.

En cuanto al trasplante renal (TR), se ha publicado un analisis de 13 afios (2007-2019), en el que se realizaron
34931 TR, 62.4% en pacientes del sexo masculinoy 73.9% en pacientes con seguridad social; 72.7% fueron de donador vivo
y la tasa anual de TR se increment6 de 18.9 pmp a 23.3 pmp a nivel nacional; pero la tasa de trasplantes en la poblacién no
asegurada fue de sélo 9.3 pmp TR en 2019, afo en el que quedaron 15890 pacientes en lista de espera al 31 de diciembre

(60.6% de los cuales eran del sexo masculino y 88% asegurados)'”.

En este estudio también se encontrd que la tasa de donacién cadavérica de 6rganos sélo se incrementé ligeramente
de 2.5 pmp a 3.9 pmp'” mostrando una serie de inequidades vinculadas a politicas publicas y a factores socioculturales,
concluyendo finalmente en la necesidad de un programa nacional de TR mucho mas incluyente, donde se reconozca al TR

como la terapia de eleccion para la ERC terminal.

Sistema de Salud fragmentado

La persona que sufre de ERC puede acceder a una diversidad de modalidades de tratamiento que se ofrecen segin
el subsistema de salud al que pertenece y los recursos que éste tiene. Se ha atestiguado sobre la falta de unificacién de los
modelos de atencion y diferencias en la estandarizacion de los procesos asi como en la hetereogenidad en el uso de guias
basadas en evidencia y la calidad general de la atencion que se otorga en cada subsistema, lo que habla de una estructura

fragmentada que genera desigualdades en los servicios de salud.

Por otra parte, esta reportado que existe una practica de modalidades de dialisis subdptimas y/o irregulares,
costeadas por los propios pacientes y sus familias, sobre todo en el gran grupo de la poblacién que no tiene un seguro
publico o privado de salud'®. Las opciones de TRR disponibles en el sistema de salud publica de México, se muestran en la

Figura 1.
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En el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), por ejemplo, las opciones de TRR que se ofrecen son 4: didlisis
peritoneal continua ambulatoria (DPCA, 24% de los pacientes), didlisis peritoneal automatizada (DPA, 27%), hemodidlisis
intramuros (HDIM, proporcionada en las propias unidades médicas, 17%) y hemodialisis extramuros (HDEM, servicios

subrogados, 32%)'®.

Figura 1.Terapias de Reemplazo Renal disponibles en México.

Terapias de Reemplazo
Renal en México

Subsistema de salud
que lo ofrece

DPI* DPCA DPA HDI* HDCI HDCE TR

INSABI INSABI, INSABI, IMSS, INSABI,
IMSS Lok, IMISS . IMSS,

ISSSTE, ISSSTE, privado =

PEMEX, PEMEX, SEDENA.

SEDENA SEDENA .

*Terapias Serwuo
privado

Abreviaturas: DPI (didlisis peritoneal intermitente); DPCA (didlisis peritoneal continua ambulatoria); DPA (didlisis peritoneal
automatizada); HDI (hemodialisis intermitente); HCDI (hemodialisis croénica intramuros); HCDE (hemodialisis crénica extramuros);

TR (trasplante renal); INSABI (Instituto de Salud para el Bienestar); IMSS (Instituto Mexicano del Seguro Social); ISSSTE (Instituto de
Salud y Seguridad Social para los Trabajadores del Estado); PEMEX (Petr6leos Mexicanos); SEDENA (Secretaria de la Defensa Nacional).
Fuente: elaboracion propia.

En el sector sin seguridad social que es atendido por la Secretaria de Salud-INSABI, un reporte
reciente menciona 5 opciones de TRR: HDC (programa de HD crénica, 33.2% de los pacientes), HDI
(hemodialisis intermitente, 29.3%), DPCA (dialisis peritoneal continua ambulatoria, 17.1% de los pacientes),

DPI (dialisis peritoneal intermitente, 10.4% de los pacientes) y TR (trasplante renal, 10% de los pacientes)'®.

Por su parte, los hospitales privados, segliin su capacidad instalada y grado de especializacién, pueden
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ofrecer algunas o todas las opciones.

El acceso a las TRR puede estar relacionado con las politicas de salud publica y su financiamiento.
Como ejemplo, en Argentina y Colombia han sido capaces de establecer acceso universal a las TRR, y otros
paises (Brasil, Chile, Cuba, Uruguay y Venezuela) han ido generando politicas de salud publica claramente

tendientes a alcanzar ese fin's,

Los datos estadisticos muestran que en México y otros paises de América Latina, existe una
correlacion entre el producto interno bruto (PIB) del pais, con la prevalencia de la ERC y las dificultades
que enfrentan los pacientes para el acceso a las TRR'. Lo anterior fundamenta la necesidad de un cambio
en el modelo de atencidon para que México, que tiene un PIB semejante o incluso mayor a algunos de los
paises latinoamericanos antes mencionados'>,comience a dar pasos firmes en relaciéon al financiamiento de

politicas de acceso universal.

Registros nacionales de ERC
No existe un registro nacional de pacientes con ERC en México, mucho menos informacién sobre las
TRR, la sobrevida y los costos relacionados. La informacién se encuentra dispersa en diferentes publicaciones

y comprende los datos de poblaciones particulares circunscritas a una sola institucién o lugar geografico.

Por ejemplo el IMSS, la institucién de seguridad social con el mayor nimero de derechohabientes
en el pais que atiende aproximadamente al 73% de la poblacién mexicana que requiere didlisis??, ha
llevado un registro electronico de pacientes sometidos a dialisis desde el 2008 (Centro de administracion de

pacientes con Insuficiencia Renal Crénica [CIRC-IMSS])?'.
Sin embargo, esos reportes no incluyen los datos de trasplantes renales (TR), y no representan a
toda la poblacién mexicana, por lo que se dificulta el analisis basado en datos completos y conforma una

necesidad insatisfecha mas.

Por lo que se refiere al TR, entre los afios 1984 y 2015 se observo un incremento en su tasa de
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realizacion de 1.57 pmp a 22.8 pmp. En 2019, por ejemplo, se realizaron 2939 TR sin embargo, este nimero
no es suficiente puesto que 17,189 personas se quedaron en lista de espera por un rinén?2. Es de suponer
que esto no representa el nimero real de personas que requieren un TR (no se tiene el registro), lo cual habla

por si solo sobre una necesidad insatisfecha que propone un reto enorme al sistema de salud en México.

El registro de la actividad de donacion y trasplante de todo tipo de 6rganos y tejidos en México
incluyendo el rifldn, esta centralizado en una sola institucion, el Centro Nacional de Trasplantes (CENATRA),
dependiente de la Secretaria de Salud, el cual publica un reporte anual (que no incluye cifras de pacientes
en dialisis) y esos datos se envian asi mismo a los organismos internacionales de reporte mundial, como
el Global Observatory on Donation and Transplantation (GODT) y aparecen también en las publicaciones
anuales del Newsletter Transplant, con las cifras internacionales que el European Directorate for the Quality
of Medicines & Health Care of the Council of Europe (EDQM), realiza en forma conjunta con la Organizacion

Nacional de Trasplantes (ONT) de Espafia???3.

Ademas de las cifras de TRy de las listas de espera, en el Newsletter Transplant, se publica el nimero
de pacientes en didlisis de la mayoria de los paises; aunque las cifras de México se han reportado de forma
inconstante, en el 2017 se reportaron 3166 TRy 187738 pacientes en didlisis?® lo que representd 1.66% del

total de pacientes en alguna forma de TRR?2.

Tratamiento Conservador (TC)

El TC es el manejo de la ERC en etapa terminal sin tratamiento dialitico con un enfoque
paliativo; ha sido incluido en las Guias Clinicas del Servicio Nacional de Salud en el Reino Unido desde
el 2009%, y cada vez hay mas evidencias de que puede ser una alternativa apropiada a la dialisis en
pacientes de la tercera edad con ERC terminal, especialmente en aquellos mas vulnerables, por ejemplo,

octogenarios o nonagenarios con multiples comorbilidades crénicas y evidente condicién de fragilidad.

Se han conocido casos en los que el inicio de una TRR no va acompafado de una mejora o conservacion
en la calidad de vida, o no va acorde con los intereses y preferencias personales del paciente, a pesar
de tener la oportunidad de acceder a una TRR. Existe evidencia de que el iniciar dialisis en estos grupos
etarios no necesariamente prolonga la vida, comparado con manejo conservador. De hecho, casi la mitad

de los pacientes en este rango de edad fallecen en el primer afo de vida post iniciacion de la dialisis?>.
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Por ejemplo en un estudio realizado en 17 hospitales de los Paises Bajos llamado GOLD, con una
cohorte prospectiva de pacientes de 65 afios 0 mas, se compararon dos grupos: un grupo de 192 pacientes
que consecutivamente eligieron tratamiento con dialisis, contra un grupo de 89 pacientes que optaron
por TC. No se documentdé un beneficio en la sobrevida de los pacientes que iniciaron en didlisis contra

los de TC, concluyéndose que el TC es una alternativa aceptable a la dialisis en este grupo de edad?®.

En México no se conocen estudios al respecto, sin embargo la experiencia, la revision de
las guias de practica clinica sobre el manejo ERC, y la bibliografia sobre TRR evidencian que el TC
no forma parte de las opciones formales del sistema publico de salud'4'>1821.27.28 | o anterior no
significa, en la experiencia de los autores, que no haya pacientes con ERC, que ajenos a su voluntad,
no reciben ni TRR ni estan incluidos en programas de cuidados paliativos, situaciones en las que

vulnera la calidad de la atencion, el consentimiento informado y la calidad de vida de los pacientes.

Idealmente, los pacientes que se asignen a TC deben hacerlo mediante 6ptimo consentimiento
informado y deberan recibir cuidados paliativos, para asegurar un adecuado control de sintomas, cuidados
de soporte en las fases avanzadas de la enfermedad y que dicho TC no se convierta en abandono del
paciente y su familia. En ausencia de indicadores y protocolos, la practica del “paternalismo médico”

puede poner en juego los principios bioéticos de autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia.

Consentimiento Informado

En los paises con altos ingresos (PAl) se puede afirmar que las restricciones econémicas hacia las
TRR se encuentran razonablemente resueltas ya sea por un seguro privado o bien por el sistema de salud
que proporcionan el acceso casi universal a las mismas, salvo escenarios de exclusién, como, por ejemplo,
minorias migrantes pobres y/o personas “ilegales” sin seguridad social. Asi mismo, en los PAI, el principio
de autonomia es el que domina la toma de decisiones acerca de la TRR a iniciar y el ideal es que el paciente
y su familia estén informados (y aln mas, educados) y acompafiados en esa eleccion a partir del proceso de

consentimiento informado?°.

En contraste, en los paises de bajos y medianos ingresos (PBMI), México entre ellos, es dificil afirmar

que el consentimiento informado es un proceso que siempre sea respetado a cabalidad?®, dado que en
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la mayoria de ellos no hay acceso universal a las TRR y si el costo de dichas terapias no esta cubierto
para un paciente dado, la légica y/o la praxis con la que funciona el sistema de salud con frecuencia no

incluye un adecuado, oportuno, anticipado, y detallado proceso de educacién del paciente y su familia.

De esta forma se ha visto en la experiencia de los autores, que la toma de decisiones casi siempre es
un camino comun, sinuoso y rutinario, por el que desfilan cientos de pacientes casi de manera automatizada.
Esto puede considerarse un tema de justicia sanitaria, ya que los pacientes tienen que firmar un consentimiento
obligadamente porque han llegado al sistema de salud en un estado de gravedad tal, que la TRR se convierte

en la Unica opcion.

En este pais las opciones estan predeterminadas a las que haya disponibles en el hospital y, en
consecuencia, el consentimiento informado no es pleno al no haber un verdadero ejercicio, ni de informacion,
ni de eleccién. Latoma de decisiones sobre el tratamiento muchas veces no se realiza basado en las evidencias
cientificas ni centrado en las necesidades y preferencias de las personas con ERC y sus familias, no es

consentimiento y no es informado.

Educacion

En este sentido, la clave para el cuidado del paciente con ERC desde las fases mas tempranas de
la enfermedad es la educacién3?. Un adecuado nivel de alfabetizacion en salud®' contribuye a la eleccién
o adopcién informada de la modalidad de tratamiento3?-34, mejora el apego y el desarrollo de cambios de
conducta3®3%, aumenta la sobreviday la calidad de vida, disminuye la tasa de complicaciones, hospitalizaciones
y los costos37-4°, Esta comprobado que es mas probable que el paciente que recibe educacién, elija una
modalidad de TRR en casa3**"#? disminuya la probabilidad de su inicio no planeado*? y se prepare para

recibir un TR3°.

Sin embargo en México, la mayoria de las intervenciones educativas son dirigidas a los
pacientes que ya requieren una TRR. So6lo el 13% de los articulos publicados sobre el tema,
describe intervenciones hacia personas en los estadios I, Il y Il de la ERC*. Esto recuerda a aquello
que se escucha desde hace afios en casi todas las conferencias y congresos de Nefrologia, si el

enfoque de atencion y cuidados se limita a la etapa terminal, 'no habrd presupuesto que alcance’.
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La intervencién educativa ya esta incluida en algunas guias de practica clinica®'. Por ejemplo, la
Kidney Disease Outcomes Quality Initiative (KDOQI) desde hace mas de 10 afnos, postulé que la educacion
oportuna de los pacientes desde el inicio y durante el avance de la ERC, mejora los resultados y reduce
costos. Sugiere que la educacion debe incluir a la familia y/o a las personas que pueden influir en la
decision del paciente*. Igualmente, la Agencia Canadiense para las Drogas y Tecnologias en salud (CADTH

por sus siglas en inglés) hace énfasis reiterado de la importancia de la educacion en sus guias clinicas°.

En algunos paises, la educacion forma parte de la atencién de salud, como por ejemplo en Estados
Unidos, donde los pacientes en estadio IV de ERC con seguro Medicare parte B tienen cubiertos los servicios
de Educacion para la Enfermedad Renal (KDE por sus siglas en inglés), la cual consta de seis sesiones de

variadas tematicas“e.

En ese pais, el Departamento de Salud y Servicios Humanos edité un manual llamado “Usted
puede vivir: Guia para vivir con insuficiencia renal” en el 20074. Otros grupos han publicado
documentos de apoyo para la toma de decisiones de las personas con ERC que requieren TRR,

como la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia y la Sociedad Espafiola de Nefrologia*®.

En México, la Fundaciéon Mexicana del Rifidén tiene un Programa de Prevencién Renal, Orientacién
Nefrolégica y Tratamiento Oportuno (PRONTO) que ofrece en su pagina web e incluye la implementacion
de KEEP México (por las siglas en inglés Kidney Early Evaluation Program) con un programa de educacién
al paciente en los primeros estadios de la ERC*°. No obstante, la guia de practica clinica para la prevencién,

diagnostico y tratamiento de la ERC en México solo menciona que la educacién es importante?’.

No se cuenta con una Norma Oficial Mexicana o programa estandarizado para la educacién
al paciente con ERC desde etapas tempranas y durante las TRR, que asegure su realizaciéon
obligatoria, con un disefio de contenidos completo, continuo y pertinente. Por consiguiente, uno
de los retos mas urgentes serd educar en la prevencién a las personas con factores de riesgo,

sin descuidar a aquéllas que ya requieren de TRR asi como de programas de apoyo educativo.

Cuidarte. 13(25), febrero: 2024



Enfermedad renal crénica en México: retos y propuestas
Reynaga et al.

Calidad de vida

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define calidad de vida como “la percepcion de los individuos
sobre su posicion en la vida en el contexto en el que viven y en relacién con sus metas, expectativas,
estandares e intereses”*°. Actualmente, representa un concepto complejo multidimensional que describe la
percepcién de las personas acerca de cémo su salud afecta en su bienestar y su funcionamiento en los roles

fisico, social y psicologico y se refiere en la literatura como “calidad de vida relacionada con la salud” (CVRS)>'.

Se ha reportado que las personas que viven con ERC perciben CVRS mucho menor que la poblacion
general®?; esta percepcion puede ser dindmica en el tiempo y relacionada con el deseo de sentirse en control
sobre su tratamiento, la carga impuesta al cuidador, la educacion, el ingreso econémico, el rol de la familia,
la limitacién de la rutina social y ocupacional, los parametros clinicos, la depresién, los problemas de suefio,

entre otros30:52-54,

Las personas con TR reportan una mejor CVRS a comparacién de las otras modalidades de TRR,
tanto en adultos®?°>7 como en nifos*®. Cuando se compara la CVRS entre los pacientes en DP vs. HD los
resultados no son concluyentes®®, algunos reportan que la DP tiene mejores resultados®>°860-%5 vy otros que

la HD®3. Cuando se compara DPCA y DPA los resultados favorecen a la DPA por una mejor calidad de vida®3-©,

Pocas personas en México tienen la opcién de decidir la TRR que les conviene para su
estilo de vida. Es necesario realizar mayor numero de estudios sobre la CVRS percibida por las

personas con ERC que contribuyan a la definicion de estandares y respalden la toma de decisiones.

Costos

La creciente prevalencia de ERC trae consigo una gran preocupacion por los costos de las TRR. El
impacto econdmico en la sociedad es tremendo y se demuestra en los resultados publicados en la literatura
internacional. Contabilizar los costos es complejo, pues abarca no sélo los costos de insumos para el
tratamiento sino los costos que le rodean, incluyendo andlisis de laboratorios, tratamientos farmacologicos,

personal especializado, consultas de seguimiento y control, complicaciones y hospitalizaciones, etc.
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Se ha determinado que la TRR con mayor costo efectividad es el TR, seguido por la HD,
la DPA y la DPCA?2%%7; cabe resaltar entonces, cdémo es que el TR siendo la TRR con mayor costo
efectividad, es precisamente la terapia con menor acceso en México. Por otra parte, cuando se
comparan solo la HD versus DP, la terapia menos costosa es la DPCA y la mas costosa la HDEM®8. Por
esta razon, en algunos paises se adopta la politica de DP como primera opcion®®. En otros estudios, la

terapia con mayor costo-efectividad fue la DPA versus HDIM y DPCA®3, y la DPA versus la DPCA7%7T,

Por lo anterior, en México ha de cuestionarse que: (1) el TR, como la mejor opcién de tratamiento
segun los datos de CVRS, no esté integrado en la GPC de ERC; (2) el poco uso de la DPA, siendo una
modalidad costo-efectiva®*7%7' y (3) la disminucion progresiva en el uso de la DP, que es la menos
costosa’?. En esta reflexion, los autores opinan que las politicas de salud, en ausencia de evidencias
hacionales y en aras de una mejor eficiencia en los costos, deberian dirigirse al fortalecimiento

del TR como terapia de primera opcion, en lugar de seguir con la terapia mas costosa como la HDEM.

Adicionalmente es pertinente considerar que ante el creciente numero de pacientes
que requieren TRR, puede ser insostenible costear la DPA, por lo que el sistema de salud

oferta la DPCA, buscando un beneficio para mas personas aludiendo a la justicia distributiva.

Propuestas

A partir de la reflexion sobre los retos percibidos en la atencion de la salud de las personas con
ERC en México, se derivan las siguientes propuestas, dirigidas a transformar el enfoque de “atencion de la
enfermedad renal créonica” hacia un “modelo del cuidado de salud para las personas con enfermedad renal
cronica” que implique atender las necesidades insatisfechas imperantes en la ERC para México, mediante: el
aseguramiento de la equidad en el acceso oportuno, la atencion de las personas con ERC desde las primeras
etapas, la promocion del TR, la atencion integral a las personas, familias y comunidades que incluya la
educacion para la salud y un balance entre los costos y los beneficios. Es decir, un modelo de actividades

para los cuatro niveles de prevenciéon y atencién’3>7> que se desarrolla en seguida.

1. Un sistema de atencion a la salud centrado en el paciente.
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Un modelo de cuidado renal integral, coordinado del primer al tercer nivel de atencién, que identifique y dé
tratamiento oportuno desde las primeras etapas de la ERC.

Para tal fin, algunos autores mexicanos han recomendado que existan unidades o servicios multidisciplinarios,
en el primer y segundo nivel de atencion, para el cuidado de los pacientes con ERC; conformados idealmente
por un enfermero, un médico, un trabajador social, un nutriélogo y un psicélogo”®. Dichas unidades ofrecerian

un enfoque de cuidado holistico que monitoree continuamente los resultados en la CVRS de las personas.

2. Politicas publicas de salud.
-Para la poblacion sin seguridad social, la integracién de la ERC y las TRR dentro de la cartera de servicios
cubiertos por el INSABI en apego a la ley, a los derechos constitucionales de las personas y como un problema
publico de alta prioridad social’*””. Cobertura gratuita de los medicamentos de inmunosupresion para las
personas con TR en el sistema publico de salud”. Asi como el establecimiento de una unidad u organizacién
nacional responsable del monitoreo de las intervenciones relacionadas a las TRR y la implementacion de las
GPC.
-Instauracion de un Registro Nacional de Personas con Enfermedades Renales, independientemente de la
institucion que los atienda y en cualquiera de las etapas de la ERC; que permita el seguimiento clinico y la
evaluacion de las estrategias e informe la toma de decisiones basadas en evidencia’#”>. Esta bien documentado
que los registros dan confiabilidad y transparencia en el uso de los recursos y la generacion de planes,
programas, presupuestos e investigacion acordes a la realidad.
-Actualizacion de las guias de practica clinica y Normas Oficiales Mexicanas en donde se establezca la politica
de la DP como la primera opcion de didlisis salvo las excepciones clinicas o consideraciones personalizadas
discutidas con anterioridad®®787,
-Considerar larecomendacion de la DPA por mejor costo-beneficioy calidad de vida® asi como el establecimiento
del TR como la mejor opcion de TRR® con lineamientos claros para la deteccién temprana de los candidatos
tomando en cuenta el trabajo del equipo multidisciplinario para evaluar el contexto local y familiar del paciente,
asi como el rol de los factores de riesgo y las comorbilidades, con el objetivo de optimizar las probabilidades
de éxito tanto en el periodo quirtirgico como postquirirgico inmediato y tardio®'. Se ha propuesto como meta
a mediano-largo plazo que al menos el 20% de los pacientes que reciben TRR, sean por TR,

-Integracion y acompanamiento del consentimiento informado con un programa educativo renal obligatorio
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que incluya la toma compartida de decisiones®3.

-Inclusién del tratamiento conservador o paliativo como opcién para las personas con ERC en etapa terminal
que asi lo decidan®.

-Lineamientos obligatorios para instituir programas de educacién multidisciplinaria de las personas con ERC y

su familia, desde etapas tempranas y como requisito para firmar un consentimiento informado32-34.

3. Recursos humanos y financieros.
-Favorecer la participacion de organizaciones no gubernamentales (ONG) en apoyo a los gastos extraordinarios
mediante modelos de financiamiento publico-privados para mejorar el acceso de las TRR (aprovechando las
mejores experiencias publicadas). En América Latina, un buen ejemplo es la ONG colombiana “Cuenta de Alto
Costo” que ha reportado impactos significativos en disminucion en las tasas de incidencia y en la prevalencia
de ERC terminal en los beneficiarios del programa, asi como disminucién en el costo de las terapias dialiticas
y ahorros de hasta $450 millones de délares estadounidenses, todo esto en un periodo de 5 afios'® .,
-Fomento de la participacion intersectorial, interinstitucional y de la sociedad misma como parte de la
solucién’7>. Como ejemplo, la Asociacion Americana de Pacientes Renales, ha propuesto un modelo a largo
plazo para disminuir la carga renal y mejorar la calidad de vida, mediante la participacion de numerosas
asociaciones en la llamada “Década del Rifion” 2020-2030%.
-Implementacién de un sistema de registro, seguimiento y evaluacion del uso de los recursos financieros que
pueda demostrar el impacto de las estrategias en el costo/beneficio.
-Educacion continua del equipo multidisciplinario que contribuya a tener mejores resultados, mejora el
cumplimiento de las guias clinicas y la toma de decisiones basadas en evidencia®. Se recomienda estandarizar
la ensefanza de la ERC en los planes de estudio favoreciendo un abordaje integral hacia la persona y no
hacia la enfermedad, asi como programas de capacitacion de médicos familiares e internistas en la deteccion
temprana y el tratamiento oportuno de la ERC en los primeros niveles de atencion.
-Fortalecer la formacién de profesionales de la salud y su inclusion en el sistema de atencion para elevar el

ndmero de médicos nefrélogos, enfermeros y nutridélogos especialistas en nefrologia.

Se trata entonces, de un cambio en el modelo de servicios de salud a largo plazo, urgente a la luz del impacto

social y econdmico que se vive actualmente en las comunidades, familias y personas. El cambio puede comenzar con la

Cuidarte. 13(25), febrero: 2024



Enfermedad renal crénica en México: retos y propuestas
Reynaga et al.

restructura de la propia practica para centrarla en la persona con ERC y la participacién multiprofesional en el redisefio de
la misma a corto, mediano y largo plazo. Con voluntad, responsabilidad y consciencia, no sera facil pero seguro que es

posible.

CONCLUSION

En México, las personas con ERC se enfrentan a una enfermedad que tiene gran impacto en la salud bioldgica,

social, psicoldgica y espiritual de ellos y de su familia; es una enfermedad progresiva, asociada a discapacidad y muerte.

Habiendo analizado la situacion de la ERC en México se han expuesto las necesidades insatisfechas que enfrentan
estas personas y sus familias ante un sistema de salud fragmentado, insuficiente y costoso que presentan grandes retos y

que requieren de acciones inmediatas y urgentes no menos complejas.

Se propone un cambio radical en el modelo de atencion de salud que se ha enfocado en la enfermedad terminal
y su tratamiento, hacia un modelo centrado en la persona, su familia y la prevencién primaria-secundaria-terciaria de la

enfermedad.

Las acciones que moldearan el sistema de cuidado de la salud a las personas con ERC incluyen el acceso universal a
las TRR (incluyendo el TR), la creacion de un registro nacional para los pacientes con ERC, las TRR y los costos relacionados,
la practica del consentimiento verdaderamente informado en cuanto a la eleccién de TRR, la posibilidad de acceder a
tratamiento conservador si la persona asi lo decide, la educacion al paciente y su familia, y un enfoque hacia el mejoramiento

en la CVRS vy del costo-efectividad de las TRR.

Este enfoque Unico de un modelo de atencién centrado en el paciente y su familia ofrece beneficios y ventajas
ya que comprende todos los estadios de la ERC (no sélo los avanzados), involucra tanto a los profesionales de la salud
encargados directamente de la atencién de los pacientes y sus familias, como a los tomadores de decisiones en cuanto a las
politicas publicas de salud en la materia, proyecta ser mas eficiente con los costos y sobre todo, lo mas importante, mejora

los resultados en la CVRS de las personas con ERC.

Conflicto de intereses: Los autores declaran no tener conflicto de interés.
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