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1. Introduccién
1.1. Definiciéon y estadios

La definicién de enfermedad renal crénica (ERC) en pediatria es analoga a la que se
utiliza en pacientes adultos, segun las ultimas modificaciones (ver guias K-DOQI). El
cambio conceptual de insuficiencia renal crénica por enfermedad renal crénica
permite abarcar aquellos pacientes que, presentando anomalias estructurales o
funcionales durante mas de 3 meses (como la presencia de proteinuria o
microalbuminuria, alteraciones del sedimento, etc.) no muestran una disminucién
del filtrado glomerular. El objetivo de este cambio en la terminologia es aumentar
la conciencia del paciente y de los profesionales sanitarios sobre la enfermedad ya
desde los primeros estadios de modo que se tomen las medidas necesarias en
cada momento para enlentecer la progresion de la enfermedad y disminuir el
riesgo de complicaciones. Igual que en los adultos, el filtrado glomerular se
considera la prueba de referencia mas utilizada para medir la capacidad funcional
renal. Sin embargo, hay que tener en cuenta que el valor fisiolégico de filtrado
glomerular se modifica sensiblemente desde el nacimiento hasta los 2 afios de
edad, momento en que alcanza valores estables propios del nifio mayor,
adolescente y adulto. Por lo tanto, la estadificacién de la enfermedad renal crénica
no se puede realizar en recién nacidos y lactantes utilizando los valores analiticos
propios del adulto, si no que se deben comparar los valores de filtrado glomerular,
proteinuria y alouminuria con los valores normales para cada edad.

Por otra parte, el calculo del filtrado glomerular se debe realizar utilizando
formulas especificas para pacientes pediatricos, cuando no se realiza un calculo
directo a partir del aclaramiento de creatinina (en este caso, se debe ajustar por
superficie corporal). La formula mas utilizada para calcular el filtrado glomerular en
edad pediatrica es la de Schwartz. Esta férmula se modificé en el afio 2009 para
ajustarla a los cambios en las técnicas de determinacion de creatinina en
laboratorio. Actualmente, la férmula para calcular el filtrado glomerular en edades
entre 1y 16 afios (probablemente, incluso seria valida en pacientes de mas edad),
es la siguiente:

Filtrado glomerular = [0,41><talla(cm)]/creatinina(mg /dl).

Queda pendiente establecer la constante que se debe utilizar en menores de 1 afio.
En la férmula original es 0,45, o 0,33 en prematuros.

1.2. Epidemiologia de la ERC estadios 1-4 y de los pacientes en tratamiento
sustitutivo. Causas, prevalencia e incidencia.

Algunas de las caracteristicas distintivas de la ERC en Pediatria en comparaciéon con
la de los adultos son fundamentalmente epidemiolégicas:



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 pre-dialisis en el Registro Pediatrico de
Insuficiencia Renal Crénica y Terminal (REPIR). 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 muchos
farmacos no tienen aprobada su utilizacién en este rango de edad. Por otra
parte, el diagndstico intradtero permite una deteccion y derivacion precoz
de la mayoria de los casos a los especialistas.

Otro grupo importante de pacientes son aquéllos en los que la forma de
debut o las caracteristicas de la enfermedad, hace necesaria la atencion
hospitalaria y el contacto frecuente con el especialista. Es el caso de las
glomerulopatias, el paciente prematuro o con diagndsticos de patologia
desde el seguimiento prenatal, o los pacientes con secuelas por un
tratamiento oncolégico o un trasplante de 6rgano sélido o de progenitores
hematopoyéticos.

Asi pues, como la mayoria de casos pertenecen a estos dos tipos y, por
tanto, se diagnostican en el hospital, los casos de ERC detectados por
primera vez en atencién primaria (AP) son relativamente pocos. Sin
embargo, la AP es fundamental a la hora de colaborar en la asistencia de los
posibles problemas de salud asociados, el seguimiento del desarrollo
integral del nifio, las vacunaciones, el control del estado nutricional y el
desarrollo de actividades preventivas y de promocién de la salud.
Idealmente, también podria colaborar en una atencion mas préxima al
paciente en los problemas relacionados con su ERC (medicacion, apoyo
familiar y psicolégico...). Sin embargo, este punto requeriria de una
adecuada labor formativa y de una mejora en la comunicacidon entre
atencién primaria y especializada.

La incidencia de ERC estadio 2-5 predialisis es de algo mas de 8 casos por
cada 1.000.000 de habitantes menores de 18 afios en Espafia, similar a la de
otros paises europeos. La prevalencia se estima en torno a unos 100 casos /
1.000.000 habitantes menores de 18 afios. Segun los datos que constan en
el REPIR 2 (estadios 2-5 predidlisis), actualmente hay unos 30 pacientes
activos menores de 18 afios registrados en nuestra comunidad.
Obviamente, esto supone una prevalencia muy inferior a la observada en
adultos. Sin embargo, esto no justifica una peor asistencia sanitaria, ya que
se vulneraria el principio de justicia y, ademas, se debe tener en cuenta que
se trata de pacientes con muchos afios de vida por delante, en los que una
buena atencidon precoz retrasara la progresiéon y complicaciones de la ERC.
Con estas cifras de incidencia y prevalencia, la ERC en pediatria se puede
considerar una enfermedad poco frecuente y, por tanto, se deberia
beneficiar de los recursos destinados a estas enfermedades; como la



inclusion de las presentaciones pediatricas de los farmacos para su
tratamiento en la lista de medicamentos huérfanos.

— La incidencia de ERC con necesidad de tratamiento sustitutivo es
aproximadamente de 6 pacientes por cada millén de habitantes menores de
18 afios (datos del REPIR). Actualmente hay 4 pacientes a los que se ha
trasplantado un rifién (segun datos disponibles en la Unidad de Nefrologia
Infantil del Hospital Universitario Son Espases (HUSE)).

— Dado que el manejo de la enfermedad es complejo, se debe llevar a cabo
por profesionales con experiencia capaces de ofrecer los mejores cuidados.
La baja incidencia 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 pacientes en estadios previos al tratamiento
sustitutivo, que deben ser atendidos en centros de referencia,
fundamentalmente hospitales de tercer nivel, con personal formado
ampliamente en nefrologia infantil. No obstante, es fundamental contar con
la colaboracién del resto de centros para conseguir una tencion integral y
coordinada que dé respuesta a todas las necesidades del paciente y evite los
desplazamientos innecesarios.

1.3. Caracteristicas especificas del nifio como ser humano en desarrollo:
crecimiento, factores sociofamiliares y educativos, larga expectativa de vida.

El nifo y el adolescente, como seres humanos en desarrollo psiquico y fisico,
suponen un reto afiadido 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 nifio es fundamental la visién global del paciente como nifio,
y del nifio como paciente. A partir de estas premisas, la asistencia especializada al
ser humano en desarrollo se realiza de manera mas adecuada por pediatras
especializados en las diversas areas.

En el caso de la nefrologia infantil, 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 expectativa de vida y el tiempo de evolucién libre de
tratamiento sustitutivo.



— Crecimiento: la ERC puede interferir gravemente en el crecimiento de los
pacientes ya que altera el metabolismo hidrosalino y fosfocalcico, la ingesta
calorica y proteica.

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

— Osteoporosis y osteopenia: una mineralizacién 6sea inadecuada hara que los
problemas metabdlicos éseos se manifiesten mas precozmente en el adulto.

— Desarrollo psiquico y dinamica social y familiar: las hospitalizaciones, la
asistencia a consultas y el tratamiento sustitutivo interfieren en la vida personal
y escolar y en la dinamica familiar. Las separaciones y divorcios entre los
progenitores son frecuentes. Las familias tienen que asumir gastos econémicos
y dificultades de los padres para la asistencia al puesto laboral.

— La fase de adolescencia supone un conflicto dificil de superar para el enfermo,
que puede originar problemas psiquicos, suicidio o incumplimiento terapéutico.
Si a todo esto se debe afiadir el hecho de someter al adolescente a la transicion
de los servicios de pediatria a los de adultos, en un entorno distinto y con un
trato distinto (como adultos), estos problemas pueden agudizarse. Por tanto, es
necesario desarrollar estrategias para hacer una transicién a los servicios de
nefrologia de adultos lo mas progresiva y controlada posible, asi como formar a
los especialistas de adultos acerca de la problematica psicolégica del
adolescente.

Para prestar una atencion que garantice un adecuado desarrollo integral del nifio
es necesaria la colaboracion de otros profesionales, tanto del ambito sanitario
como de otros ambitos. El personal docente y los trabajadores sociales son dos
colectivos muy importantes a la hora de detectar las necesidades especiales que
puedan tener estos nifios para su integracién y ofrecerles la ayuda que sea
necesaria en cada caso. Se ha encontrado una falta de recursos especificos para los
pacientes pediatricos en hemodialisis crénica, que no reciben clases presenciales
de refuerzo del profesorado del HUSE.

El hecho de ser personas potencialmente con muchos afios de vida por delante
hace especialmente importante optimizar todos los cuidados para conseguir
prolongar al maximo la expectativa de vida con la mayor calidad posible.

Todo ello no debe hacernos olvidar que, aunque sean personas con autonomia
limitada derivada del hecho de no haber alcanzado todavia la madurez intelectual
gue se supone al adulto, tienen unos derechos y una dignidad intrinsecos a todo
ser humano que se deben respetar. Merece la pena destacar, entre otros avances
de las ultimas décadas en este aspecto, la elaboracién de la Carta de Derechos del
Nifio, asi como los Derechos del Nifio Hospitalizado (ver mas adelante)




1.4. La atencién sanitaria pediatrica en las Illes Balears desde el punto de
vista de la nefrologia infantil

Aunque el desarrollo de las especialidades pediatricas en Espafia sea un hecho, la
falta de reconocimiento oficial de las mismas supone una dificultad para la
organizacion racional y eficaz de los recursos sanitarios en el ambito pediatrico. El
reconocimiento oficial de las especialidades pediatricas permitiria definir
claramente los niveles de complejidad que puede asumir cada hospital en cada
especialidad y concentrar la asistencia de los casos mas raros y complejos en los
centros de referencia que se consideren oportunos, cosa que garantizaria la mejor
asistencia posible a los pacientes, un uso mas adecuado de las técnicas
diagnésticas y los tratamientos y, consecuentemente, aumentaria la eficiencia del
sistema.

Otro problema de la falta de reconocimiento oficial de las especialidades
pediatricas es el obstaculo que supone en relacion a la formacion de los
especialistas en las diferentes areas ya que, como no se dispone de programas
formativos similares a los del resto de especialidades MIR, los residentes de
pediatria interesados en adquirir los conocimientos y competencias propias de
cada especialidad pediatrica deben realizar esta formacion a caballo entre el ultimo
afo de residencia en Pediatria y los primeros afios de ejercicio profesional como
pediatras adjuntos. En muchos casos, esta formacion se lleva a término en las
horas libres y gracias al sacrificio personal, al mismo tiempo que estos
profesionales trabajan en otro puesto de trabajo que les permite ganarse la vida.
Esto contrasta con el reconocimiento de las especialidades pediatricas en muchos
paises de Europa y de América (incluyendo Hispanoamérica), con programas de
formacién especializados. Desde hace décadas se reclama este reconocimiento.
Recientemente se ha reconocido la primera area de capacitacion en pediatria,
neonatologia, pero aun esta lejos el reconocimiento del resto de especialidades y el
establecimiento de programas de formacion.

1.4.1. Atencion hospitalaria

El Hospital Universitario Son Espases (HUSE) es el centro de atencién especializada
de referencia para los cuidados pediatricos dentro de la asistencia sanitaria publica
en la Illes Balears. En el caso de la nefrologia infantil, cuenta con una unidad con 3
médicos adjuntos con dedicacién completa (excepto guardias) y formacion
especifica. EI HUSE puede asumir el diagnéstico y tratamiento de todas las
patologias nefrologicas pediatricas. En cuanto al tratamiento de la ERC, el HUSE
puede asumir todos los pacientes predialisis. Para el tratamiento renal sustitutivo,
los pacientes son remitidos a los centros trasplantadores de referencia a nivel
nacional, segun el criterio de los médicos responsables y se elige, en cada caso
concreto, aquel que resulte mas adecuado por diversos motivos: soporte familiar
en la ciudad de destino, técnicas sustitutivas... EIl HUSE es el unico hospital publico
de la comunidad que cuenta con servicio de cirugia pediatrica. Ademas, el HUSE
cuenta con una unidad de urologia infantil creada formalmente en 2013, aunque,



anteriormente, el Servicio de Cirugia Pediatrica ya asumia la asistencia de los
pacientes con patologia urolégica de gran complejidad al contar con personal
cualificado. Recientemente, se ha creado en el Servicio de Pediatria del HUSE una
unidad de nutricién infantil que permite ofrecer un importante apoyo a los
pacientes con ERC y ERT. Ademas, se ha mejorado el soporte psicolégico a estos
pacientes por parte del Instituto para la Salud Mental de la Infancia y la
Adolescencia (IBSMIA), tanto a los pacientes hospitalizados como a los que reciben
tratamiento de manera ambulatoria. No obstante, seria deseable contar con una
unidad especializada en la problematica psicolégica del paciente pediatrico con
enfermedades cronicas y su familia.

El Hospital Universitario Son Llatzer (HUSLL) también cuenta con una unidad de
nefrologia infantil (2 pediatras a tiempo completo y formacién especifica) que
asume la asistencia a este grupo de patologias. Los casos mas complejos se
remiten al HUSE asi como los pacientes que precisan valoracion por el Servicio de
Urologia Infantil para la asistencia quirdrgica, realizando el sequimiento de manera
conjunta.

En el resto de hospitales publicos de las Illes Balears (Hospital Comarcal de Inca,
Hospital de Manacor, Hospital Can Misses y Hospital Mateu Orfila), los servicios de
pediatria deciden segun sus propios criterios la asistencia o derivacion al HUSE de
los pacientes con patologia nefroldgica. En funcion de la complejidad de los casos 'y
la capacidad de los centros de origen, se realiza un seguimiento conjunto para
disminuir el nUmero de traslados entre las islas. En general, la complejidad de los
casos asumidos en solitario por estos hospitales es baja pero la jerarquizacién es
relativa y totalmente dependiente del criterio de los facultativos de estos
hospitales.

En este momento, no existe ningun centro privado en la comunidad autbnoma que
ofrezca asistencia especializada en nefrologia infantil.

1.4.2. Atencidén primaria: situacion de la pediatria

La asistencia pediatrica presenta una problematica especial en las Illes Balears, en
el ambito de la atencion primaria. Si bien la atencién al nifio estd asignada a los
especialistas en pediatria, en la actualidad entorno a un 49% de las plazas de
pediatria de atencidén primaria de la CAIB precisan ser cubiertas por especialistas
en medicina de familia o médicos generales sin especializacion. En cualquier caso,
es necesario que todos los distintos profesionales sanitarios que atienden a la
poblacién pediatrica en atencién primaria en nuestra comunidad cuenten con la
formacién necesaria para reconocer los signos y sintomas de manifestaciéon de
enfermedad renal crénica asi como sobre el manejo posterior para evitar
problemas en la derivacién de enfermos a la AE, tanto por exceso como por
defecto.



1.4.3. Coordinacidn entre centros y niveles

Presenta los siguientes problemas:
— Falta de jerarquizacion formal entre los centros que determine las
patologias que puede asumir cada centro hospitalario, ausencia de una
cartera de servicios en nefrologia pediatrica.

— Lista de espera: supera la capacidad de los centros, retrasando de forma
indebida las primeras o segundas visitas, lo cual obliga a forzar agendas o a
citar pacientes fuera de las agendas.

— Utilizacién insuficiente de recursos: existe la posibilidad de hacer consultas a
los pediatras hospitalarios por parte de los pediatras de atencidén primaria.
Este recurso se usa escasamente y podria ahorrar derivaciones y mejorar la
comunicacion.

Por otra parte, la relacién personal entre los pediatras de atencion especializada y
atencion primaria es buena, la pertenencia a la misma especialidad lo favorece,
mediante la asistencia a los mismos foros cientificos.

1.4.4. Situacion de la enfermedad renal crénica subsidiaria de tratamiento
sustitutivo.

1.4.4.1. Derivacion a centros de referencia de trasplante renal pediatrico y
control compartido del paciente

Actualmente, el HUSE se encuentra en condiciones de poder asumir el
seguimiento conjunto de los pacientes trasplantados, en colaboracién con los
centros de referencia del ambito nacional. De esta manera, se mejora la
calidad de la atencién que se proporciona a estos pacientes, que no se tienen
que desplazar tantas veces al centro trasplantador y, ademas, permite mejorar
la formaciéon y la experiencia de los pediatras de la Unidad de Nefrologia
Infantil del HUSE.

El circuito ideal para la remision de los pacientes de las Illes Balears a estos
centros es a través de la Unidad de Nefrologia Infantil del HUSE, por la
experiencia y por el contacto con los diversos centros, lo que facilita una
derivacidén mas precoz, incluso en estadio predialisis. Este es otro motivo para
que los pacientes pediatricos con ERC sean derivados para realizar el
sequimiento de forma exclusiva o en colaboracion con el hospital de
referencia.

1.4.4.2. El tratamiento depurativo extrarrenal en Baleares

En cuanto a la hemodialisis, esta técnica se oferta en el HUSE a los pacientes
pediatricos con un peso de mas de 15-20 kg en colaboracién con el Servicio de



Nefrologia de adultos, en su Unidad de Hemodialisis. Ademas, el hospital
dispone de un dispositivo moévil para la depuraciéon de aguas que permite que,
en casos agudos en los que no es posible el desplazamiento y el paciente no es
candidato a otras técnicas de depuracién, sea posible realizar esta técnica de
manera puntual en la Unidad de Cuidados Intensivos pediatrica (UCIP),
Actualmente, no se dispone de un espacio diferenciado para pacientes
pediatricos en la Unidad de Hemodialisis de adultos. Se ha analizado el tema y
se ha planteado como posible solucién aprovechar la realizacién de futuros
trabajos de mejora o reparacion en las areas implicadas del hospital para
realizar modificaciones en el circuito de aguas de modo que llegue hasta la
UCIP y, de este modo, poder disponer alli de un puesto de hemodialisis
pediatrica. Hasta entonces, los pacientes que no puedan recibir otro
tratamiento de depuracién extrarrenal, especialmente en casos crénicos, y que
no cumplan criterio de peso para ser admitidos en la Unidad de Hemodialisis,
tendran que desplazarse a otras comunidades para recibir este tratamiento.

El tratamiento con didlisis peritoneal aguda se realiza en las unidades de
cuidados intensivos pediatricos y neonatales.

A los pacientes subsidiarios de dialisis peritoneal crénica, como puente a un
trasplante renal, se los incluye en esta técnica en los centros de referencia de
trasplante renal pediatrico del Sistema Nacional de Salud (SNS) a los que son
remitidos, realizandose el seguimiento de la técnica de forma conjunta, entre
dichos centros de referencia y la Unidad de Nefrologia Infantil y el Servicio de
Nefrologia de adultos del HUSE.

Cabe recordar que, dentro de las regiones geograficas en las que se encuentra
dividida Espafia para la gestion de la donacion y el trasplante de 6rganos,
Baleares esta agrupada con Catalufia. Por este motivo, los pacientes
pediatricos que precisan trasplante renal son remitidos de forma preferente al
Servicio de Nefrologia Infantil del Hospital Universitari Vall d’Hebron de
Barcelona (o al Hospital Universitari Sant Joan de Déu, si fuera deseo de la
familia), para su estudio e inclusion en lista de espera, y posterior realizacion
del trasplante.

El seguimiento postrasplante se realiza de forma conjunta, con visitas
intercaladas y coordinadas en el centro de referencia y en la Unidad de
Nefrologia Infantil del Hospital Universitario Son Espases, con periodicidad y
organizacién individualizada en cada paciente segun los protocolos especificos
del centro de referencia y la evolucién particular de cada caso.

Teniendo en cuenta la idiosincrasia de la poblacion balear, con una elevada
proporcion de personas inmigrantes y de personas que provienen de otras
CCAA, en casos en los que el soporte familiar del paciente y progenitores fuera
mayor en un lugar distinto de Barcelona, se deriva el caso a otro centro de
referencia para trasplante renal pediatrico del SNS (Hospital Gregorio Marafién
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u Hospital Universitario La Paz de Madrid, Hospital Universitario La Fe de
Valencia, Hospital Universitario Virgen del Rocio de Sevilla, Hospital
Universitario Cruces de Bilbao), para la realizacién del trasplante renal, asf
como la administracién de la terapia sustitutiva previa, si precisara.

En general, el resto de centros hospitalarios publicos y privados con asistencia
privada, excepto el Hospital Universitario Son Llatzer, no asumen el
seguimiento en solitario de los pacientes pediatricos en ERC.

2. Objetivos:

Una vez realizado un analisis de la situacién de la asistencia a los pacientes con ERC
en Pediatria en las Illes Balears, se han establecido unos objetivos de mejora de la
asistencia.

A. Deteccién de pacientes en riesgo de presentar ERC en el momento actual o
futuro: se deberia establecer un listado de patologias con riesgo de
desarrollar ERC y establecer un cribado periodico sistematico. En este
sentido, es de especial interés asegurar el estudio posnatal de las
malformaciones uroldgicas diagnosticadas intrautero y, por otra parte, el
cribado de patologia renal en sindromes polimalformativos, metabolopatias,
pacientes criticos y oncoldgicos, entre otros.

B. Formacién de AP y AE: para conseguir el objetivo anterior, se deberian
desarrollar actividades formativas en el ambito sanitario pediatrico para, por
una parte, concienciar a los pediatras de la necesidad de detectar aquellos
pacientes susceptibles de desarrollar ERC, y por otra, informar sobre las
necesidades especificas de estos pacientes.

C. Implicaciéon trabajadores sociales y educadores: se deberia informar y
sensibilizar a los trabajadores sociales y educadores para que conozcan las
necesidades especificas de estos pacientes. Esto es especialmente
importante en los pacientes en terapia depurativa extrarrenal en los que
puede haber una interferencia con la escolarizacién normal y precisarian un
apoyo especifico regulado.

D. Sensibilizacion social y de estamentos politico-administrativos: se deberia
dar informacién especifica a la poblaciéon y a la Administracion sobre las
necesidades y los problemas especificos de los pacientes pediatricos en ERC.

E. Mejora de la coordinacién entre centros hospitalarios y con AP y asegurar
gue los pacientes reciban un seguimiento por especialistas con la formacién
necesaria en funciéon de la complejidad del caso: Se deberian establecer
unos criterios de derivacion de los pacientes de mayor complejidad, para
que reciban la asistencia en el centro de referencia (HUSE), o en aquéllos
centros que, eventualmente, cuenten con pediatras con adecuada
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formacién en nefrologia infantil. Hasta que no exista un reconocimiento
oficial a las diferentes areas en Pediatria, esto dependera del acuerdo entre
servicios de pediatria de los diferentes hospitales. Por otra parte, seria
deseable mejorar la coordinacion con los pediatras de AP que atienden a los
pacientes con ERC.

F. Establecimiento de una transicion reglada a los servicios de nefrologia de
adultos: se deberia hacer una transicion gradual y reglada desde las
unidades de nefrologia infantil a los servicios de nefrologia de adultos, dado
que esta demostrado que se trata de un momento critico en el que puede
aumentar el incumplimiento terapéutico con consecuencias graves.

G. Garantia de la asistencia a todos los pacientes pediatricos que precisen
tratamiento depurativo extrarrenal en los centros de la comunidad
auténoma de las Illes Balears (CAIB): es necesario encontrar una solucion
gue permita ofrecer el tratamiento con hemodialisis créonica a todos los
pacientes pediatricos, independientemente de su peso.

H. Consecucién de soporte nutricional y psicolégico: se debe trabajar para
conseguir la implantacion de una unidad de psicologia clinica para pacientes
pediatricos con patologia cronica.

I. Mantenimiento de un reqistro actualizado de pacientes: colaboracién con el
Registro Pediatrico de Insuficiencia Renal (REPIR) de la AENP.

3. Acciones implementadas actualmente y futuras:

A. Utilizar los recursos disponibles para difundir los conocimientos sobre ERC
entre los médicos y otros profesionales que atienden a pacientes
pediatricos. Se pueden utilizar cursos de enfermeria, sesiones hospitalarias,
reuniones de profesionales de pediatria de las diferentes islas, la Asociacion
de Pediatria de Atencién Primaria, Jornadas de ERC en Atencién Primaria, lo
cual no supondria un coste afiadido.

Se han hecho ponencias en colaboracién con la Asociacion de Pediatria de
Atencion Primaria de las Islas Baleares, asi como una ponencia en las
Jornadas de ERC en Atencién Primaria

B. Mejorar la comunicacién y coordinacion entre profesionales de los distintos
centros y entre AP y AE: Seria interesante difundir entre los pediatras de AP
informacién sobre la posibilidad de hacer consultas al especialista
hospitalario, tanto por teléfono como por correo electrénico. Se ha ampliado
la participacion multidisciplinar en sesiones hospitalarias (como la sesién
nefrouroldégica quincenal que se realiza en el HUSE con participacién de
nefrologia infantil, urologia infantil y medicina nuclear, asi como del HUSLL,




y puntualmente de los hospitales de Inca y Manacor) para la discusién
presencial de casos clinicos.

El desarrollo del Plan Estratégico de Pediatria de las Illes Balears puede
ayudar en este aspecto.

C. Establecer un cribado para deteccion de ERC en pacientes de riesgo: se
puede establecer un listado de patologias susceptibles de presentar ERC, asi
como las valoraciones clinicas y analiticas que deben realizarse como
cribado para detectarla, de forma periddica.

Se pueden establecer alertas en el sistema e-SIAP en Atencion Primaria.

D. Realizar actividades de sensibilizacion para profesionales no sanitarios:
pueden ser charlas generales para trabajadores sociales, educadores u
otros profesionales implicados en el cuidado y formacion de los nifios, o
bien actuaciones concretas informativas en los centros educativos donde
haya un paciente con ERC que pueda tener necesidades mas especificas,
como aquéllos que reciben dialisis crénica.

E. Informacién especifica sobre ERC en Pediatria en las actividades de difusion
publicas y a nivel del Gobierno y de la Administracién: participacion de los
profesionales implicados en el cuidado de estos pacientes y de los propios
pacientes y sus familias. Se puede colaborar con la asociacion de pacientes
ALCER, asi como otras posibles asociaciones que puedan estar implicadas,
como la Associaci6 Balear d'Infants amb Malalties Rares (ABAIMAR).

F. Mejorar la transicion a nefrologia de adultos: realizar sistematicamente
visitas conjuntas. Se prevé implantar la realizacién de sesiones conjuntas,
con participacion de trabajador social y nutricionista de ALCER, para
comentar los pacientes y asi aumentar la transmision de informacién.
Participacion en foros de nefrologia de adultos para intercambiar
conocimientos y experiencias.

Se prevé, en el proximo plan quinquenal de la Estrategia de enfermedad
renal crénica, desarrollar especificamente la transicion mediante Ia
definicion de objetivos y sistematica.

G. Mantener la colaboracién con el REPIR: desde hace afios se colabora con la
introduccion de pacientes incidentes y la actualizacion de datos de pacientes
prevalentes. Esto permite también tener datos sobre los pacientes
pediatricos con ERC en las Illes Balears.

Todos los objetivos expuestos hasta aqui no requieren una dotacién
presupuestaria especifica aunque si una dedicacibn de tiempo que,
probablemente, deba salir de horas fuera de la jornada laboral ordinaria. Se podria
solicitar el reconocimiento de estas horas como parte de la jornada laboral.
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La implantacion de una unidad de hemodidlisis pediatrica o, al menos, la
posibilidad de ofrecer esta técnica a pacientes pediatricos de cualquier edad,
exigiria una dotacién de personal de enfermeria con formacion especifica, y una
mayor dotacién de personal médico con formacién adecuada para garantizar la
atencién de estos pacientes las 24 horas del dia. Este personal podria obtenerse de
la contratacion de mas nefrélogos pediatricos o de la mejor formacién de los
nefrélogos de adultos para manejar esta técnica en pacientes pediatricos. Se prevé
la posibilidad de ampliar el circuito de aguas del HUSE hasta las areas de pediatria
(concretamente, el area de crénicos de la UCI pediatrica), para facilitar el
tratamiento de pacientes pediatricos, tanto agudos como crénicos, con
hemodialisis. Aunque se debe contar con las dificultades econdémicas, se debe tener
presente que la necesidad de atender a un paciente de estas caracteristicas se
puede producir en cualquier momento, como ya ha sucedido previamente.
Actualmente, las alternativas que tienen los pacientes en los que la dialisis
peritoneal esta totalmente contraindicada son irse a vivir a otra comunidad
autébnoma, viajar 3 6 4 veces por semana en avién a un centro de otra comunidad
para recibir hemodialisis, o permanecer desplazados durante meses (hasta que se
pueda realizar un trasplante renal). Todas estas alternativas son muy caras y poco
eficientes para el sistema sanitario y tienen muchos inconvenientes para el
paciente y su familia.

Por ultimo, se debe comentar la implantacién y desarrollo de la unidad de cuidados
paliativos pediatricos ha supuesto una ayuda importante para la atenciéon de
algunos pacientes, gracias a su capacidad organizativa, de coordinaciéon entre
distintos profesionales sanitarios y entre AP y AE, asi como el soporte domiciliario.
Todo esto redunda en una asistencia de mas calidad y mas satisfactoria para los
enfermos y sus familias, asi como para los médicos. Se trata de un recurso que hay
que conservar, potenciar y desarrollar.

4. ADENDA
Valores de normalidad de creatinina

Para valorar la funcion renal en un paciente susceptible de presentar enfermedad
renal crénica, se recomienda utilizar preferentemente el filtrado glomerular (FG),
mediante el cdlculo del aclaramiento de creatinina o mediante una férmula de
estimacion del filtrado glomerular por creatinina, cistatina C plasmatica o ambas.
Esto es asi porque, si se valorase exclusivamente la cifra de creatinina plasmatica,
especialmente en casos de pequefias elevaciones por encima de la normalidad de
la misma, podria pasar desapercibida la alteracién del FG. En el texto se comenta la
formula de Schwartz modificada por su sencillez y aplicabilidad.

Para el primer afio de vida, en el que no esta actualizada la férmula de Schwartz a
los métodos de determinacién de creatinina plasmatica con trazabilidad a IMDS, se
recomienda seguir utilizando la férmula de Schwartz original, con prudencia. Los
valores de normalidad de creatinina plasmatica al nacimiento coinciden con la
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creatinina materna, alcanzando valores propios el neonato a los 7 dias de vida
aproximadamente (2-3 semanas en pretérminos). A partir de ese momento y
durante todo el primer afio de vida, la creatinina plasmatica normal maxima se
encuentra en 0,4-0,5 mg/dl.

Valores de normalidad del FG (media +/- 2 desviaciones estandar):

- Recién nacidos a término: 20 +/- 20 ml/min/1,73 m?

- 1°mes de vida: 30 +/- 20 ml/min/1,73 m?

- 3°mes de vida: 40 +/- 15 ml/min/1,73 m?

- 6°mes de vida: 60 +/- 30 ml/min/1,73 m?

- 1°afio de vida: 80 +/- 30 ml/min/1,73 m?

- Mayores de 2 afios: > 90 ml/min/1,73 mZ. El limite superior a partir del cual
se consideraria la existencia de una hiperfiltracion es controvertido.

Valores de normalidad de proteinuria en orina de miccion (mg proteinas
totales/mg creatinina):

- Menores de 6 meses: <0,8 - 1
- b6 meses -2 anos: <0,5
- >2anos: <0,2

Valor de normalidad de proteinuria en orina minutada: <4 mg/mZ/h

Valores de normalidad de microalbuminuria en orina de miccién (mcg
albumina/mcmol creatinina, para pasar a mg/g, multiplicar por 8,84):

- Recién nacidos pretérmino: 1° dia de vida 33+/-30, 3° dia de vida 15+/-15
- Recién nacidos a término: <24

- 0-3meses: <17

- 3-6 meses: <10

- 6 meses -2 afnos: <4,4

- >2afos: <3,3

Valor de normalidad de microalbuminuria en orina minutada: <20 mcg/minuto/1,73

mZ

Carta Europea de los Nifos Hospitalizados

Si bien se trata de un documento genérico relativo a pacientes hospitalizados, es
una referencia destacable sobre los derechos de los pacientes pediatricos en su
relacion con el medio sanitario, por lo cual se expone a continuacion.

Extracto de la Resolucién A2-25/86 de 13 de mayo de 1986 del Parlamento
Europeo
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10.

Derecho del menor a que no se le hospitalice sino en el caso de que no
pueda recibir los cuidados necesarios en su casa o en un centro de salud y si
se coordinan oportunamente con el fin de que la hospitalizacidon sea lo mas
breve y rapida posible.

Derecho del menor a la hospitalizacién diurna sin que ello suponga una
carga econdmica adicional a los padres.

Derecho a estar acompafiado de sus padres o de la persona que los
sustituya el maximo de tiempo posible durante su permanencia en el
hospital, no como espectadores pasivos sino como elementos activos de la
vida hospitalaria, sin que eso comporte costes adicionales; el ejercicio de
este derecho no debe perjudicar en modo alguno ni obstaculizar la
aplicacion de los tratamientos a los que hay que someter al menor.

Derecho del nifio a recibir una informaciéon adaptada a su edad, su
desarrollo mental, su estado afectivo y psicolégico, con respecto al conjunto
del tratamiento médico al que se le somete y a las perspectivas positivas
que dicho tratamiento ofrece.

Derecho del nifio a una recepcion y seguimiento individuales destinandose
en la medida de lo posible los mismos enfermeros y auxiliares para dicha
recepciéon y los cuidados necesarios.

El derecho a negarse (por boca de sus padres o de la persona que los
sustituya) como sujetos de investigacién y a rechazar cualquier cuidado o
examen cuyo propoésito primordial sea educativo o informativo y no
terapéutico.

Derecho de sus padres o de las personas que los sustituya a recibir todas las
informaciones relativas a la enfermedad y al bienestar del nifio, siempre y
cuando el derecho fundamental de éste al respecto de su intimidad no se
vea afectado por ello.

Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a expresar su
conformidad con los tratamientos que se aplican al nifio.

Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a una recepcion
adecuada y a un seguimiento psicosocial a cargo de personal con formacion
especializada.

Derecho a no ser sometido a experiencias farmacoldgicas o terapéuticas.
Sélo los padres o la persona que los sustituya, debidamente advertidos de
los riesgos y de las ventajas de es tos tratamientos, tendran la posibilidad de
conceder su autorizacién, asi como de retirarla.
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21

22.

Derecho del nifio hospitalizado, cuando esté sometido a experimentacién
terapéutica, a estar protegido por la Declaraciéon de Helsinki de la Asamblea
Médica Mundial y sus subsiguientes actualizaciones.

Derecho a no recibir tratamientos médicos inutiles y a no soportar
sufrimientos fisicos y morales que puedan evitarse.

Derecho (y medios) de contactar con sus padres o con la persona que los
sustituya, en momentos de tension.

Derecho a ser tratado con tacto, educacidn y comprension y a que se
respete su intimidad.

Derecho a recibir, durante su permanencia en el hospital, los cuidados
prodigados por un personal cualificado, que conozca perfectamente las
necesidades de cada grupo de edad tanto en el plano fisico como en el
afectivo.

Derecho a ser hospitalizado junto a otros nifios, evitan do todo lo posible su
hospitalizacién entre adultos.

Derecho a disponer de locales amueblados y equipados de modo que
respondan a sus necesidades en materia de cuidados, de educacién y de
juegos, asi como a las normas oficiales de seguridad.

Derecho a proseguir su formacion escolar durante su permanencia en el
hospital, y a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material
didactico que las autoridades escolares pongan a su disposicién, en
particular en el caso de una hospitalizacion prolongada, con la condicion de
que dicha actividad no cause perjuicios a su bienestar y/o que no
obstaculice los tratamientos que se siguen.

Derecho a disponer durante su permanencia en el hospital de juguetes
adecuados a su edad, de libros y medios audiovisuales.

Derecho a poder recibir estudios en caso de hospitalizacién parcial
(hospitalizacién diurna) o de convalecencia en su propio domicilio.

. Derecho a la seguridad de recibir los cuidados que necesita -incluso en el

caso de que fuese necesaria la intervencién de la justicia- si los padres o la
persona que los sustituya se los niega por razones religiosas, de retraso
cultural, de prejuicios 0 no estan en condiciones de dar los pasos oportunos
para hacer frente a la urgencia.

Derecho del nifio a la necesaria ayuda econdmica y moral, asi como
psicosocial, para ser sometido a examenes y/o tratamientos que deban
efectuarse necesariamente en el extranjero.
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23. Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a pedir la aplicacién
de la presente Carta en el caso de que el nifio tenga necesidad de
hospitalizacién o de examen médico en paises que no forman parte de la
Comunidad Europea.
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