EDITORIAL

El panorama presente
enfermos renales

F. Garcia Lopez
Coordinador de Registros de la Sociedad Espafola de Nefrologia

En Espafia, el proceso de creacién y consolida-
cion de los registros autonémicos de pacientes en
dialisis y trasplante sigue su curso, a un ritmo lento,
pero de un modo que parece ya imparable. Por una
parte, hay una serie de registros ya veteranos, con
muchos afios de experiencia, como son los de Ca-
taluna, Andalucia, el Pais Vasco, la Comunidad Va-
lenciana, Canarias, Asturias, Baleares y Cantabria.
Por otra parte, tras la propuesta del Consejo Interte-
rritorial del Servicio Nacional de Salud efectuada el
25 de octubre de 1999, se han ido sumando en los
Gltimos afios los registros de Navarra, Extremadura,
Aragon, Castilla-La Mancha y Castilla y Leén, que
presentan su valiosa experiencia practica en este nu-
mero'. Mientras tanto, otros registros estan ya en
formacioén, como son los casos de Madrid y Galicia.
Sin embargo, este progreso no estd exento de obs-
taculos, como sucede con Baleares, que ha perdido
el apoyo institucional con el que antes contaba para
el mantenimiento del registro, con el riesgo de que
se arruine el esfuerzo efectuado de muchos afios.

El desarrollo y mantenimiento de los registros au-
tonémicos ha adoptado formas muy diversas segin
el lugar. Aunque la iniciativa ha procedido casi siem-
pre de nefrélogos interesados en conocer el estado
del tratamiento de la insuficiencia renal crénica en
su ambito local, la administracion de los registros
difiere entre las distintas comunidades. Todavia hay
comunidades en donde los nefrélogos mas motiva-
dos gestionan el registro sin ninguna implicacion de
la administracién sanitaria, pero en la mayoria el
mantenimiento del registro se ha convertido en una
actividad institucional, bien a través de la Coordi-
nacién Autonémica de Trasplantes o bien a través de
los Departamentos de Salud Pablica de las Conse-
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jerfas de Sanidad. Y, por lo general, los nefrélogos
ejercen un papel de direccion clinica a través de los
comités de registro. El apoyo institucional estable se
ha convertido en la mejor garantia para la consoli-
dacién de los registros, entre otros motivos porque
en la sanidad actualmente transferida a las comuni-
dades auténomas, los registros son el tGnico medio
de que disponen los gestores para conocer el coste
real del tratamiento de la insuficiencia renal créni-
ca que deben administrar.

Con arreglo a una estructura que podriamos de-
nominar el embrién de una organizacion federal, a
partir de 1998 los distintos registros se han ido co-
ordinando junto con el Comité de Registro de la So-
ciedad Espanola de Nefrologia por medio del Grupo
de Registros de Enfermos Renales (GRER)**, que co-
menzd con siete registros y ahora se compone de
doce, mientras que el resto de las comunidades estan
invitadas como observadoras. Esta coordinacién ha
dado lugar a la colaboracién conjunta para la ela-
boracion de informes anuales®'' y a emprender tra-
bajos comunes, ya publicados'?, pendientes de pu-
blicaciéon o en marcha. La iniciativa del GRER se
reflej6 en un suplemento extraordinario de Nefrolo-
gia'3. Paralelamente a la produccion cientifica de re-
sultados conjuntos, el GRER ha dedicado un gran
esfuerzo a la unificacion de criterios'*'>, proceso in-
dispensable para saber de qué se esta hablando
cuando se intercambia o agrupa informacion.

Por delante, los registros autonémicos afrontan la
necesidad de profundizar en los criterios de unifi-
cacion, en la coordinacion de sus actividades y en
los mecanismos de control de calidad asi como en
facilitar el envio de datos de registros esparioles al
registro renacido de la ERA-EDTA'®'7. Ademas, los
registros pueden tener un programa de investigacion
que aborde cuestiones como el estudio de las cau-
sas de la disparidad en la incidencia y prevalencia
entre distintas comunidades y en las tasas de tras-
plante renal'!, de la disparidad en la incidencia de
diabetes como enfermedad renal primaria de la in-
suficiencia renal crénica'®, de la evolucién previsi-
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ble a medio plazo de la prevalencia ante las pers-
pectivas sostenidas de crecimiento de los ultimos
afos'?, o de la mortalidad en Espafia en las distin-
tas modalidades de tratamiento.

En el futuro, los registros, tanto los nuevos como
los veteranos, se enfrentan con la necesidad de am-
pliar el cuerpo basico de variables que han recogi-
do hasta la fecha a otras que profundicen en as-
pectos relevantes del tratamiento. Por ejemplo, hasta
la fecha la comorbilidad se ha evaluado fundamen-
talmente con la enfermedad renal primaria, el sexo
y la edad, pero se pueden recoger otras variables
complementarias para mejorar la prediccion del ries-
go de muerte?’. Otro aspecto importante para eva-
luar el prondstico y la incidencia de los pacientes
es su situacion socioeconémica, recogida de modo
dispar en otros paises?'22.

Hasta la fecha, los registros autonémicos han ido
madurando para cumplir sus funciones primordiales,
que son la recogida de datos demograficos y des-
criptivos y el conocimiento de los resultados del tra-
tamiento de la insuficiencia renal, como la mortali-
dad o la tasa y supervivencia de trasplantes,
informacion necesaria para llevar a cabo la planifi-
cacion sanitaria que exige un tratamiento tan costo-
so. Pero el campo futuro de mayor desarrollo po-
tencial de los registros, que probablemente tendra
un interés mayor para el clinico que para el gestor
sanitario, es su papel para recoger datos sobre indi-
cadores de calidad asistencial, resultados sobre as-
pectos concretos de la atencién a pacientes en tra-
tamiento renal sustitutivo, como el manejo de la
anemia, del hiperparatiroidismo, del acceso vascu-
lar, dosis de dialisis o complicaciones. La recogida
de datos necesaria para el calculo de aquellos indi-
cadores que se consideren decisivos y el seguimiento
de los estandares nacionales acordados para cada
uno de ellos nos ofrecera informacién adicional
sobre como se trata la insuficiencia renal crénica en
Espaia y permitird establecer comparaciones tem-
porales y espaciales entre centros, comunidades au-
tonomas y paises, con el propoésito final de mejorar
la asistencia.

En este sentido, no hay acuerdo internacional
sobre qué variables deben recogerse y muchos re-
gistros han comenzado a incluir en sus bases de
datos informacion sobre la presion arterial, el peso,
la talla, adecuaciéon de dialisis, concentraciones sé-
ricas de calcio, fésforo, hemoglobina, albtmina, fe-
rritina, dosis, via de administracion y frecuencia de
farmacos eritropoyéticos y férricos, caracteristicas
del acceso vascular, frecuencia de dialisis, tipo de
membrana, aparicién de nueva morbilidad, hospita-
lizaciones, medidas de calidad de vida relacionada
con la salud y otras variables. Las variables inclui-
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das deberian estar suficientemente apoyadas en la
evidencia y estar sustentadas por un amplio acuer-
do entre nefrélogos.

Este panorama puede parecer demasiado lejano en
Espana ahora, pero el desarrollo de los sistemas in-
formaticos de recogida de informacion en las uni-
dades de dialisis (extensible también al trasplante) y
de los sistemas de intercambio de datos?3, la des-
centralizacion de los registros, asi como el impulso
de los nefrélogos interesados en la gestion de la ca-
lidad asistencial, pueden convertirlo en un objetivo
mas realista a medio plazo. Con la cautela de que
toda nueva variable afadida debe estar suficiente-
mente verificada y el registro debe tener capacidad
para incorporarla sin afectar a la calidad de las va-
riables béasicas. Al cabo, esta tarea s6lo estara al al-
cance de registros con una buena consolidaciéon y
bien financiados, que debidamente coordinados po-
dran sumar sus datos y compararse entre si. Mar-
chamos en esa direccion, aunque todavia queda bas-
tante camino por recorrer.
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