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1. Introduccié i justificacid

La definicid i classificacio de la malaltia renal cronica (MRC) en pediatria és analoga a la que
s'utilitza en pacients adults (vegeu guies K-DOQI i KDIGO"?). Igual que en els adults, el filtrat-
ge glomerular es considera la prova de referencia més usada per mesurar la capacitat fun-
cional renal. Cal recordar que, en menors de divuit anys, 'equacido CKD-EPI no esta validada
i s’han d'usar equacions d'estimacid especifiques. Entre aquestes, la formula de Schwartz
amb tracabilitat a IDMS és la més senzilla i esta validada en totes les edats (excepte en me-
nors d'un any, en els quals esta pendent de revisar-se I'equacio original). Aquesta determi-
nacio, combinada amb el mesurament de la albuminuria i proteindria, altres parametres de
funcio renal, aixi com proves d'imatge o anatomopatologiques, permet establir el diagnostic
de MRC.

Algunes de les caracteristiques distintives de la MRC a Pediatria respecte als adults son, fo-
namentalment, epidemiologiques i etioldgiques:

e La primera causa de MRC en edat pediatrica son les anomalies estructurals de l'aparell
urinari. Suposen un 60% aproximadament dels pacients amlb MRC estadis 2-5 predialisi
en el Registre Pediatric d'Insuficiencia Renal Cronica i Terminal (REPIR 111 REPIR I, respec-
tivament). Aquests pacients han de conviure amb la malaltia des del naixement, poden
presentar problemes nutricionals i de creixement des de fases precoces de la MRC, i
tenen meés dificultats per accedir a la medicacio, ja que molts farmacs no estan aprovats
en aquest rang d'edat. D'altra banda, el diagnostic intrauteri permet una deteccio i deri-
vacio precog, en la majoria dels casos als especialistes.

« Un altre grup important de pacients sén aquells en els quals el debut de la malaltia, per
les seves manifestacions (com és el cas de les glomerulopaties), fa necessaria I'atencio
hospitalaria i el contacte frequent amb l'especialista.

« A Espanya, la incidéencia anual de MRC estadis 2-5 predialisi és d'un poc més de 8 casos
/1.000.000 habitants menors de divuit anys, similar a la d'altres paisos europeus. La pre-
valenca s'estima entorn d'uns 134 casos /1.000.000 habitants menors de 18 anys (el 2022,
estimat a partir de les dades del Registre Espanyol de Malaltia Renal Cronica Predialisi
— REPIR II, de I'Associacio Espanyola de Nefrologia Pediatrica, dades no publicades). Ob-
viament, aixd suposa una prevalenca molt inferior a l'observada en adults. No obstant
aixo, s'ha de tenir en compte que es tracta de pacients amb molts anys de vida al davant,
i als quals un diagnostic i bon control precoc¢ (des del naixement, si €s el cas) retardara la
progressio i complicacions de la MRC. Amb aquestes xifres d'incidencia i prevalenca, la
MRC en pediatria es pot considerar una malaltia rara.

 La incidencia de MRC amb necessitat de tractament substitutiu és aproximadament
de 6 casos / 1.000.000 d’habitants menors de 18 anys, i la prevalenca uns 50 casos /
1.000.000 habitants menors de divuit anys (dades del REPIR |, actualitzat el 2023, dades
no publicades). Atés que la gestio de la malaltia és complexa, s'ha de dur a terme per
professionals amb experiencia capacos d'oferir la millor atencié. La baixa incidencia de
la malaltia condiciona que aixd Unicament sigui possible concentrant els casos en un
nombre de centres de referéncia reduit. EIl mateix ocorre amb els pacients amlb estadis
previs al tractament substitutiu, gue s’han d'atendre en centres de referencia, fonamen-
talment hospitals de tercer nivell, amb personal format ampliament en nefrologia infan-
til. No obstant aixo, és fonamental disposar de la col-laboracié de la resta de centres per
aconseguir una atencio integral i coordinada que doni resposta a totes les necessitats
del pacient i eviti els desplacaments innecessaris.
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A la taula segUent s'ofereixen les estimacions en funcio de la poblacid menor de divuit anys
de les llles Balears, per illes, segons les dades de targeta sanitaria de 'IB-Salut per a l'any
2025 per a casos incidents i prevalents de MRC sense necessitat de tractament substitutiu:

allorca enorca 3 @ Bales
0-6 anys 48.215 4.456 8.068 505 61.244
7-14 anys 76.650 7168 11790 803 96.411
0-14 anys 124.865 11.624 19.858 1.308 157.655
15-19 anys 50.805 5.098 7492 460 ©63.855
7-13 anys 66.28]1 6.120 10.330 698 83.429
0-19 175.670 16.722 27.350 1768 221510
Prevalenca 24 2 4 O 30
Incidéencia 1,41 0,13 0,22 0,01 177

A meés, els pacients prevalents en tractament renal substitutiu solen ser uns 6 casos en tota
la comunitat autonoma. Igual que en la resta del pais, tots o gairebé tots els pacients en
transicio ho fan amb empelt renal funcionant. El nombre de pacients actius en dialisi en la
comunitat autonoma oscil-la entre O i 1 casos, en funcid del moment.

Linfant i I'adolescent, com a éssers en desenvolupament psiquic i fisic, suposen un repte
afegit en la gestio de qualsevol patologia. Aquest és el fonament de I'existencia de la Pedia-
tria com a especialitat. D'altra banda, la complexitat creixent de la medicina en termes de
coneixements i tecniques fa que l'assistencia als pacients s'hagi especialitzat. No obstant
aixo, per a una assistencia adequada a l'infant és fonamental la visio global del pacient com
a infant, i de l'infant com a pacient. A partir d'aguestes premisses, l'assistéencia especialitza-
da a l'ésser huma en desenvolupament es realitza de manera més adequada per pediatres
especialitzats en les diverses arees.

En el cas de la nefrologia pediatrica, els reptes que planteja la MRC, entre d'altres, son®:

» Riscvital: alguns pacients es troben en risc de morir fins i tot durant I'edat pediatrica, per
complicacions de la malaltia de base o derivades de la MRC o del tractament substitutiu.
Entre d'altres, un tractament inadequat disminueix I'expectativa de vida i el temjps d'evo-
lucio Iliure de tractament substitutiu.

« Creixement: la MRC pot interferir greument en el creixement dels pacients, ja que n'alte-
ra el metabolisme hidrosali i fosfocalcic, la ingesta calorica i proteica.

e La dislipemia i altres factors poden induir la malaltia cardiovascular precog, que €s el
principal factor que limita l'esperanca de vida.

« Osteoporosi i osteopenia: una Mineralitzacid Ossia inadequada fara que els problemes
metabolics ossis es manifestin més precocment en la vida adulta.

« Desenvolupament psiquic i dinamica social i familiar: les hospitalitzacions, I'assistencia a
consultes, les despeses no financades i el tractament substitutiu interfereixen en la vida
personal i escolar, aixi com en la dinamica familiar.

Cal considerar que, per prestar una atencio integral que garanteixi un desenvolupament
adequat de l'infant, és necessaria la col-laboracio entre els professionals sanitaris i d'altres
ambits. El personal docent i els treballadors socials son dos col-lectius importants per de-
tectar les necessitats especials d'aquests pacients per a la seva integracio, i oferir-los I'ajuda
necessaria en cada cas.
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'etapa de I'adolescencia és una epoca de canvis fisics, psicologics i socials importants que
poden ser dificils de superar per a qualsevol pacient amb una malaltia cronica. Els adoles-
cents amb malalties croniques presenten una frequéncia meés elevada de trastorns emo-
cionals, com ansietat o depressio, que poden originar mala adheréencia al tractament o con-
ductes de risc, amb un impacte important en I'evolucio de la malaltia. Si a aquest periode
vulnerable per al pacient adolescent li afegim el fet de sotmetre's al canvi del servei de pedia-
tria al d'adults, en un altre entorn, amb organitzaci¢ diferent i amb un tracte també diferent
(com a adults), aquests problemes poden aguditzar-se. Per tant, és necessari desenvolupar
estrategies per establir una transicio als serveis de nefrologia d'adults el més progressiva i
controlada possible, aixi com formar els especialistes d'adults sobre la problematica psicolo-
gica de I'adolescent, les peculiaritats de les malalties de debut pediatric o dels pacients amb
debut de la MRC en edat pediatrica. També s'ha de procurar que, des de I'entorn pediatric,
es fomenti progressivament 'autonomia, el coneixement de la propia malaltia i la maduresa
global del pacient.

Levidencia cientifica ha identificat I'existencia d'aquestes dificultats associades al pas de I'as-
sistencia des d'un entorn pediatric a I'entorn d'adults. Hi ha recomanacions en I'ambit
internacional i diversos programes per pal-liar aguestes dificultats>4>¢7. La implementa-
cio d'aquestes recomanacions s'ha de fer adaptant-se al mitja concret, si bé justifica que
s’hi destinin uns recursos especifics. La transicio ha de ser, doncs, un procés molt més
complex i progressiu que una mera transferencia, que és el moment en que es passa
l'assistencia del pacient al servei d'adults i se'l dona d'alta dels serveis pediatrics.

En la comunitat autonoma de les llles Balears, les unitats de nefrologia pediatrica de
I'Hospital Universitari Son Espases i de I'Hospital Universitari Son Llatzer, en col-labo-
racido amb els serveis de nefrologia respectius, realitzen accions en aquest sentit amb
aqguells pacients amb una certa complexitat que es puguin beneficiar d'una transicio
estructurada, com son: la preparacio progressiva del pacient, procurant estimular la seva
autonomia i coneixement de la malaltia i la programacio¢ conjunta d'una o diverses visi-
tes al final del procés dels nefrolegs pediatrics amb el Servei de Nefrologia d'adults. Aixi
mateix, quan es transfereixen pacients a serveis de nefrologia d'altres centres, es procura
establir un contacte amb I'equip receptor i remetre’ls un informe resum de la historia del
pacient, deixant vies de comunicacio obertes amb el pacient i els professionals per faci-
litar el procés de canvi. Tanmateix, tot aixd no esta formalitzat per escrit ni hi ha agendes
de consulta de transicio¢ disponibles.

LAnnex sobre Malaltia Renal Cronica de I'Estrategia de la Malaltia Renal Cronica de les
llles Balears 2011-2015 ja esmentava la necessitat d'una transicid estructurada. D'altra
banda, I'Estrategia de MRC de les llles Balears estableix que I'atencio als pacients en es-
tadis1i2 correspon en general als metges d’Atencié Primaria, tret que la malaltia de base
o la progressio o risc de progressio indiquin un control per I'especialista en Nefrologia.
També es beneficiarien d'un seguiment pel metge de familia casos amb menor com-
plexitat, com son els pacients amb ronyo Unic funcionant o altres casos de disminucio
significativa de massa renal funcionant, per la qual cosa és fonamental incloure els espe-
cialistes en Medicina de Familia i Comunitaria en la planificacio del procés de transicio.

En aguest sentit, si bé els pacients son donats d'alta de les unitats de nefrologia pedia-
trica amb un informe clinic, cal assegurar-se que aguest informe contingui pautes de
seguiment i recomanacions d'actuacié davant una progressio eventual de la MRC, com
també assegurar vies de comunicacio entre el metge de familia i els especialistes pedia-
trics i de nefrologia d'adults.
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2. Objectius

A I'Estratégia de la Malaltia Renal Cronica de les llles Balears 2011-2015 ja es va inclou-
re un Annex sobre la MRC pediatrica, amb consideracions sobre les peculiaritats a
aquesta edat, la situacio assistencial en la comunitat autonoma i les necessitats que
calia cobrir.

Amb aguest document es preten avancar en el camp de la transicio del pacient pe-
diatric amb MRC als serveis de Nefrologia d'adults, reconeixent la necessitat que
aqguest procés existeixi i oferint unes pautes sobre la manera de dur-lo a terme. Tot
aixo en I'ambit assistencial public (on reben assisténcia la practica totalitat dels pa-
cients pediatrics amb una MRC estadis 2-5), sense perjudici que les indicacions pu-
guin beneficiar altres pacients.

3. Accions que cal realitzar

Definicidé del centre receptor del pacient en transicid

Segons la complexitat de la malaltia de base o el tractament de la MRC, alguns pacients
s’han d'atendre en el Servei de Nefrologia de I'Hospital Universitari Son Espases (HUSE) men-
tre que altres pacients poden ser atesos a I'hospital del sector sanitari que els correspongui,
atenent a criteris de proximitat, optimitzacio i gestio adequada de recursos.

Son candidats a transicio al Servei de Nefrologia de 'HUSE:

 Pacients en terapia renal substitutiva: els pacients pediatrics habitualment realitzen
la transicio amb empelt renal funcionant, per la qual cosa han de rebre seguiment a
I'HUSE, sense perjudici que el servei de nefrologia del sector sanitari que correspon
al pacient (si és diferent del sector Ponent) hi pugui col-laborar, igual que en altres
casos d'adults. En agquells casos poc habituals en els quals la transicio es realitzés en
dialisi peritoneal o hemodialisi, es prioritzaria la transicid a I'hospital de referéencia
per proximitat al domicili i gestid de recursos, si bé es poden valorar altres factors
com la coordinacio amb seguiment per altres especialistes en malalties complexes
o rares o segons la capacitat del centre per assumir el seguiment del pacient amb
una terapia concreta.

 Pacients amb malaltia multisistéemica complexa que requereixi seguiment per al-
tres especialistes a 'HUSE.

« Pacients que realitzin la transicio des de la Unitat d'Urologia Pediatrica al Servei
d'Urologia de I'HUSE i que requereixin també control especialitzat a Nefrologia.

« Pacients amb microangiopatia trombotica.

 Pacients amb MRC estadis 3-5 de qualsevol causa sense depuracio extrarenal del
sector de Ponent.

« Pacients amb MRC estadis 1-2 del sector de Ponent i malaltia renal de base que reque-
reixi seguiment especialitzat a Nefrologia. Aixo inclou pacients amb glomerulopaties he-
reditaries i adquirides, microangiopaties trombotiques de causa genetica o idiopatica, tu-
bulopaties i malalties quistiques hereditaries, nefritis tubulointersticial immunoal-lergica, i
malformacions neurologiques o disfuncions vesicals complexes. En quedarien exclosos els
pacients amb malformacions nefrourologiques no complexes (reflux vesicoureteral prima-
ri, estenosis pieloureterals o ureterovesicals) que no requereixin tractament (per ja haver-se
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realitzat o per actitud expectant) i estables des d'un punt de vista clinic, en les quals la pos-
sible progressio del dany renal no es pogués deure a una descompensacio de la uropatia.

Soén candidats a transicié a Serveis de Nefrologia d'altres centres, segons el centre de re-
feréncia per residéncia del pacient:

« Pacients amb MRC estadis 3-5 sense depuracio extrarenal de qualsevol causa d'altres
sectors sanitaris.

« Pacients amb MRC estadis 1-2 d'altres sectors sanitaris en seguiment per la Unitat de
Nefrologia Pediatrica de 'HUSE o per altres unitats de nefrologia pediatrica d'altres hos-
pitals i malaltia renal de base que requereixi seguiment especialitzat a Nefrologia (vegeu
paragraf analeg per als candidats a seguiment a 'HUSE).

Sén candidats a transicid a Atencid Primaria:
e Pacients amb MRC mononéfrics funcionants.

» Pacients amb MRC estadis 1-2 sense malaltia renal de base que requereixi seguiment
especialitzat.

« Pacients amb patologia renal autolimitada que requereixin un seguiment durant un
temps prolongat.

Definicié del procés de transicio

Marc temporal

Es recomana que el procés de transicio sigui individualitzat i progressiu, i estructurat en tres
fases: preparacio, transferéencia i seguiment?.

La fase de preparacio ha d'iniciar-se diversos anys abans del moment previst de transferen-
cia efectiva del pacient al servei d'adults. S'ha suggerit els 12-14 anys. Lequip pediatric ha de
capacitar progressivament el pacient perqué:

« Coneguila seva propia malaltia, pronostic i mesures terapeutiques.
« Se'n responsabilitzi del seguiment i tractament.
« Conegui l'actuacioé davant la descompensacios®.

La transferencia d'atencio s'ha de realitzar habitualment als 18 anys, encara que en alguns
casos es podria fer als 15-16 anys, i en uns altres podrien superar-se els 18. Aixd és especial-
ment important quan el pacient es troba en un Moment de canvi en I'evolucio clinica, com
l'arribada al trasplantament o a la fallida renal. Els gestors han de facilitar que el moment
de la transferencia sigui flexible, consensuat i no estigui estrictament guiat per I'edat del
pacient. Aquesta flexibilitat s'ha de tenir en compte especialment quan hi hagi comorbidi-
tats o problemes de retard cognitiu en el pacient. En aquesta fase s’ha de fomentar que el
pacient mateix comenci a exercir d'interlocutor, amb un paper cada vegada meés secundari
dels pares.

La transmissio d'informacio entre equips s'ha de produir abans de la primera visita a l'entorn
d'adults.

El moment de la primera visita en entorn d'adults s'ha d'individualitzar segons el grau d'au-
tonomia del pacient, ponderant els beneficis de I'assistencia a I'entorn d'adults (per exemple,
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major proximitat al domicili en cas de pacients atesos en una unitat pediatrica d'un sector
diferent al qual li correspon).

S'’han d'establir vies de comunicacio fluides entre els equips pediatrics i d'adults per traslla-
dar la informacio¢ especifica del pacient i compartir I'experiencia i coneixements de les di-
verses malalties renals especifiques i de la MRC, augmentant la formacio en tots els equips.

En la fase de seguiment s'ha de comprovar I'adherencia a les visites amb I'equip d'adults.
S'’ha de donar suport en la resolucid de dubtes i facilitar el contacte amb l'equip d'adults en
cas de trobar alguna dificultat. Es pot realitzar un nombre individualitzat de visites conjuntes
(si es produeix la transicid dins I'nospital) o alternes (en cas de realitzar-se la transicié a un
altre hospital). EIl nombre i frequencia d'aquestes visites s’ha d'establir a criteri dels faculta-
tius. Depéen de la consecucio dels objectius d'una transicio reglada, que son el coneixement
adequat de la malaltia i I'autocura, aixi com l'adherencia al seguiment i el compliment tera-
peutic amb l'equip d'adults.

Procediments

Lequip pediatric ha de preparar el pacient:
« Comprovant i reforcant el coneixement de la propia malaltia.

» Revisant el coneixement del tractament i del compliment terapeéutic, aixi com de realit-
zacio de proves complementaries sollicitades i cites (presencials o telematiques), i treba-
llant les barreres que hi pugui haver. Aixo inclou la utilitzacié dels recursos de Psicologia
de la Salut i Treball Social disponibles.

En Atencid Primaria, habitualment es fa el tramit administratiu per a la transicio al metge
de familia després de la revisid dels catorze anys del Programa de Salut Infantoadolescent.
El sistema sanitari actual dificulta la realitzacic de visites conjuntes del pediatre especialitzat
en nefrologia amb el pediatre del centre de salut o el metge de familia, de manera que el
pes de la informacio rellevant a traslladar a l'equip receptor del pacient s'ha de centrar, fona-
mentalment, en 'informe de seguiment/alta. Aquest informe ha d'incloure, a més del diag-
nostic i tractament actual, informacio sobre el pla d'actuacid davant una descompensacio
eventual, aixi com recomanacions sobre el paper del seguiment, accions preventives, etc.
qgue impliquin Atenci¢ Primaria. Lobjectiu és deixar constancia escrita i accessible d'aquesta
informacio per a qualsevol professional. Independentment d'aixo, es recomana que el pe-
diatre d’Atencio Primaria contacti amb el metge de familia que rebi al pacient per transme-
tre de manera directa la informacio que consideri rellevant en aquest nivell assistencial. Des
de la unitat de nefrologia pediatrica, si es considera oportu discutir detalls especifics, s'ha de
contactar el metge d’Atencio Primaria.

Per al procés final de transicio a 'ambit d'Atencié Hospitalaria, el pacient ha de tenir un in-
forme que inclogui els diagnostics, un resum de la seva evolucio i el tractament actualitzat,
aixi com recomanacions especifiques i pautes d'actuacio davant la descompensacio (simp-
tomes d'alerta, contacte de I'equip pediatric que es mantindra fins completat el procés, on
dirigir-se davant aquests simptomes).

En els informes regulars de consulta o alta d’hospitalitzacié de pacients complexos i en els
informes de transicid ha de constar el metode de contacte amb els especialistes (correu
electronic, telefon o tots dos).

Quan es consideri que el pacient es troba prou preparat, es planificara una visita conjunta
amb l'especialista d'adults (si la transicid es produeix a un servei del mateix hospital). Les
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visites conjuntes amb nefrologia d'adults s’han d'iniciar des de mitjan procés de transicio i
anar incrementant-se de manera gradual, amb la finalitat que tant cuidadors com pacient
aconsegueixin familiaritzar-se amb el nou servei.

Quan el servei d'adults sigui d’'un altre hospital, és quan es fa més necessari el procés de
transferencia i el contacte previ del pacient amb els nous professionals i centre.

En tot cas, s'’ha de contactar previament per comentar el cas i remetre l'informe actualitzat
(vegeu Marc Temporal).

Observacions:

» Seria desitjable que es creés un equip de transicio liderat pel nefroleg pediatric en la pri-
mera fase i pel d'adults en la fase final o transferencia. Hauria de coordinar aquest equip
un professional de psicologia que tracti al pacient des de l'inici del programa de transicio
i que, per tant, el conegui en profunditat. En qualsevol cas, caldria disposar d'un suport
psicologic per a tots aguells pacients que presentes sin problemes derivats de la croni-
citat, aixi com per manejar la problematica psicologica propia, entre la qual cal destacar
'adherencia terapeutica i a visites.

« Ladecisio del moment adequat per a la transferéencia s'’ha de fer en funcié d'una avalua-
cio de la maduresa del pacient | agquesta avaluacio caldria que es fes de manera sepa-
rada per part del psicoleg, els cuidadors i el nefroleg pediatric. D'aquesta manera s'obté
una avaluacio més real de la maduresa del pacient.

 S'hauria de preparar no sols al pacient, sind també als cuidadors, per a minimitzar-ne
'impacte i transmetre’'ls la necessitat que el pacient es faci responsable de la seva
malaltia.

« Esdesitjable oferir al pacient i la seva familia la possibilitat de rebre suport de les associa-
cions de pacients de manera coordinada amb l'equip de transicio, per generar confianca
en el pacient.

Seguiment conjunt

Es realitzara, com a minim, una visita conjunta (quan la transicio es produeixi en el Mateix
hospital). Es consideraran visites conjuntes addicionals per reforcar la confianca en I'equip
receptor d'adultsila informacio transmesa, o quan es consideri que no s’ha aconseguit unes
condicions adequades per al seguiment pel servei d'adults. També es pot considerar la rea-
litzacio d'alguna visita addicional intermeédia per part de l'equip pediatric per motius de se-
guiment meés estret, resolucio de dubtes, o qualsevol altre motiu que es consideri oportu.
Quan la transicio no es realitzi a un equip d'adults del mateix centre, es comentara telema-
ticament el pacient (preferiblement per videoconferencia o trucada telefonica), sense per-
judici que el nefroleg pediatric pugui desplacar-se al centre receptor en casos puntuals i
segons disponibilitat d'agenda. Idealment, el procés de transicio, en la fase de seguiment
conjunt, hauria de durar un periode minim de 12-24 mesos amb revisio d'adherencia al trac-
tament, consultes perdudes i complicacions cliniques i psicosocials, incloent-hi enquestes
de satisfaccio del pacient i familia després del procés.

El pacient ha de poder accedir a I'equip pediatric després de la primera visita en entorn
d'adults, per resoldre qualsevol dubte davant el procés o davant intercurréncies, fins que es
completi el procés de transicio, encara que s'afavorira que les resolgui amb l'equip d'adults.

Quan es consideri que la preparacid del pacient i la relacido amb l'equip d'adults ho perme-
ten, es realitzara la transferencia definitiva.
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La transicio del malalt renal cronic pediatric en Atencié Primaria

Els professionals d’Atenci¢ Primaria (pediatres, infermeria i metges de familia) han de jugar
un paper important en el procés de transicio.

Una part dels pacients seguits en I'ambit hospitalari durant I'edat pediatrica han de passar
a seguiment pel metge de familia, segons el estadis de MRC i la seva causa, sempre que €s
trobin en una situacio estable.

Com ja s'ha exposat previament, el pacient ha de disposar d’'un informe que inclogui diag-
nostics, resum d'evolucio, tractament actualitzat i recomanacions especifiques i pautes da-
vant la descompensacio. Es considerara el contacte directe amb el metge d'atencid primaria
i s’han de facilitar vies de comunicacio entre el metge de familia i els especialistes pediatrics
i d'adults.

Les recomanacions i cura d'aquests pacients no difereixen, en general, dels descrits en
el document de «Criteris de derivacio des d'atencio primaria a nefrologia: Estrategia de
la Malaltia Renal Cronica de les llles Balears»®. D'altra banda, hi ha cures generals que
recauen en l'equip d'Atencié Primaria i que cal tenir presents: necessitats de vacunacio
especials, actitud davant la descompensacio i prevencio secundaria.

Respecte a les necessitats de vacunacio, a banda dels pacients que es trobin en prepa-
racio per a trasplantament, cal recordar la recomanacioé de vacunacio antigripal i antip-
neumococcica a partir del estadis 3 de MRC.

Quant a la prevencio secundaria, cal tenir present el diagnostic de MRC per evitar o
minimitzar I'exposicié a farmacs nefrotdxics i contrastos radiologics intravenosos. Es
fonamental promoure els habits de vida saludables que vagin en contra de I'obesitat, la
hipertensio arterial (HTA) i altres factors de risc cardiovascular, aixi com estimular una
hidratacio adequada.

Finalment, respecte a l'actitud davant la descompensacio, cal tenir presents les situa-
cions de risc per aguditzacio de la MRC, principalment: situacions de deplecic de volum
(vOmits, diarrea, impossibilitat per a una ingesta adequada de liquids), infeccid urinaria
febril, necessitat d'administracio de farmacs amb potencial nefrotoxic o contrastos ra-
diologics intravenosos.

Cas particular: seguiment del pacient mononeéfric

La majoria d'agquests pacients es troben en aquesta situacio per agenesi renal o per displasia
renal multiquistica amlb anul-laci¢ funcional i amb ronyd contralateral habitualment normo-
funcionant, si bé pot presentar hipertrofia compensadora. Alguns pacients poden tenir una
anul-lacio funcional secundaria a una uropatia o haver sofert una nefrectomia per tumor
renal, uropatia complexa, etc?

Aguests pacients solen rebre seguiment en consulta de nefrologia pediatrica durant el seu
desenvolupament. Habitualment, mantenen una funcioé renal normal sense hipertensio ni
proteinUria. No obstant aix0, en l'edat adulta tenen un risc augmentat de presentar HTA o
una deterioracio de la funcio renal. " Per aix0o, haurien de tenir un seguiment des de les con-
sultes d'Atencid Primaria, tant des d'un punt de vista de control de salut com de promocid
d'habits de vida saludables que ajudin a disminuir-ne el risc.

Accions:

Freguencia de visites: és dificil establir una pauta de freqUéncia de visites basada en l'eviden-
cia cientifica, pero atés que la deterioracio renal és menys probable en la tercera decada de
la vida, excepte factors presents addicionals com obesitat, comorbiditats renals o hiperten-
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sio arterial, les visites podrien fer-se cada 2 0 3 anys. Més endavant, les visites es podrien fer
amb una periodicitat anual.

Contingut. Almenys, s'hauria de valorar©'™

La relacio de pes i talla i l'aspecte clinic per detectar obesitat, que pot augmentar el risc
de complicacions.

Habits de vida, consum de nefrotoxics (farmacs i altres substancies)
Pressio arterial.

Albuminuria: es pot determinar usant el quocient albUmina/creatinina en primera orina
del mati.

En el cas de pacients amb criteris de MRC, la gesti¢ s’ha de fer segons marca I'Estrategia,
tenint en compte que la disminucid de massa renal podria condicionar una evolucié meés
rapida i una sensibilitat més elevada a noxes com els nefrotoxics o els episodis de deplecio
de volum.

4. Avaluacio de resultats

Cada unitat de nefrologia pediatrica ha d'establir un registre intern de casos, monitorant els
indicadors seguents (tots, taxes anuals sobre el nombre casos):

Episodis de rebuig agut en trasplantat renal en els dos primers anys després de comple-
tar el procés de transicio.

Perdua d'empelt en els dos primers anys després de completar el procés de transicio.

Reactivacio de la malaltia de base (en cas de malalties immunomediades) en els dos
primers anys després de completar el procés de transicio, amb sospita o confirmacio
d'incompliment terapeutic.

Perdues de seguiment: pacients que deixen d'acudir a consultes de Nefrologia en els dos
anys seguents a completar la transicio.

Contacte amb el metge de familia per a seguiment, en cas de ser remesos a Atencio
Primaria.
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Annex 1. Llista de control (checklist) d'informacio

a incloure en informes de transicio

S'ha de lliurar un informe al pacient quan es produeixi la transferéncia en Atencid Primaria
del pediatre al metge de familia (al voltant dels 14 anys) i un altre informe quan es produeixi
la transferencia del nefroleg pediatric al d'adults.

Diagnostic.

Tractament actual i objectius de control (si cal).

Resum d'evolucio.

Condicionants psicosocials, si n'hi ha. Gestid d'aquests condicionants.

Recomanacions especifiques:

e Pladeseguiment recomanat (incloent-hi indicacions especifiques sobre el seguiment
en Atencio Primaria).

e Accions preventives:

Vacunes: Informar si el pacient ha complert el calendari vacunal recomanat per
a la poblacio general i si ha rebut vacunes addicionals per la seva malaltia renal
cronica i altres malalties.

Prevencio secundaria: recomanacions especifiques com evitar I'Us de farmacs
nefrotoxics, contrastos iodats, promoure habits de vida saludables per prevenir
'obesitat, HTA i malaltia cardiovascular, hidratacio, etc.

Pla d'actuaci¢ davant la descompensacid: indicar situacions que poden provo-
car una deterioracio de l'estat basal del pacient com, per exemple, situacions
de deplecio de volum (vomits, diarrea, impossibilitat d'una ingesta adequada
de liquids), infeccid urinaria febril, necessitat d'administrar farmacs amlb poten-
cial nefrotoxic o contrastos radiologics intravenosos i actitud davant aquestes
situacions (mesures diagnostiques, terapeutiques des d'Atencié Primaria o in-
dicacio de derivacié a mitja hospitalari).

Metode de contacte amb atencid especialitzada: correu electronic, telefon (almenys un).

&

Document sobre la transicio de I'assisténcia pediatrica a I'entorn de l'adult en el pacient amb Malaltia Renal Cronica

(15)






