Criterios revisados, acordados por el Consejo Itgeritorial, que deben cumplir los CSUR para sersiignados como de referencia del Sistema
Nacional de Salud, actualizados segun los criterfaamologados por el Consejo Interterritorial

64. ENFERMEDAD RENAL INFANTIL GRAVE Y TRATAMIENTO C ON DIALISIS

Las anomalias congénitas del rindn y del tractoamo son las causas mas frecuentes que origin@nmeedad renal cronica grave (ERC)
precoz, lo que implica muchas veces un diagnéstiedordaje prenatal y perinatal por equipos obst&trcon experiencia que colaboren
asimismo con equipos de urologia y nefrologia pedos.
Después del nacimiento se inicia un camino comptgje incluye procedimientos como la nutricion foizaa través de gastrostomia
endoscopica o sonda enteral, la correccion quearde la via urinaria y de las malformaciones ne@ldgicas asociadas. Estas correcciones
deben realizarse por un equipo adecuado en etapapmacoces de la vida para la preparacion paragblante; que debe realizarse en caso
necesario lo antes posible siempre y cuando loigeteanmadurez vascular del paciente (aproximadaenetos dos afios de vida o con 12 6 13
kilogramos de peso).
El diagnéstico genético asi como el consejo gemédida familia es esencial si se trata de enferdesi&ereditarias como la enfermedad
poliquistica autosdmica recesiva o el sindromedtietr congénito.
Cuando el paciente necesita didlisis en etapaspragpces de la vida como la lactancia o el periatmatal o habitual es realizar tratamiento
con dialisis peritoneal en un centro con exper&nsin embargo, a veces es necesario realizar héissdcuando por motivos de patologia
abdominal compleja asociada o bien por necesidatedeaciones digestivas transitorias o permang@atessia ano rectal u otros) es imposible
utilizar el peritoneo; en ese caso la complejidatbeavia mayor porque la hemodidlisis cronicaretactante sélo esté al alcance de no més de
cuatro o cinco centros en el estado espariol.
Con caracter general, se deberian derivar a gutedé CSUR los pacientes con filtrado glomeruldimesio y mantenido inferior a 30
mililitros/minuto/1,73 m2 que habiendo comenzadoadte el primer afio de vida se mantiene sin mepuiante este tiempo o existe una
necesidad de realizacion de didlisis crdnica.
El tratamiento de la enfermedad renal crénica avanzaddel neonato, lactante y en etapas precoces denéancia, dada su baja incidencia
y su gran complejidad, es multidisciplinar y regeian hospital pediatrico terciario con todas kgseeialidades pediatricas y con capacidad para
realizar el tratamiento integral de este gruporderenedades. Requiere de los siguientes recursos:

1. Diagndstico neonatal y fetal con sesiones perigdiealos servicios implicados (neonatologia, obisigt nefrologia y urologia

pediatricas).
2. Servicio de urologia pediatrica.
3. Servicio de nefrologia pediatrica con capacidad pealizar:



- Trasplante renal de donante vivo y/o cadaveri@gosrpequefios.
- Didlisis peritoneal automatizada.
- Hemodialisis en nifios pequefios.
4. Unidad de nutricion con experiencia en :
- Gastrostomia endoscopica en nifilos pequenos.
- Capacidad de valorar la situacion nutricional poscedimientos como la bioimpedancia y calorinaetn nifios pequefios.
Servicio de radiologia intervencionista con expegia en obtener accesos vasculares en nifios mugipes;
Unidad de cuidados intensivos neonatales.
Unidad de cuidaos intensivos pediatricos.
Servicio de psiquiatria y psicologia infantil coqperiencia en el tratamiento y apoyo de las famitia nifios muy pequefios con esta
patologia.
9. Servicio de hepatologia y de cirugia pediatrica.
10.Servicio de genética y consejo genético.
11.Unidad de didlisis con equipos pediatricos adecsiado
12.Servicios de anatomia patoldgica con experiencla patologia sefialada.
El abordaje en centros con experiencia disminuygesfo vital y de complicaciones del paciente gdmievitar lesiones irreversibles en el
mismo que dificultan o que hacen imposible su mnégtato posterior. Es por todo ello que este tragaimni es multidisciplinar y debe ser
considerado un procedimiento especial para sedwagn un Centro de Referencia del Sistema Naaotten&hlud.
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A. Justificacion de la propuesta

» Datos epidemioldgicos | La incidencia de la insuficiencia renal cronical@infancia, segun datos del Gltimo registro espd@&baiio 2014
(incidencia y prevalencia)} de enfermedad renal cronica (REPIR IlI), es de pdamillon de habitantes <18 afios de los cuale28,2% son
<2 afios. Pero de ellos sélo un pequeiio porcerdajea durante los 2 primeros afos tratamientatstigd con
dialisis y/o trasplante renal. De los 53 paciert&8 afos incidentes en cualquier modalidad de ntiateto
sustitutivo en Espafa durante el afio 2015, sOkerd2 <6 afos y tan solo 6 fueron <2 afios, de ektosamiento
mas utilizado fue la didlisis peritoneal (REPIR 1)




Frecuencia Porcentaje L1 L5

Hasta 2 i 113 53 226

2-6 i 11.2 53 226

G-11 12 226 135 355

11-18 29 54.7 415 &B7.3

MMas de 18 0 0.0 00 6.8
Total 53

Tipo de tratamiento inicial 2015

Frecuencia  Porcentaje L1 LS

HD 19 358 243 493

DP T 132 65 248

TR 21 306 276 531

Predialisis f 113 53 226
Total 53

Tipoe de tratamiento inicial vs grupo de edad al inicio

Frecuencias Porcentajes (filas)
Hasta2 26 6-11 11-18 Masdel8 | Hasta2 26 6-11 11-18 Masde 18
HD 2 3 3 11 0 10.5 158 158 579 0.0
DP 4 ] 2 1 0 571 0.0 286 143 0.0
TR 0 2 G 13 0 0.0 95 286 619 0.0
Predidlisis 0 1 1 4 0 0.0 167 167 66.7 0.0
Total 6 [ 12 29 0 113 11.3 226 54.7 0.0




B. Criterios que deben cumplir los Centros, Servids o Unidades para ser designados de referencia pda atencion
de la enfermedad renal infantil grave y tratamientocon dialisis:

» Experiencia del CSUR:

- Actividad:
* Nimero minimo de pacientes que del
atenderse o procedimientos que deben
realizarse al afio para garantizar una
atencion adecuada de la enfermedad r¢
infantil grave y tratamiento con dialisis:

- Otros datos: investigacion en esta materia,
actividad docente postgrado, formacion
continuada, publicaciones, sesiones
multidisciplinares, etc.:

ner8-4 pacientes nueves8 afios con ERC estadio IV y V atendidos en el déanedia en los
3 ultimos afios.

(ERC estadio IV y V: ERC: filtrado glomerular estioanferior a 30 ml/min/1,73

bpdl paciente<3 afos con IRC avanzada en programa de didlisim@dilisis y Didlisis
peritoneal) al afio, de media en los 3 ultimos afos.

- 6-10 pacientes14 afios en programa de didlisis peritoneal y heafietdi en el afio, de
media en los 3 ultimos afos.

- El centro esta designado como centro de refexatediSNS para la realizacion de
trasplante renal infantil.

- Docencia postgrado acreditada: participacioradériidad en el programa MIR del Centr

de pediatria, cirugia pediatrica y urologia.

- La Unidad participa en proyectos de investiga@nreste campo.
= El centro dispone de un Instituto de Investiga@oéreditado por el Instituto Carl
lll con el que colabora la Unidad.

- La Unidad participa en publicaciones en este @amp

- La Unidad tiene un Programa de formacion contliauan enfermedad renal infantil gra

de los profesionales de la Unidad estandarizaddgriaado por la direccion del centro.

- La Unidad realiza sesiones clinicas multidisciptes, al menos mensualmente,

incluyan todas las Unidades implicadas (al menamaielogia, obstetricia, nefrologia

urologia pediatricas) en la atencion de los paegenhfantiles con insuficiencia ren

avanzada para la toma conjunta de decisiones gic@aion y planificacion de tratamientg

= El CSUR debe garantizar la presentacion de tooegpacientes de la unidad

El centro cuenta con unidades docentes o disposittocentes acreditados para formac
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sesion clinica multidisciplinar.
» La Unidad recoge en las Historias Clinicas degkxsentes la fecha, conclusione

actuaciones derivadas del estudio de cada casacocliEen la sesion clinica

multidisciplinar.

- La Unidad tiene un Programa de formacion en ingufcia renal en la infancia autorizagdo
por la direccién del centro, dirigido a profesi@sabkanitarios del propio hospital, de otros

hospitales y de atencidn primaria.

- La Unidad tiene un Programa de informacion enfiogencia renal en la infancia dirigido|a

pacientes y familias, autorizado por la direcciéhag&ntro, impartido por personal médic
de enfermeria (charlas, talleres, jornadas degtdlo

» Recursos especificos del CSUR:

- Recursos humanosecesarios para la
adecuada atencion de la enfermedad renal
infantil grave y tratamiento con dialisis:

- EI CSUR debe garantizar la continuidad de la@afencuando el paciente infantil pasa a
ser adulto mediante un acuerdo de colaboraciéraflorpor el Gerente/s de/los centro/s y

los coordinadores de las unidades pediatricasayldios.

(Aquellos CSUR que atiendan a poblacion en edadaped, para la derivacion de

pacientes de la unidad, deberan estar coordinadws recursos similares de atencion
adultos)

= El acuerdo de colaboracion incluye un protocalgazado por el Gerente/s de/las

centro/s y los coordinadores de las unidades padigty de adultos que garantiza
continuidad de la atencién cuando el paciente titffaasa a ser adulto, ocurra esto
el mismo o en diferente hospital.
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- EI CSUR para la atenciéon de los pacientes infmntton insuficiencia renal avanzgda

tendra caracter multidisciplinar y estara formado yma Unidad basica y diversas Unida
gue colaboran en la atencion de estos pacienteacu@an de forma coordinada.

La Unidad basica de nefrologia pediatrica debe é&stanada, como minimo, por:

des

- Un coordinador asistencial, que garantizara adioacion de la atencion de los pacientes
y familias por parte del equipo clinico de la Umid#sica y las Unidades que colaboran en

la atencion de estos pacientes. El coordinadonser@le los miembros de la Unidad.

- Atencion continuada de equipo médico-quirurgiedigtrico las 24 horas los 365 dias de
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Formacion basica de los miembros del
equipo®:

- Equipamiento especificanecesario para la
adecuada atencion de la enfermedad renal
infantil grave y tratamiento con didlisis:

» Recursos de otras unidades o servicios
ademas de los del propio CSURecesarios
para la adecuada atencion de la enfermedad
infantil grave y tratamiento con dialigis

afo, para atender cualquier complicacion derivadia @volucion o del tratamiento de est
patologia.
- Atencion continuada de enfermeria para dialess24 horas del dia, los 365 dias del afi
- El centro cuenta con un protocolo, consensuaddagddnidad y el Servicio de Urgencias
autorizado por la Direccién del centro, de la acitiracoordinada de ambos cuando acud
Urgencias un paciente con enfermedad renal infantil
- Resto personal de la Unidad:

= 3 pediatras a tiempo completo.

= Personal de enfermeria.

- Pediatras con experiencia de al menos 3 afias &aehcion de la insuficiencia renal
avanzada en nifios y en tratamiento sustitutivogbeci.

- Personal de enfermeria de hospitalizacién corergxpcia en la atencion de pacien
infantiles con insuficiencia renal.

- Personal de enfermeria de dialisis con expemescila atencion de pacientes infantiles.

- Unidad de didlisis infantil, con programa de herabsis y dialisis peritoneal en las
diferentes edades del nifio.

- Hospitalizacion infantil.

- Consulta de nefrologia pediatrica.

- Accesibilidad directa de los pacientes y de leatms donde habitualmente tratan
paciente a los recursos de la Unidad, mediantield&nica, e-mail o similar.

- Servicio/Unidad de nefrologia infantil.

- Servicio/Unidad de cirugia pediatrica.

reriérvicio/Unidad de Urologia pediatrica:
= El Servicio/Unidad realiza al menos 200 procedittae quirdrgicos uroldgicos en
pacientes<14 afios al afio, de media en los 3 ultimos afios.

- Unidad de cirugia fetal.

- Servicio/Unidad de cuidados intensivos pediagico
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- Servicio/Unidad de cuidados intensivos neonatales
- Servicio/Unidad de anestesia.
- Unidad de diagndstico prenatal, que realiza diatico neonatal y fetal. Dicha Unidad

enfermedad renal avanzada: neonatologia, obstetniefrologia y urologia.

- Servicio/Unidad de pediatria.

- Servicio/Unidad de nutricion pediatrica, con exgecia en la atencion de pacientes
infantiles con insuficiencia renal, capacidad denaa la situacion nutricional con
procedimientos como la bioimpedancia y calorimedrianifios.

- Servicio/Unidad de endoscopias, con experientigastrostomia endoscopica en nifios.
- Servicio/Unidad de hepatologia pediatrica.

- Servicio/Unidad de cardiologia pediétrica.

y apoyo de nifios con insuficiencia renal avanzasiasyfamilias.

- Servicio/Unidad de anatomia patoldgica.

- Servicio/Unidad de diagnéstico por imagen.

- Servicio/Unidad de radiologia intervencionista eéxperiencia en obtener accesos
vasculares en nifios.

- Servicio/Unidad de genética y consejo genético.

- Servicio/Unidad de trabajador social.

» Seguridad del pacient

La seguridad del paciente es uno de los
componentes fundamentales de la gestion de
calidad. Méas alla de la obligacion de todo
profesional de no hacer dafio con sus
actuaciones, la Unidad debe poner en marchg
iniciativas y estrategias para identificar y
minimizar los riesgos para los pacientes que S
inherentes a la atencién que reatiza

uso de medicamentos de alto riesgo, realizaciéprdeedimientos invasivos y prueb
diagndsticas.

- La Unidad cuenta con dispositivos con preparatdidsase alcohdlica en el punto
atencion y personal formado y entrenado en su @artdilizacién, con objeto de prevenir
s@iontrolar las infecciones asociadas a la asisteanidaria. El Centro realiza observacion

realizara sesiones periddicas con los servicio$i¢agns en la atencion de los pacientes ¢

on

- Servicio/Unidad de psiquiatria infantil/psicolagilinica, con experiencia en el tratamiento

- La Unidad tiene establecido un procedimientoddmtificacion inequivoca de las personas
|atendidas en la misma, que se realiza por los gicofales de la unidad de forma previa al
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de

de

la higiene de manos con preparados de base alcahsiguiendo la metodologia de la OMS,



con objeto de prevenir y controlar las infeccioagsciadas a la asistencia sanitaria.

- La Unidad conoce, tiene acceso y participa esigtema de notificacion de incident
relacionados con la seguridad del paciente de spitab El hospital realiza analisis de
incidentes, especialmente aquellos con alto ridegaroducir dafio.

- La Unidad tiene implantado un programa de preidéende bacteriemia por catéter veng
central (BCV) (aplicable en caso de disponer ddathde cuidados intensivos o criticos).
- La Unidad tiene implantado un programa de preddencle neumonia asociada a
ventilacion mecanica (NAV) (aplicable en caso dgdner de unidad de cuidados intensi
o criticos).

- La Unidad tiene implantado el programa de preignde infeccion urinaria por catét
(ITU-SU).

- La Unidad tiene implantada una lista de verifiacde practicas quirdrgicas segu
(aplicable en caso de unidades con actividad qica.

- La Unidad tiene implantado un procedimiento p@arantizar el uso seguro
medicamentos de alto riesgo.

- La Unidad tiene implantado un protocolo de preu@m de Ulceras de decubito (aplica
en caso de que la unidad atienda pacientes dmpyies
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» Existencia de un sistema de informacior
adecuado:
(Tipo de datos que debe contener el sistema ¢
informacion para permitir el conocimiento de |
actividad y la evaluacion de la calidad de los
servicios prestadgs

n- El hospital, incluida la Unidad de referenciabelé codificar con la CIE.10.ES e iniciar
recogida de datos del registro de altas de acuertip establecido en el Real Decrs
169/2015, de 6 de febrero, por el que se regulagistro de Actividad de Atencion Sanita
aEspecializada (RAE-CMBD).

- Cumplimentacién del RAE-CMBD de alta hospitalatasu totalidad.

- La Unidad dispone de urgistro de pacientes infantiles con enfermedadilkeque al
menos debe contar con:

- Cédigo de Identificacion Personal.

- N° historia clinica.

- Fecha nacimiento.

- Sexo.

la
Bto
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- Pais de nacimiento.




- Cédigo postal y municipio del domicilio habitud#l paciente.
- Régimen de financiacion.
- Fecha y hora de inicio de la atencion.
- Fecha y hora de la orden de ingreso.
- Tipo de contacto (Hospitalizacién, Hospitalizacia domicilio, Hospital de dig
médico, Cirugia ambulatoria, Procedimiento ambulatde especial complejidad,
Urgencias).
- Tipo de visita (Contacto inicial, Contacto suge}i
- Procedencia (atencion primaria; servicios delpjrohospital; otros servicios;
servicios de otro hospital/centro sanitario; irtigia del paciente; emergencias
meédicas ajenas a los servicios; centro sociosanitanden judicial).
- Circunstancias de la atencion (No programadogiaroado).
- Servicio responsable de la atencion.
- Fecha y hora de finalizacién de la atencion.
- Tipo de alta (Domicilio, Traslado a otro hospitalta voluntaria, Exitus, Trasladoja
centro sociosanitario).
- Dispositivo de continuidad asistencial (No pragikgreso en hospitalizacion en| el
propio hospital, Hospitalizacion a domicilio, Haspide dia médico, Urgencias,
Consultas).
- Fecha y hora de intervencion.
- Ingreso en UCI.
- Dias de estancia en UCI.
- Diagnastico principal (CIE 10 ES).
- Marcador POA1 del diagnéstico principal.
- Diagnosticos secundarios (CIE 10 ES).
- Marcador POA2 de los diagnésticos secundarios.
- Procedimientos realizados en el centro (CIE 1P ES
- Procedimientos diagnésticos.
- Procedimientos terapéuticos.
- Procedimientos realizados en otros centros (OIES3).




- Cbdigos de Morfologia de las neoplasias (CIE $). E
- Complicaciones (CIE 10 ES).
- Seguimiento del paciente.

La unidad debe disponer de los datos precisos qabeda remitir a la Secretaria de
Comité de Designacion de CSUR del Sistema Nacioel Salud para el seguimiento
anual de la unidad de referencia.

» Indicadores de procedimiento y resultados
clinicos del CSUR’;

Los indicadores se concretaran con las Unidades dgsadas.

- La Unidad cuenta cgprotocolosde procedimientos diagnosticos y terapéuticossiues,
actualizados y conocidos por todos los profesienddela Unidad.

La Unidad mide los siguientes indicadores:
- La mortalidad en cada uno de los procedimientosrdeser igual o inferior a la de log
registros espafioles y europeos para cada edaal gdippatamiento.

- < 2 afios:
- Dialisis. Supervivencia del paciente mayor déo/®los 10 afios

- Entre 2 y 6 afios:
-Didlisis. Supervivencia del paciente mayor def82 los 10 afios
-Trasplante. Supervivencia del paciente mayor 8% @ los 10 afios
-Trasplante. Supervivencia del injerto superiofr# a los 10 afios

- Entre 6 y 12 afos:
- Didlisis. Supervivencia del paciente mayor def8& los 10 afios
-Trasplante. Supervivencia del paciente mayor 8&b @ los 10 afios
-Trasplante. Supervivencia del injerto superior&# a los 10 afios

- Estancia media del centro para el procedimieatoabplante renal y para las

complicaciones derivadas del mismo, debe estatagiosl| estandar.

- Tasa global de peritonitis en nifios en dialigistpneal, debe ser inferior a 1 episodi(

anual.

- El seguimiento de los parametros del metabolistim@ral debe cumplir al menos
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un 80% de los objetivos de las Guias Clinicas Erasgn cuanto a niveles de calgio,
fosfato, producto fosfocélcico, bicarbonato séditeeles de 25(OH) vitamina D y
paratohormona en los pacientes estables

- El indice de Masa Corporal debe situarse en eXidciones estandar para la edad
en pacientes no hospitalizados en el 80 % de ldsmas.

4 Experiencia avalada mediante certificado del gézetel hospital.

®Los estandares de resultados clinicos, consensyzatosl grupo de expertos, se concretaran con laglates que se designen. Segln se vaya
obteniendo informaciéon de los CSUR en los priméragios de designacion se validaran y una vez vadidae acreditara su cumplimiento en
las redesignaciones, como el resto de criterios |p&G de Calidad y Cohesion.
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