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Presentacion:

Desde el aino 2010 la Comunidad de Madrid ha incorporado a sus sistemas de infor-
macioén sanitaria el Registro Madrilefio de Enfermos Renales, o REMER. A pesar de este corto
periodo de tiempo ya puede ofrecer un balance de actividad mas que estimable, pues contiene
la informacion de cerca de 13.000 pacientes, y de ellos mas de 9.000 trasplantes renales,
ademas de tener la vocacion de recoger el maximo de la historia del trasplante renal en nues-

tra Comunidad.

Estas cifras nos hablan ya por si mismas de una herramienta que debe ser de uso co-
mun para multiples fines, desde los institucionales de mejora de la gestion y atencién a estos

pacientes, a la investigacion aplicada, a la que animamos a los profesionales.

La enfermedad renal es una de las mas costosas del sistema sanitario, y por tanto, es
una de las que deben de estar mejor monitorizadas y evaluadas a fin de optimizar los grandes
presupuestos que a ella se destinan en multiples formas, muchas de ellas especificas, como
los programas de dialisis, de trasplante, de tratamiento inmunosupresor, etc. Pero ademas de
esta importante vertiente monetaria, debe prevalecer necesidad de una oferta de servicios sa-
nitarios que supongan la maxima calidad a unos pacientes que, por las caracteristicas de la
propia enfermedad renal, van a estar unidos de por vida al sistema sanitario, y por tanto van a
juzgar y evaluar a un servicio comunitario esencial para ellos, que necesitamos tener perfec-

tamente conocido y articulado para ofertar lo mejor a nuestros conciudadanos.

El REMER es, sin duda, una herramienta esencial para ello y ahora ofrece un primer
balance de 5 afios. Aprovechémoslo, agradeciendo la tarea desarrollada a los muchos profe-

sionales implicados, y continuemos en el siempre inacabado camino de la mejora.

Dr. Antonio ‘Qg_,rgue‘u
DIRECTOR GENERAL DE HOSPITALES
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Responsables del REMER en los centros de la Comunidad
de Madrid:

CENTRO

Responsables

Hospital General Universitario Gregorio Marafién

Dr. Porfirio Diaz-Cano Pérez
Dr. José Lufio Fernandez

Hospital Universitario Ramén y Cajal

Hospital Universitario La Paz

Hospital Universitario Puerta de Hierro-Majadahonda

Hospital Clinico San Carlos

Hospital Universitario Doce de Octubre

Fundacién Jiménez Diaz

Hospital Universitario La Princesa

Dr. José Luis Teruel Briones
Dra. Ana Fernandez Rodriguez

Dr. Fernando Escuin Sancho
Dr. José Luis Miguel Alonso
Dr. Carlos Jiménez Martin

Dra. Auxiliadora Bajo Rubio

Dr. Rafael Selgas Gutiérrez

Dr. José Maria Portolés Pérez
Dra. Beatriz Sanchez Sobrino
Dra. Rosario Ll6pez Carratala
Dr. José Antonio Herrero Calvo
Dra. Isabel Pérez Flores

Dr. Francisco Coronel Diaz

Dr. Enrique Morales Ruiz

Dr. Eduardo Gutiérrez Martinez
Dr. Florencio Garcia Martin

Dr. Alberto Ortiz Arduan

Dr. Ana Ramos Verde

Dr. JesUs Hernandez Pérez
Dra. Guillermina Barril Cuadrado”
Dr. Martin Giorgi Gonzalez

Dr. Antonio Fernandez Perpén
Dra. Cristina Bernis Carro

Dr. José Antonio Sanchez Tomero

Hospital Universitario Principe de Asturias

Dr. Diego Rodriguez Puyol
Dra. Maria Fuensanta Moreno Barrio
Dra. Mercedes Velo Plaza

Hospital Universitario Fundacién Alcorcén

Dr. Enrique Gruss Vergara
Dra. Ana M.2 Tato Rivera

Hospital Universitario Severo Ochoa

Hospital Universitario de Getafe

Dr. Juan Carlos Herrero Berron
Dra. Ana Vigil Medina

Dr. Alfonso Cubas Alcaraz

Hospital Universitario del Sureste
Hospital Universitario de Torrejon

Hospital Universitario del Henares

Dr. Fernando Tornero Molina

Dra. Elda Besada Estévez

Dr. Vicente Paraiso Cuevas

Hospital Universitario Infanta Cristina

Hospital Universitario Infanta Elena

Dr. Jesus Benito Garcia

Dra. Alicia Garcia Pérez

Hospital Universitario Infanta Leonor

Dra. Patricia de Sequera Ortiz

Hospital Universitario Infanta Sofia

Hospital del Tajo

Dr. Antonio Cirujeda Garcia

Dr. Juan Martin Navarro
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Hospital Rey Juan Carlos |

Dra. Maria Lépez Picazo

Hospital Universitario Central de la Defensa Gémez Ulla

Clinica Ruber, Centro de Dialisis

Hospital Quirén San Camilo

Dra. Elisa Ruiz Cicero
Dra. Cristina Albarracin Sierra

Dr. Ramén Delgado Lillo

Dra. Raquel Gota Angel

Unidad de Hemodidlisis Fuensanta (UNHSA)-Clinica Fuensanta

Clinica Santa Elena

Dra. Cristina Moratilla Ramos
D. Jorge Valencia Alonso

Dr. Eliseo Junquera Prats

Hospital San Francisco de Asis

Dr. Aurelio Sanz Guajardo

Centro de Didlisis Santa Engracia-F.R.I.A.T.

Centro de Dialisis Los Llanos-F.R.[.LA.T

Dr. Jesus Hernandez Pérez

Dra. Karina Ruth Furaz Czerpak

Centro de Didlisis Los Lauros-Majadahonda-F.R.I.A.T.
F.M.C. Dialcentro, Centro de Didlisis

F.M.C. I.C.N. El Pilar, Centro de Didlisis

Dr. Javier Naranjo Sanz
Dra. Maria Teresa Villaverde Ares

Dra. Maria del Pilar Martinez Rubio

F.M.C. Unidad Nefrolégica Moncloa, Centro de Dialisis

F.M.C. Los Enebros, Centro de Didlisis

Dra. Teresa de Miguel Anasagasti
Dr. José Ramon Berlanga Alvarado

Dra. Belén Martin Pérez

F.M.C. Hemodial, Centro de Didlisis

Dra. Nora Patricia Estrada
Dra. Maria Auxiliadora Garcia de Miguel

F.M.C. Torrejon, Centro de Dialisis

Unidad de Didlisis Madrid Oeste BBraun A

Dra. Elda Besada Estévez

Dra. Carmen Gamez Matias
Dr. Pablo Mateos Hernandez

Centro de Especialidades EIl Arroyo

Dr. Juan Carlos Herrero Berron
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1- INTRODUCCION:

El Registro Madrilefio de Enfermos Re-
nales es un proyecto de larga trayectoria. Esta
larga trayectoria lo es en varios aspectos; asi sus
antecedentes mas lejanos, los Registros Rena-
les, fueron puestos en marcha por la Consejeria
de Salud a finales de los afios 80 y principios de
los 90, pero quedaron suspendidos en el tiempo

y su recorrido apenas fue de unos pocos afios.

Por otro lado, en su etapa reciente, el
Registro se puso de nuevo en marcha por una
iniciativa de la Sociedad Madrilefia de Nefrologia
(SOMANE) que, contando con la colaboracion de
la empresa COHS, realizaron los cortes registra-
les correspondientes a los afios 2005, 2006 y
2007. Estos cortes fueron financiados por el Ser-
vicio Madrilefio de Salud, gracias a la negocia-
cion entre SOMANE vy éste ultimo organismo. En
esta etapa tuvo especial relevancia la labor del
anterior Coordinador Técnico de la Oficina Re-
gional de Coordinacion de Trasplantes, el Dr. Jo-

sé Luis Escalante Cobo.

En el afio 2008, sin embargo, no pudo
realizarse esta financiacion, por lo cual el corte
registral de ese afio fue asumido por la SOMA-
NE, que realizé la gestion directa de las opera-

ciones para conseguir la informacién de ese afo.

Fruto de la colaboracion entre la SO-
MANE vy el Servicio Madrilefio de Salud, se co-
menzo6 a trabajar simultaneamente en el desarro-
llo de una aplicacion informética que pudiera ser
la base operativa del REMER, asi como en una
base normativa y legal al mismo. Esto ultimo se
consiguid con la publicacion de la ORDEN
685/2008, de 23 de septiembre, de la Consejeria
de Sanidad, por la que se crea el Registro Madri-
lefio de Enfermos Renales en la Comunidad de
Madrid (REMER) (véase anexo) en el Boletin
Oficial de la Comunidad de Madrid de 10 de oc-
tubre de 2008. En esta Orden se fijaban los obje-

tivos y ambito de aplicacion del Registro, que

afecta obligadamente a todos los centros de la
Comunidad de Madrid que traten la enfermedad
renal cronica (ERC) con tratamiento renal sustitu-
tivo (TRS),

También se fijaba la dependencia legal
del REMER, siendo ésta la de la Viceconsejeria
de Asistencia Sanitaria y Direccién del Servicio
Madrilefio de Salud, con la adscripcion final del
mismo a la Oficina Regional de Coordinacién de
Trasplantes, que es la encargada de su mante-

nimiento y supervision cotidiana.

Como ¢6rgano maximo de gestion del
REMER se constituyd una Comisién Técnica, en
cuya composicién entran a forma parte represen-
tantes de la SOMANE, del Servicio Madrilefio de
Salud y de la Asociacion Madrilefia para la Lucha
contra las Enfermedades Renales (ALCER-
Madrid).

Tras tener estas bases legales, en junio
de 2010 se pudo disponer de una primera aplica-
cion informatica que fuera soporte del REMER.
Como quiera que la SOMANE disponia de la in-
formacion correspondiente a 2008, se utilizé ésta
para introducirla como informacion basal del re-
gistro, una vez depurada y recodificada, de tal
forma que éste pudiera nacer oficialmente con
fecha 1 de enero de 2008; es decir, recogiendo al
informacién de todos los pacientes prevalentes a
esa fecha y de todos los nuevos pacientes que
se produjeran en la Comunidad a partir de ese
dia.

Para hacer mas operativa la puesta en
marcha, y en colaboraciéon con los servicios de
informatica de la Consejeria, se organizaron tres
ediciones o sesiones de introduccion al manejo
de la aplicacion, de tal forma que pudiera estar
accesible a representantes de todos los centros

sanitarios implicados en el REMER.

Desde entonces, el REMER ha permiti-

do disponer de la informacion oficial de la enfer-
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medad renal en la Comunidad de Madrid, pu-
diendo comunicar al Registro Esparfiol de Enfer-
mos Renales (REER) los datos correspondientes

a nuestra Comunidad desde 2009.

La aplicacion soporte del REMER es ac-
cesible via intranet a todos los centros adscritos y
dependientes del Servicio Madrilefio de Salud, y
mediante conexiones seguras a través de Inter-

net al resto de centros.

Tras este periodo de tiempo, y contado
con un bagaje informativo de 5 afios completos,
el REMER puede ofrecer ya un primer balance
del TRS y de la enfermedad renal en la Comuni-
dad de Madrid y cubrir un hueco informativo im-
prescindible en campos como la toma de deci-
siones y la investigacion para la mejora de la

atencion al enfermo renal de nuestra Comunidad.

Este hueco se ha podido llenar gracias
al esfuerzo de muchas personas, y que incluye a
3 Juntas Directivas de la SOMANE (del 2004 al
2013). Comienza bajo la Presidencia de Dr. Juan
Manuel Lépez Gomez, que inicidé la puesta en
marcha del Registro, con los primeros cortes
anuales a cargo de una empresa externa —
COHS-, asi como la negociacion con el Servicio
Madrilefio de Salud para la puesta en marcha
institucionalizada del REMER,; la junta de 2008 a

2012, bajo la Presidencia del Dr. José Maria Por-
tolés Pérez, que realiz6 el corte registral de 2008
y gracias a la cual se puso en marcha de forma
efectiva el Registro en 2010; y la Junta presidida
por el Dr. José Antonio Herrero Calvo, bajo la
cual se ha continuado la consolidacién y mejora
del Registro, incluyendo la publicacion de este In-
forme); la Asociacién de Lucha contra la Enfer-
medad Renal de Madrid (ALCER-Madrid), que ha
impulsado y colaborado activamente en todo el
proyecto, incluyendo el aporte de informacion,
bajo la Presidencia de D.? lluminada Martin-
Crespo Garcia, la de la Dra. M.? de la Concep-
cion Diaz Collar y de D.2 M.? Luisa Sénchez Ba-
chiller, esenciales con su ayuda en el manejo de
la gran cantidad de informacion que rodea al
REMER; y por supuesto todos los profesionales
(facultativos y personal de enfermeria) de los
hospitales y centros de dialisis de la Comunidad
de Madrid, que han aportado su esfuerzo en esta
tarea comun. Especial referencia al Dr. Manuel
Aparicio, que ha facilitado al Coordinador Regio-
nal de Trasplantes ejercer sus funciones de
coordinacion, supervision y gestion global del
REMER y ha elaborado la mayor parte de este

documento.

Dr. Carlos Chamorro Jambrina

Coordinador de Trasplantes de la Comunidad de Madrid
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2- METODOLOGIA:

Pacientes: De acuerdo al Manual de Procedimien-
tos y Definiciones propuesto por el REER, caso
nuevo o incidente es: “Todo paciente que comien-
za por primera vez en su vida tratamiento renal
sustitutivo por enfermedad renal cronica en esta-
dio 5, bien sea en la modalidad de hemodialisis
extracorporea, didlisis peritoneal o trasplante anti-
cipado (sin haber recibido tratamiento de hemo-
didlisis o dialisis peritoneal). Se entendera como
enfermedad renal cronica toda disminucion de la
funcion renal de mas de 1-2 meses de duracion.
Si hay evidencia de funcion renal normal en los
dos meses previos al inicio de tratamiento sustitu-
tivo se entendera como fracaso renal agudo. Si un
paciente con fracaso renal agudo precisa trata-
miento sustitutivo por un periodo mayor a 1-2 me-
ses se entendera como enfermedad renal cronica
secundaria a fracaso renal agudo y debera regis-

trarse como caso incidente.

Unicamente se contabilizaran los pacien-
tes con residencia habitual en el ambito territorial
del registro, no se consideraran los pacientes des-
plazados o con residencia temporal en el caso de
comunidades autonomas con elevada actividad
turistica, por ejemplo, ni los que reciban trata-
miento en una determinada comunidad y residan
en localidades limitrofes a la comunidad en cues-

tion”.

Y como caso prevalente: “Todo paciente
que esté recibiendo tratamiento sustitutivo de la
funcion renal en la modalidad de hemodialisis,
didlisis peritoneal o trasplante renal a fecha de 31
de diciembre del afio a calcular. En el caso de
que se trate de un paciente desplazado tempo-
ralmente desde otra comunidad, es aconsejable
establecer un limite temporal para considerarlo
como un caso prevalente, como puede ser el re-
cibir tratamiento durante un periodo de 1-2 meses
como minimo es decir, que lleve en tratamiento al
menos desde el 30 de septiembre o 31 de octubre

del afio a calcular’.

También se tiene en cuenta el concepto
de paciente o caso trasladado. Segun el REER se
considera que “Todo paciente que no estando
registrado previamente precise tratamiento renal
sustitutivo por enfermedad renal cronica en esta-
dio 5, bien sea en la modalidad de hemodialisis
extracorporea, diélisis peritoneal o trasplante re-
nal en sus diferentes variedades y proceda de
otra comunidad, no se considerara como tal si su
estancia en la comunidad registradora es tempo-
ral con duracion menor a 1-2 meses”. En nuestro
registro se han considerado pacientes con dura-

ciones menores a ese plazo.

Aunque estas definiciones no han sido
operativizadas en el manual de trabajo del RE-
MER, son explicitamente los criterios que se ma-
nejan para la inclusién y depuracién de casos de
la base de datos del REMER. En la Comunidad
de Madrid son relativamente frecuentes los tras-
lados temporales de pacientes de otras CC.AA,,
de los que unicamente se incluyen aquellos que
cumplen plazos temporales minimos, consideran-

do los 2-3 el plazo minimo necesario.

Para el presente informe, referido Unica-
mente a la Comunidad de Madrid, se trabaja con
pacientes cuya residencia habitual, fijada con la
importacién de datos automatica desde las bases
de datos de Tarjeta Sanitaria (CIBELES), sea
nuestra Comunidad. Sélo en el caso de determi-
nados datos, como son la cuantificacion y valora-
cion de los trasplantes, se citan y valoran pacien-
tes de otras CC.AA.

Tanto las tablas de ERP como de morta-
lidad se atienen a los codigos y agrupaciones de
la European Renal Association-European Dialysis
and Transplant Association (ERA-EDTA), defini-
dos hasta 2012.

Datos: Los datos son manejados de diversas
fuentes, que abarcan desde la entrada directa y

de forma mas o menos continua de datos por los
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profesionales de los centros, a la informacion cen-
tralizada desde la ORCT, donde se maneja de
forma casi exclusiva la informacion relativa a lis-
tas de espera y trasplante, que cuentan actual-
mente con subsistemas propios de informacion,
asi como el contraste y verificacion de todos los

datos de los centros, realizado regularmente.

En el caso de la mortalidad, uno de los
datos mas dificiles de obtener, sobre todo en caso
de pacientes trasplantados, anualmente se reali-
za, y en colaboracién con la Subdirecciéon de Sa-
lud Publica, un cruce de datos con bases de mor-
talidad, que permite la captacion y confirmacion
de gran cantidad de eventos de mortalidad, espe-
cialmente de aquellos que se producen fuera del

sistema sanitario.

Para el andlisis de la informacion se ob-
tienen vaciados periddicos de la base de datos
del REMER, que son sometidos a procesos de
recodificacion, y depuracion a través del progra-
ma SPSS V18.0.20, siendo analizados posterior-
mente (medias, tablas, supervivencia, ANOVA’s,

etc.) con el mismo programa.

En el analisis de supervivencia, dado que
la Comunidad de Madrid realiza un numero impor-
tante de trasplantes a pacientes de otras CC.AA.,
es el unico ambito en el que analiza la informa-
cion de pacientes no residentes en la Comunidad
de Madrid. No obstante, dado que la superviven-
cia adolece de una falta exhaustividad en el se-
guimiento a pacientes trasplantados de otras
CC.AA., Unicamente se expone este analisis

comparativo en los ambitos de supervivencia a 30

dias y al afio. En el primer caso es muy posible
que los datos sean bastante completos, no tanto
en el segundo. En el caso de la supervivencia a 5
anos, la ya apreciable falta de exhaustividad de
los datos impide esta comparaciéon. La mejora de
la informacion, en la que la el intercambio de in-
formacion con otras CC.AA. sera un punto impor-
tante, podra permitir los andlisis con esta impor-

tante perspectiva.

Los datos de poblaciéon usados en el cal-
culo de tasas proceden de las tablas publicadas
regularmente por el Instituto de Estadistica de la
Comunidad de Madrid. Estas tasas se calculan
normalmente por millon de poblacion (pmp); es
decir, bajo la forma (N° Eventos/Poblacion-
base)*1.000.000, aunque en el caso de mortali-
dad, los indicadores son porcentuales; de la for-

ma:

% Mortalidad= (N° Exitus/(Poblacién-base+N° Exi-
tus))*100.

Centros sanitarios del REMER: La relacion de
centros que colaboran o han colaborado con el
REMER queda recogida en la tabla adjunta, junto
con el tipo de actividad (tratamiento) que ofrecen

a los pacientes con ERC.

Los nuevos hospitales del Servicio Ma-
drilefio de Salud, que comenzaron su andadura
en 2008, practicamente lo hicieron de forma si-
multanea al REMER. En el tiempo transcurrido
desde la puesta en marcha del REMER también
se ha producido alguna baja de centros sanitarios,
algunas de ellas temporales, otras definitivas, asi

como la apertura de nuevos centros hospitalarios.
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Tabla 2-1. Centro sanitarios incluidos en el REMER.
Tratamientos

Centro Notas

DP

HD TX

H.G.U. Gregorio Marafion

H.U. Ramén y Cajal

H.U. La Paz

H.U. Puerta de Hierro-Majadahonda
H. Clinico San Carlos

H.U. 12 de Octubre

Fundacién Jiménez Diaz

No HD de mayo 2010 a mayo 2012

H.U.
H.U.
H.U.
H.U.
H.U.
H.U.

H.U.

H.U.
H.U.
H.U.
H.U.
H.U.
H.U.

La Princesa
Principe de Astarias
Fundacién Alcorcon
Severo Ochoa

de Getafe

del Sureste

de Torrejon

del Henares
Infanta Cristina
Infanta Elena
Infanta Leonor
Infanta Sofia
del Tajo

H. Rey Juan Carlos |

H.U. Central de la Defensa Gémez Ulla
Clinica Ruber, Centro de Dialisis

Inauguracién hospital en septiem-
bre de 2011, dialisis marzo de 2012

Inauguracion hospital en marzo
de 2012, dilisis en mayo de 2012

Clinica Quirén San Camilo

Clinica Santa Elena

U. HD Fuensanta (UNHSA)—Clinica Fuensanta

H. San Francisco de Asis

C.D. Los Lauros-Majadahonda-FRIAT

C.D. Los Llanos-FRIAT

C.D. Santa Engracia-FRIAT

F.M.C.
F.M.C.
F.M.C.
F.M.C.
F.M.C.
F.M.C.
F.M.C.

Dialcentro C.D.

Hemodial C.D.

I.C.N. El Pilar C.D.

Los Enebros C.D.

San Luciano C.D.

Torrejon C.D.

Unidad Nefrolégica Moncloa C.D.

Cerrado en marzo de 2012

Unidad de Dialisis Madrid Oeste BBraun A
C.E. El Arroyo

DP= Dialisis peritoneal.

HD= Hemodialisis.

TX= Trasplante renal.

Salvo los centros marcados con notas, todos ellos estuvieron en activo el periodo 2008-2012, aunque algunos de los
hospitales de Ultima construccion se pusieron en actividad a lo largo de los primeros meses de 2008.

Ademas, y aungue no se especifica en la tabla como actividad diferenciada, algunos centros hospitalarios no trasplan-
tadores realizan seguimiento habitual de pacientes trasplantados.

Cerrado en marzo de 2012
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Tabla 2-2. Poblaciones de referencia utilizadas.

2008 0-14 afios 15-44 aflos  45-64 afios  65-74 afios >74 afios Total
Hombres 472.189 1.494.808 710.744 203.920 158.997 3.040.658
Mujeres 447.883 1.463.978 786.615 251.984 280.520 3.230.980

Total 920.072 2.958.786 1.497.359 455.904 439.517 6.271.638

2009 0-14 afios 15-44 afilos  45-64 aflos  65-74 afos >74 afios Total
Hombres 489.495 1.502.085 729.294 208.186 165.814 3.094.874
Mujeres 464.286 1.474.017 806.408 256.140 291.207 3.292.058

Total 953.781 2.976.102 1.535.702 464.326 457.021 6.386.932

2010 0-14 afios 15-44 aflos  45-64 afios  65-74 afios >74 afios Total
Hombres 504.445 1.486.045 748.088 213.286 172.574 3.124.438
Mujeres 478.314 1.468.007 825.736 262.167 300.022 3.334.246

Total 982.759 2.954.052 1.573.824 475.453 472.596 6.458.684

2011 0-14 afios 15-44 afios  45-64 aflos  65-74 afios >74 afios Total
Hombres 512.756 1.459.498 763.032 218.973 178.585 3.132.844
Mujeres 486.908 1.451.743 841.541 268.559 308.085 3.356.836

Total 999.664 2.911.241 1.604.573 487.532 486.670 6.489.680

2012 0-14 afios 15-44 aflos  45-64 afios  65-74 afios >74 afios Total
Hombres 517.564 1.426.198 778.449 222.942 185.088 3.130.241
Mujeres 491.106 1.430.048 857.857 272.056 317.252 3.368.319

Total 1.008.670 2.856.246 1.636.306 494.998 502340 6.498.560

Fuente: Instituto de Estadistica de la Comunidad de Madrid
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3- INCIDENCIA DE LA
ENFERMEDAD RENAL CRONICA

Oficina Regional de Coordinacién de Trasplantes de la Comunidad de Madrid y Sociedad Madrilefia de Nefrologia-Comité Técnico del REM3A

-11 -



INFORME DEL REGISTRO MADRILENO DE ENFERMOS RENALES 2008-2012

Oficina Regional de Coordinacién de Trasplantes de la Comunidad de Madrid y Sociedad Madrilefia de Nefrologia-Comité Técnico del REM3A

-12 -



INFORME DEL REGISTRO MADRILENO DE ENFERMOS RENALES 2008-2012

3.1- RESUMEN DE LA INCIDENCIA DE LA

ERC:

En los cinco anos del REMER, 2008 a
2012, la incidencia de pacientes en TRS ha dis-
minuido en la Comunidad de Madrid. Ha dismi-
nuido tanto en valores absolutos, de 735 a 680
pacientes/afio, como en relativos a la poblacién,
de 117 a 104,6 pacientes/afio pmp. El REER
también aprecia, a nivel espafol, una disminu-
cion paralela de la incidencia, aunque en niveles

medios mas altos, de 140 a 120 pmp.

Esta disminucion de la incidencia apare-
ce en todos los rangos de edad, aunque es mas
acusada en los mayores de 74 afios, con una
caida del 23,3 %. Se estan incluyendo en TRS
menos pacientes mayores. La disminucion de la
incidencia es algo mas acusada en las mujeres
que en los hombres, 15 vs 10%, respectivamen-
te. La media de la edad con la que comienzan
TRS los pacientes no ha variado en estos cinco
afos, estando alrededor de los 63 afios (62,8-
62,9 anos).

La técnica de inicio es mayoritariamente
la HD, 81,6%, seguida de la DP, 13,9%, y el
trasplante renal en predialisis, 4,6% en 2012. El
trasplante renal en predialisis ha aumentado de
19 casos en 2008 a 31 en 2012, fundamental-
mente con riflones de cadaver. La disminucion
de la incidencia de TRS ha repercutido, funda-
mentalmente, en una menor incidencia de HD de
inicio, en 12,3 pmp, lo que representa un dismi-

nucién del 12,6 % en los 5 afos.

Los pacientes que inician TRS en HD
son, de media, 11,4 afios mayores que los de DP

y 15,7 afos que los de trasplante.

Las ERP causantes de la ERC y del ini-
cio del TRS, han variado en estos cinco anos.
Las glomerulonefritis y las causas no filiadas han
disminuido y por el contrario, la diabetes ha au-

mentado.
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3.2- INCIDENCIA GLOBAL DE LA ERC Y SE-
GUN VARIABLES DE EDAD Y SEXO:

Tabla 3-1. Evolutivo de la incidencia histdrica segun los distintos tipos de TRS, por afios. Datos
en numero absoluto (n) y tasa (pacientes por millon de poblacién —pmp-).

Namero/ 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012
Tasa (COHS)  (COHS)  (COHS) | (REMER) (REMER) (REMER) (REMER) (REMER

DP (n) 114 150 125 102 105 108 109 94
HD (n) 537 635 598 614 592 571 575 555
TX (n) 7 8 10 19 25 17 28 31
Total (n) 658 793 733 735 722 696 712 680
DP (pmp) 19,1 25,0 20,6 16,3 16,4 16,7 16,8 14,5
HD (pmp) 90,0 105,7 98,3 97,7 92,7 88,4 88,6 85,4
TX (pmp) 1,2 1,3 1,6 3,0 3,9 2,6 4,3 4,8
Total (pmp) 110,3 132,0 120,5 117,0 113,0 107,8 109,7 104,6

Evolucién histéricade laincidencia

160

//'\

o]
o

Incidencia (pmp)
i
8

—8—Series COHS
=& Series REMER
=O=Nacional

[=2]
o

40

2 - \ — — —
\ an v v e -
P - ——— 5 —&—— &
2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012

Comunidad de Madrid 53

Informe REM35 2008-2012

Figura 3-1. Series historicas de las tasas de incidencia (pmp) de pacientes con TRS en la Co-
munidad de Madrid. En negro los datos de la empresa COHS (2005-2007). En morado, la serie
del REMER; y en rojo y amarillo, la global nacional (datos del REER).

m y m= Trasplante en predidlisis.

¢ y ¢= Dialisis peritoneal.

A y A=Hemodidlisis.

e, o,y o= Incidencia global.
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Informe REM35 2008-2012
Figura 3-2. Evolucion de la incidencia (pmp) global y por sexo de pacientes con TRS de 2008 a
2012.
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Figura 3-3. Evolucién de la incidencia (pmp) por grupos de edad de pacientes con TRS de
2008 a 2012.
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Figura 3-4. Evolucion de la incidencia (pmp) en hombres, por grupos de edad de pacientes con
TRS de 2008 a 2012.
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Figura 3-5. Evolucién de la incidencia (pmp) en mujeres, por grupos de edad de pacientes con
TRS de 2008 a 2012.
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Figura 3-6. Evolucion de la edad de los pacientes incidentes con TRS, de 2008 a 2012.
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Figura 3-7. Evolucion de la edad, por sexos, en pacientes incidentes con TRS, de 2008 a 2012.
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Figura 3-9. Evolucion de la ratio Hombre/Mujer en pacientes incidentes con TRS, segun técni-
ca de inicio, de 2008 a 2012.
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Figura 3-10. Evolucién numérica de los pacientes incidentes con TRS, por técnica de inicio y
sexo, de 2008 a 2012.
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Figura 3-11. Piramide de edad, en agrupaciones de 5 afios, de los pacientes incidentes con
TRS, global de 2008 a 2012.
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Figura 3-12. Piramides de edad, con agrupaciones de 5 afios, de los pacientes incidentes con
TRS, de 2008 a 2012.
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3.3- ETIOLOGIA DE LA ERC EN PACIENTES
INCIDENTES:

Enfermedad renal primaria en pacientes incidentes

No filiada

Otras Enf. renales

Sistémicas

Otras Enf. Hered./Cong.

Enf. renal poliquistica

Vasculares

Nef. diabética

PNC/NIC

Glomerulonefritis

0,0 5,0 10,0 15,0 20,0 25,0 30,0

% sobre global

Sk

Informe REM3A 2008-2012 Comunidad de Madrid

Figura 3-13. Etiologia de la ERC de los pacientes incidentes con TRS de 2008 a 2012.
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Figura 3-14. Evolucion de la etiologia de la ERC de los pacientes incidentes con TRS de 2008

a 2012.
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Figura 3-15. Evolucion de la etiologia de la ERC de los pacientes incidentes con TRS de 2008
a 2012, por sexos (hombres, izquierda; mujeres, derecha).

Oficina Regional de Coordinacion de Trasplantes de la Comunidad de Madrid y Sociedad Madrilefia de Nefrologia-Comité Técnico del REM3A




INFORME DEL REGISTRO MADRILENO DE ENFERMOS RENALES 2008-2012

Glomerulonefritis

PNC/NIC
100 50
—e—Hombres
80 40
e \—\/
" */o\‘ -
° °
S [
£ £
S K
z z
40 20
——Hombres
——Mujeres
20 — 10
o 0
2008 2009 2010 2011 2012 2008 2009 2010 2011 2012
Informe REM3$ 2008-2012 Comunidad de Madrid i | | informe REMR 2008-2012 Comunidad de maaria
Diabetes mellitus Vasculares
150
/‘\‘/\‘ 100 \
125 /
80
100 \—/
° 260
g g
£ 5 ——Hombres
H z
—— Mujeres
40
50
——Hombres
——Muieres
20
25
0 0
2008 2009 2010 2011 2012 2008 2009 2010 2011 2012
Informe REM351 2008-2012 Comunidad ds ""“""E Informe REM351 2008-2012 Comunidad de M-dﬂdﬂ
Enfermedad poliquistica Otras Hereditarias/Congénitas
50 20
——Hombres
—h— Mujeres
40
15
30 ’//’/‘\ .
° °
53 I3
E E 10
H S
z z
20
——Hombres
—— Mujeres .
10 \/// \
0 0 &
2008 2009 2010 2011 2012 2008

2009 2010 2011 2012

Informe REM3S1 2008-2012 Comunidad de Madria [

Informe REM3S1 2008-2012 Comunidad de Madria [

Figura 3-16. Evolucion del nimero de pacientes incidentes con TRS por afio agrupados segun
la etiologia de la ERC y el sexo, de 2008 a 2012 (1.2 Parte).
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Figura 3-17. Evolucién del nimero de pacientes incidentes con TRS por afio agrupados segun
la etiologia de la ERC y el sexo, de 2008 a 2012 (2.2 Parte).
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Figura 3-18. Evolucion de la edad en los pacientes incidentes con TRS, segun la etiologia de
la ERC, de 2008 a 2012.
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Figura 3-19. Evolucion de la edad media al inicio del TRS en pacientes incidentes, por sexos
y etiologia de la ERC de 2008 a 2012 (1.2 Parte).
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Figura 3-20. Evolucion de la edad media al inicio del TRS en pacientes incidentes, por sexos
y etiologia de la ERC de 2008 a 2012 (2.2 Parte).
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Figura 3-21. Etiologia de la ERC de los pacientes incidentes con TRS, segun grupos de
edad en el periodo global 2008 a 2012.
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Figura 3-22. Etiologia de la ERC de los pacientes incidentes con TRS, segln grupos de edad

y por afios.
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Figura 3-23. Numero de pacientes que inician cada afio un TRS, distribuidos por grupos de
edad, por sexo y etiologia de la ERC, en el periodo acumulado de 2008 a 2012 (1.2 Parte).
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Figura 3-24. Numero de pacientes que inician cada afio un TRS, distribuidos por grupos de
edad, por sexo y etiologia de la ERC, en el periodo acumulado de 2008 a 2012 (2.2 Parte).
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Figura 3-25. Distribucion porcentual de las modalidades de TRS inicial, por tramos de edad en
el periodo 2008-2012.
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Figura 3-26. Distribucion porcentual de las modalidades de TRS inicial, por tramos de edad y

anos, en los afios 2008-2012.
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Tabla 3-19. Etiologia de la ERC en pacientes incidentes con TRS, segun técnica de inicio, pa-
ra los afios 2008 a 2012.

Trasplante en

P Total Dialisis peritoneal Hemodidlisis predialisis

N % N % N % N %
Glomerulonefritis 106 100 22 20,8 80 75,5 4 3,8
PNC/NIC 63 100 10 15,9 47 74,6 6 9,5
Diabetes mellitus 174 100 23 13,2 150 86,2 1 0,6
Vasculares 134 100 10 7,5 123 91,8 1 0,7
Enfermedad poliquistica 56 100 13 23,2 42 75,0 1 1,8
Otras hereditarias/Cong. 1 100 0 0,0 1 100,0 0 0,0
Sistémicas 56 100 12 21,4 44 78,6 0 0,0
Otras 21 100 1 4,8 18 85,7 2 9,5
No Filiada (+Desc.) 124 100 11 8,9 109 87,9 4 3,2
Total (n) 735 100 102 13,9 614 83,5 19 2,6

S Total Didlisis peritoneal Hemodidlisis Trsrserzjl{aér;it:isn

N % N % N % N %
Glomerulonefritis 103 100 24 23,8 70 69,3 7 6,9
PNC/NIC 63 100 10 15,9 51 81,0 2 3,2
Diabetes mellitus 202 100 17 8,4 182 90,1 3 15
Vasculares 103 100 10 9,7 90 87,4 3 2,9
Enfermedad poliquistica 56 100 13 23,2 40 71,4 3 54
Otras hereditarias/Cong. 25 100 6 24,0 13 52,0 6 24,0
Sistémicas 32 100 4 12,5 28 87,5 0 0,0
Otras 28 100 2 71 25 89,3 1 3,6
No Filiada 112 100 19 17,0 93 83,0 0 0,0
Total (n) 722 100 105 14,5 592 82,0 25 3,5

Sl Total Dialisis peritoneal Hemodidlisis Tr;rse%l%rllitseisen

N % N % N % N %
Glomerulonefritis 90 100 24 26,7 64 71,1 2 2,2
PNC/NIC 61 100 7 11,5 51 83,6 3 4,9
Diabetes mellitus 196 100 21 10,7 172 87,8 3 15
Vasculares 104 100 18 17,3 86 82,7 0 0,0
Enfermedad poliquistica 56 100 15 26,8 34 60,7 7 12,5
Otras hereditarias/Cong. 5 100 1 20,0 4 80,0 0 0,0
Sistémicas 54 100 6 111 48 88,9 0 0,0
Otras 21 100 1 4,8 19 90,5 1 4,8
No Filiada 109 100 15 13,8 93 85,3 1 0,9
Total (n) 696 100 108 15,5 571 82,0 17 2,4
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Tabla 3-19. Etiologia de la ERC en pacientes incidentes con TRS, segun técnica de inicio, pa-
ra los afios 2008 a 2012 (Cont.).

Trasplante en

Sl Total Dialisis peritoneal Hemodidlisis predialisis

N % N % N % N %
Glomerulonefritis 92 100 21 22,8 62 67,4 9 9,8
PNC/NIC 61 100 8 13,1 49 80,3 4 6,6
Diabetes mellitus 201 100 25 12,4 175 87,1 1 0,5
Vasculares 110 100 10 9,1 94 85,5 6 55
Enfermedad poliquistica 56 100 16 28,6 36 64,3 4 7,1
Otras hereditarias/Cong. 16 100 11 68,8 3 18,8 2 12,5
Sistémicas 38 100 53 36 94,7 0 0,0
Otras 23 100 13,0 20 87,0 0 0,0
No Filiada 115 100 13 11,3 100 87,0 2 1,7
Total (n) 712 100 109 15,3 575 80,8 28 3,9

S5 Total Didlisis peritoneal Hemodidlisis Trsrserzjl{aér;it:i:n

N % N % N % N %
Glomerulonefritis 82 100 19 23,2 60 73,2 3 3,7
PNC/NIC 57 100 5 8,8 44 77,2 8 14,0
Diabetes mellitus 199 100 28 14,1 166 83,4 5 2,5
Vasculares 112 100 15 13,4 91 81,3 6 54
Enfermedad poliquistica 53 100 12 22,6 38 71,7 3 57
Otras hereditarias/Cong. 11 100 5 45,5 4 36,4 2 18,2
Sistémicas 40 100 10,0 36 90,0 0 0,0
Otras 31 100 2 6,5 29 93,5 0 0,0
No Filiada 95 100 4,2 87 91,6 4 4,2
Total (n) 680 100 94 13,8 555 81,6 31 4,6
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Tabla 3-20. Etiologia de la ERC en pacientes incidentes con TRS, segun técnica de inicio,
global para el periodo 2008-2012.

Trasplante en

SRR Total Dialisis peritoneal Hemodidlisis predialisis
N % N % N % N %

Glomerulonefritis 471 100 110 23,4 336 71,3 25 53
PNC/NIC 305 100 40 13,1 242 79,3 23 7,5
Diabetes mellitus 972 100 114 11,7 845 86,9 13 1,3
Vasculares 563 100 63 11,2 484 86,0 16 2,8
Enfermedad poliquistica 277 100 69 24,9 190 68,6 18 6,5
Otras hereditarias/Cong. 58 100 23 39,7 25 43,1 10 17,2
Sistémicas 220 100 28 12,7 192 87,3 0 0,0
Otras 124 100 9 7.3 111 89,5 4 3,2
No Filiada (+Desc.) 555 100 62 11,2 482 86,8 11 2,0

Total (n) 3.545 100 518 14,6 2.907 82,0 120 34
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Figura 3-27. Pacientes incidentes con TRS, segun etiologia de la ERC y técnica de tratamien-

to de inicio, para los afios 2008 a 2012.
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Figura 3-28. Pacientes incidentes con TRS segun etiologia de la ERC y técnica de tratamiento
de inicio, global en el periodo 2008 a 2012.
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4- PREVALENCIA DE LA
ENFERMEDAD RENAL CRONICA
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4.1.- RESUMEN DE LA PREVALENCIA DE LA

ERC:

La prevalencia de pacientes en TRS
(medido como numero de pacientes a 31 de di-
ciembre) ha aumentado cada afio desde 2008 al
2012, tanto en valores absolutos, (de 5.578 a
6.304 pacientes), como en relacion con la pobla-
cion de la Comunidad de Madrid, pasando de
889,6 pacientes pmp en 2008 a 970,2 pacientes
pmp en 2012. A nivel nacional también ha au-
mentado la prevalencia, aunque en niveles mas
altos, por encima de 1000 pmp de media desde
2008. El aumento de la prevalencia afecta tanto
a hombres como mujeres y a todos los rangos
de edad. La edad media de los pacientes preva-
lentes ha aumentado desde 59,1 afios en 2008 a
60,3 afios en 2012.

Este aumento de la prevalencia corres-
ponde fundamentalmente a pacientes con un
trasplante renal funcionante. El aumento en los

pacientes en HD y DP es discreto.

Los pacientes prevalentes en TRS en la
Comunidad de Madrid se distribuyen un 56,0 %
en trasplante, un 38,4 en HD y un 5,6 en DP. El
porcentaje de pacientes en trasplante en la Co-
munidad de Madrid es superior al de la media

nacional.

El porcentaje de ERP entre los pacien-
tes prevalentes del 2012 respecto al 2008 ha
aumentado para la diabetes y disminuido para
las glomerulonefritis y enfermedades no filiadas.
Las ERP que en un mayor porcentaje estan
trasplantadas son las glomerulonefritis, la en-
fermedad renal poliquistica del adulto y otras en-
fermedades hereditarias o congénitas. Los dia-
béticos son los que estan trasplantados en me-
nor proporcién. En HD existe una mayor propor-
cion de diabéticos, enfermedad vascular y otras
ERP. En los 5 afos estudiados el porcentaje de
diabéticos trasplantados entre los prevalentes en
TRS ha aumentado, del 32,9 % al 36,1%.
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4.2.- PREVALENCIA GLOBAL DE LA ERC Y
SEGUN VARIABLES DE EDAD Y SEXO:

Tabla 4-1. Evolucién histérica de la prevalencia de pacientes con TRS. Se indica el nimero de
pacientes (n) y la tasa por millén de poblacion total en cada técnica.

Namero/ 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012
Tasa (COHS)  (COHS)  (COHS) (REMER) (REMER) (REMER) (REMER) (REMER)
DP (n) 302 361 429 333 337 341 348 351
HD (n) 2,076 2.051 2,098 2.315 2.380 2.428 2.436 2.424
TX (n) 2.376 2715 3.382 2.930 3.092 3.237 3.386 3.529
Total (n) 4.754 5.127 5.909 5.578 5.809 6.006 6.170 6.304
DP (pmp) 50,6 60,1 70,5 53,1 52,8 52,8 53,6 54,0
HD (pmp) 348,1 3414 345,0 369,1 372,6 375,9 375,2 373,0
TX (pmp) 398,4 451,9 556,1 467,3 484,3 501,3 521,9 543,2
Total (pmp) 797,1 853,3 971,6 889,6 909,7 930,1 950,7 970,2
Evlucion historica de la prevalencia
1200
1000 +
800
=
CE}_ —8—Series COHS —@—Series REMER =O—Nacional
©
S 600
5
©
3
a
400 - " e . "
200
— * — + * * . =
0
2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012
Informe REM351 2008-2012 Comunidad de Madrid g

Figura 4-1. Series historicas de la tasa de prevalencia (pmp) de pacientes con TRS en la Co-
munidad de Madrid. En negro los datos de la empresa COHS (2005-2007). En morado, la se-
rie del REMER y en amarillo y rojo, la nacional global (datos del REER).

m y m= Trasplante.

+ y ¢= Didalisis peritoneal.

A y A=Hemodidlisis.

e, o y o= Prevalencia global.

Oficina Regional de Coordinacion de Trasplantes de la Comunidad de Madrid y Sociedad Madrilefia de Nefrologia-Comité Técnico del REM3A

-850 -



INFORME DEL REGISTRO MADRILENO DE ENFERMOS RENALES 2008-2012

4’056 B'EEL F'SEC L B'EBST 0'lEll GBBBOF ©GLL7Z B'5L8L LALEE E'SSSL 9'80L1L  AUE0DE BALE L'20E L'E5F L'EE G'oe L'98 Z1oZ
4’056 Bl 8'007L  L'BE8T SERLL LEFLF GGE97 B'FBL L E'FFIE FESSL FBLLL LV'OEDZ A'ELE £'967 L'BFF 0'sE E'BT 0¥ Loz
L'0Eq g'oLL F'FALL 2'0S5T B'BELL 9'GO0BE 90047 FEOGL S'089E Z'EESL FERO0L B'BLOZ  0'4BE E'FBZ L'8EF S'0E E'BT LE 0102
4’606 5’969 FEELL 9'892FC 8029l AIFEE TL597 S'EBAL E'EESE 94751 54801 E'RLOZ B'EEE g'00e L'ZEF 9'cE G'FE L'TE 6002
9'688 0'549 SALLL Z'9lET L'0BFL  A'ELLE L'EFYZ 7'B98L S'BESE E'BEFL S5'5.01 F'BEAL 0'GEE L'ERT 0'0se L'EE L'GE g8'Le 8002
jeior mu...ub...h..___. salguior jeyog mu...m.ﬁnh.._._. S lUoOH 1810 wu...m.#.ﬁ... SalgqUioH Je10; mu...u.:q________. salgiioH Jei0f mu...ub...h..___. salguior 12301 mu...m.ﬁnh.._._. S lUoOH
jeyod S0UE i< S0UE {69 L soue pa-cp soue pi-ci soue pi-0 b
‘0x8s A pepsa ap sodnib Jod ‘gy | uod sesioed ap (dwd) eious|easid sp sese| "g-f IR L
00l F0S'9 00L BEFC 00 /99 20 S0 ) Foz 9FG 96l 450 £1T FHEL £02 0zZ 0G5 FOF vWGZ 06E LGA T Lk ERGL L2l GADL 2L 28R FE 9'0 Gl 5’0 Bl zLpg
00l 0419 00l go0vE ool \p. I0z 08zl 00z 2l FOF O6Fc LGS v grs L 9l RO R L gt
00l 9009 00l R9SC 00l BE9°C A6l 9611 OCZ 226 G8l F3 VLT #E2L L'IE 917 CoL TOF TIWWE U'SE T06 Cl¥ OISl D8l FE0L 8L 28k 0E 9'0 ¥l ¥'0 91 Loz
00l G09S 00l EECC 001 ALGE L'GL GO0V L 902 ZiF L'EL L83 7L LEZ'L 7T 7T 9F. FOF GWET Z8E 4.8 Slv 89F L 891 ZEDL 6L SFb ZE £'0 9L 5'0 91 gooz
00l 8/5°C 001 LELT 001 BESE 281 S10°L Z6L Bly 241 008 9IZ GOZ'L 9UT ik 9T FEL TOF FVEZ 295 OF2 ZLP 9RSL FAL 080°L L6l DEF lE £'0 9L ¥'0 Sl ggoz
% N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N
sad =¥}
jerog sajofnpy  saugiioN jeof sadolnyy saiquion  jelod sadoffpl  sadquUioN jegof sadafnp  saJdguioH je0g saJdafnpl sadquiod  jepod  -SHW  -tHOE onr
8304 souP Fi< soue pi-59 sour ¥a-ct soue pirgi soue Fi-0

“(se|y ua) selejussiod UOD ‘oxas A pepa ap sodn.b Jod 'Sy Uod sejusjesald sejusided ‘Z-¥ ejgqe L

Oficina Regional de Coordinacion de Trasplantes de la Comunidad de Madrid y Sociedad Madrilefia de Nefrologia-Comité Técnico del REM3A

-51 -



INFORME DEL REGISTRO MADRILENO DE ENFERMOS RENALES 2008-2012

00l 675T O0L PETLOOL 9ELZEE  0SE TLL 8SL L' Tb V02 800 O S92 JO0Z Shb Sub L)L V9P b9 ©9F 080) €72 480 €22 LE €72 9k 80 M2 60 £ L0 bl ZLOZ
001 93€°E DL 09EL0OL L0726 S48 LOL 9FL 2% 29L Bl 199 0L $83 L6l 662 V'SP 629 L L'9F 999 L6F 66 972 29. L7 808 £22 8% L0 92 60 2L 90 £l LLOZ
00L 87T 001 S0TLO0L 086L 1S 292 §6 b2l 20 Sl 6L ObO 907 692 6L L O'3h 7991 S'Sh 965 9P JS6 S92 19 967 808 ST €8¢ L0 22 60 2L g0 ol OLOZ
00L 60T 00 LSTLOOL THEL L2 122 S8 90L 29 SLL 96l 300 S0Z 967 63l GKE b Lol V'SP 295 96k £16 9FZ 000 S92 B0S SYT ISP 80 $2 0L 20 L0 £l GODZ
001 0867 0L 0T L OOL $ZLL TG 28l T4 L3 99 96 6L 0SS KT KT ¥6L S99 LUF G6SL L'SF 098 O%F 9F8 997 6RL $92 0l FST 68K 80 £2 60 L L0 2L BODZ
% N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N

a0y suafffy  Saiquoy  jeog saafRyy  Saiquoy  jeog saafmjy  Salpwoy  reog suafRfy  Seiquoy  jmog suafRfy  SAIUOH  relogf sy SANop ONY

je103 soue pj < soue pi-49 soue pg-gp soue ppgi soue pi-)

‘aluedsed us '[|e0] A oxes Jod) salejusolod LoD ‘oxes A pepe ap sodruf Jod ‘S| UoD salusesald salusloed o BlgeL

OOl FEFZ 00L OE 00L 02FL 939 996 SUF S48 90 099 ST 0% §22 207 LWE L8 062 S04 992 oF2 908 29F L% ZIT OFE 9% ¥R 2L 2 of Mo L T0 % ZL0Z
001 92K 0L $06 8291 V't Slp $17 $6lL 957 098 652 04 £97 €47 102 09F 6% 4T 66 06 66 29 TO 8 20 2 £0 ¥ LLOZ
OOl STFT 00L $T6 001 003 L 298 168 LUF 26 TE 219 £'9T 64S 922 60T LWE 048 €92 LKL 692 082 208 1eF o0l S92 L% 06 ZOL 8L 2o ¢ Mo L T0 % 0L0z
ool 03T 001 0Z6 001l 0OF L 9T 9FE 08C 0§ OWE 98P 52§69 022 202 IV £80 £'0f T4 #%2 592 218 J4gF S0l €52 011 Lol Yol 2§ 2o v 20 0 Lo 2 6002
00l SIET 001 89% 001 JPFL CVE S84 SED I8 UEE WP F'ET 1SS 627 66L £9T 23 S0C 404 962 492 LME 0SF LLL 88T 0L 6 FL S 20 oF 20 2 L0 T 800¢
% N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N

10§ salafRjy  Soiguoy  jeoj salalfjy  Souguwoy  jeoj salaffpy  Sougquoy  je3oj salalfpy SO jejog Sadalfpy  Sodoy  jejoj SRy SO ONY

1804 SOHE pf< S0UE F1-50 SOU. FO-Cp SOUE Fp-g1 SOUE Fi-()

SIs|eIpowWsy Us g1l A oxes Jod) selelusolod LoD ‘oxas A pepa ap sodruf Jod '] Uoo seluseasld selusned TSR BlgeL
00k 1SE 00L OFL 0oL LT #0182 £% 21 &1L S2 0 %%l 99 9%l 9T 06l OF  J9F b9l OSSP ¥ ¥UF 001 #9200 S92 98 60T P 60 £ LU L 80 2 ZLOE
00L&k 00L oFL o0b 507 SML OF 62 $1 90L 23 L3L 99 98l 92 %L 62 KGR 291 L9F §9 TSk P6 967 18 62 28 9z eF ML F 00 0 &L F  LLOZ
0oL 1FE 00L ££L 0L 02 9L &8 061 02 VUL £20 1BL %9 9L 1T TNT b LEF BRL 6TF UG TWF 26 §ET 0 99T ¥R 12 ook L ¢ F0 L L £ OLOZ
00L 422 00L ZZL O0L SIT SN T VSl 9L LVTL 82 VI W V'ET 4T S0Z bR LER ZRL LR bF 9'Sh #6 ¥EE 6 0UT £2 ¥IZ 9 60 £ 9L 2 0 L GOOZ
O0L £LE 00L 0L O0L €22 £%TL W 2L FLVTL 42 T WL §¥2 2T VIZ MF £TF LRl §SE 6 %P 201 6T £. §¥T o Y0z ok T ¢ LT £ Fu L B00Z
% N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N
10§ SalafRiy  Sadguion ey SRRy SMQWo  je0j SRy SMNUOy  je0j saniry  Saiguoy jejog Sanlffiy  Sadguon ey SalafRiy  Sadguion ONV

oy SOUE fj < S0HE [i-60 S04E pO-GF SOUE pi~G1L S0UE pi-()

esuollad s15|

Blp Us '{|210] A 0xas Jod) selejusoiod LoD "oxes A peps &p sodnub Jod 'SH | U0d sejus|erald SelUsIoE -t e|de L

Oficina Regional de Coordinacion de Trasplantes de la Comunidad de Madrid y Sociedad Madrilefia de Nefrologia-Comité Técnico del REM3A

-52 -



INFORME DEL REGISTRO MADRILENO DE ENFERMOS RENALES 2008-2012

1400,0 Global

1200,0+

1000,0

800,0 —

600,01 |

Pevalencia (pmp)

400,07

200,01

0,01

Hombres Mujeres Total

Sk

Comunidad de Madrid g%

Informe REM3A 2008-2012
Figura 4-2. Evolucién de la prevalencia de pacientes con TRS global y por sexo de 2008 a
2012.
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Figura 4-3. Evolucién de la prevalencia de pacientes con TRS por grupos de edad de 2008 a
2012.
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Figura 4-4. Evolucién de la prevalencia de hombres en TRS, por grupos de edad de 2008 a
2012.
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Figura 4-5. Evolucion de la prevalencia de mujeres en TRS, por grupos de edad de 2008 a
2012.
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Figura 4-6. Evolucién de la prevalencia de pacientes con TRS por grupos de edad y técnica
de tratamiento, de 2008 a 2012, por sexos (hombres, izquierda; mujeres, derecha).
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Edad media en pacientes prevalentes
65,0
2
63,0
» 61,0
o
c
L
- ";‘;“7‘7“
©
i 59,0 ——Hombres
—&—Mujeres
57,0
55,0
2008 2009 2010 2011 2012
Informe REM3A 2008-2012 Comunidad de Madrid [y

Figura 4-7. Evolucion de la edad por sexos, en pacientes prevalentes con TRS de 2008 a
2012. En los recuadros, significacion de la diferencia de las medias (ANOVA).
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Figura 4-8. Evolucion de la edad, por técnica de tratamiento, en pacientes prevalentes con
TRS, de 2008 a 2012. En los recuadros, significacion de la diferencia de las medias (ANOVA).
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Figura 4-9. Evolucion de la ratio Hombre/Mujer en pacientes prevalentes con TRS, por técni-
ca, de 2008 a 2012.
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Figura 4-10. Evolucién del nimero de pacientes prevalentes con TRS, por técnica de trata-
miento y sexos, de 2008 a 2012.
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Figura 4-11. Piramides de edad, en grupos de 5 afios, de los pacientes prevalentes con TRS
de 2008 a 2012.
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Figura 4-12. Piramides de edad, en grupos de 5 afios, de los pacientes prevalentes con TRS
a 31 de diciembre de 2012, segln técnica de tratamiento (arriba, didlisis peritoneal; centro,
hemodidlisis; abajo, trasplante).
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4.3.- ETIOLOGIA DE LA ERC EN PACIENTES
PREVALENTES:

Enfermedad renal primaria en prevalentes
25,0%
20,0%
©
215,0%
=)
[=)]
2
Qo
o
©10,0%
© —Glomerulonefr. =—PNC/NIC Diabetes Mell.
—Vasculares Enf. Poliquist. —Otras Her./C.
— Sistémicas Otras — No Filiada
5,0%
0,0%
2008 2009 2010 2011 2012
Informe REM351 2008-2012 Comunidad de Madrid iy
Figura 4-13. Evolucién de la etiologia de la ERC de los pacientes prevalentes con TRS de
2008 a 2012.
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Figura 4-14. Evolucién de la etiologia de la ERC de los pacientes prevalentes con TRS de
2008 a 2012 por sexos.
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Figura 4-15. Evolucién de los pacientes prevalentes con TRS por sexos Yy etiologia de la ERC
de 2008 a 2012 (12 parte).
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Figura 4-16. Evolucion de los pacientes prevalentes con TRS por sexos y etiologia de la ERC

de 2008 a 2012 (22 parte).
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Figura 4-17. Porcentajes de pacientes prevalentes con TRS segln la etiologia de la ERC y

grupos de edad, por afios, desde 2008 a 2012.
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4.4.- TECNICAS DE TRS EN PACIENTES
PREVALENTES:
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Figura 4-18. Distribucion porcentual de las modalidades de tratamiento en pacientes prevalen-
tes con TRS, por tramos de edad, en los afios 2008 a 2012.
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Tabla 4-20. Etiologia de la ERC en los pacientes prevalentes con TRS por modalidad de tra-
tamiento, para los afios 2008 a 2012.

Didlisis perito-

S neal Hemodialisis Trasplante Total
N % N % N % N %
Glomerulonefritis 77 6,3 350 28,5 801 65,2 1.228 100
PNC/NIC a7 6,6 263 37,1 398 56,2 708 100
Diabetes mellitus 59 7,1 497 60,0 273 32,9 829 100
Vasculares a7 7,1 373 56,3 243 36,7 663 100
Enfermedad poliquistica 27 4,7 174 30,5 370 64,8 571 100
Otras hereditarias/Cong. 8 3,6 31 14,1 181 82,3 220 100
Sistémicas 26 8,8 143 48,6 125 42,5 294 100
Otras 4 25 80 50,6 74 46,8 158 100
No Filiada (+Desconocida) 38 4,2 405 44,5 466 51,3 909 100
Total (n) 333 6,0 2.316 41,5 2.931 52,5 5.580 100
T Diélisri]séa;l)lerito- Hemodidlisis Trasplante Total
N % N % N % N %
Glomerulonefritis 79 6,2 354 27,9 834 65,8 1.267 100
PNC/NIC 50 6,9 259 35,7 416 57,4 725 100
Diabetes mellitus 53 5,9 553 61,2 297 32,9 903 100
Vasculares 41 6,1 368 54,4 267 39,5 676 100
Enfermedad poliquistica 30 5,0 177 29,3 398 65,8 605 100
Otras hereditarias/Cong. 8 3,3 44 18,3 189 78,4 241 100
Sistémicas 26 8,8 140 47,1 131 44,1 297 100
Otras 6 3,4 87 50,0 81 46,6 174 100
No Filiada (+Desconocida) 44 4.8 398 43,2 479 52,1 921 100
Total (n) 337 5,8 2.380 41,0 3.092 53,2 5.809 337
i Diélisri]seglerito- Hemodidlisis Trasplante Total
N % N % N % N %
Glomerulonefritis 85 6,6 347 26,8 861 66,6 1.293 100
PNC/NIC 45 6,1 265 35,8 431 58,2 741 100
Diabetes mellitus 56 57 595 60,5 333 33,8 984 100
Vasculares 45 6,4 388 55,3 269 38,3 702 100
Enfermedad poliquistica 31 4,9 163 25,7 441 69,4 635 100
Otras hereditarias/Cong. 9 3,8 45 19,0 183 77,2 237 100
Sistémicas 26 8,3 145 46,3 142 45,4 313 100
Otras 5 2,9 86 49,4 83 47,7 174 100
No Filiada (+Desconocida) 39 4,2 394 42,5 494 53,3 927 100
Total (n) 341 5,7 2.428 40,4 3.237 53,9 6.006 100
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Tabla 4-19. Etiologia de la ERC en los pacientes prevalentes con TRS por modalidad de tra-
tamiento, para los afios 2008 a 20012 (Cont.).

Didlisis perito-

S neal Hemodidlisis Trasplante Total
N % N % N % N %

Glomerulonefritis 74 5,6 347 26,3 897 68,1  1.318 100
PNC/NIC 49 6,5 246 32,8 454 60,6 749 100
Diabetes mellitus 55 54 604 59,3 360 35,3 1.019 100
Vasculares 38 5.3 397 55,0 287 39,8 722 100
Enfermedad poliquistica 46 7.1 150 23,0 456 69,9 652 100
Otras hereditarias/Cong. 18 7.4 44 18,0 182 74,6 244 100
Sistémicas 25 7.9 145 457 147 46,4 317 100
Otras 6 33 86 47,8 88 48,9 180 100
No Filiada (+Desconocida) 37 3,8 417 43,0 515 53,2 969 100

Total (n) 348 56  2.436 395  3.386 549  6.170 100

S Diélisri]séa;l)lerito- Hemodidlisis Trasplante Total
N % N % N % N %

Glomerulonefritis 72 5.4 344 25,7 920 68,9  1.336 100
PNC/NIC 40 5.3 237 31,3 481 63,5 758 100
Diabetes mellitus 72 6,7 612 57,2 386 36,1 1.070 100
Vasculares 45 6,1 390 52,9 302 41,0 737 100
Enfermedad poliquistica 43 6,4 152 22,6 478 71,0 673 100
Otras hereditarias/Cong. 18 7.1 47 18,6 188 74,3 253 100
Sistémicas 22 6,9 130 41,0 165 52,1 317 100
Otras 6 33 92 50,0 86 46,7 184 100
No Filiada (+Desconocida) 33 3,4 420 43,0 523 53,6 976 100

Total (n) 351 56 2424 384 3529 56,0  6.304 100
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Figura 4-19. Distribucion porcentual de las modalidades de tratamiento en pacientes prevalen-
tes con TRS, segun la etiologia de la ERC en los afios 2008 a 2012.
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5- TRASPLANTE RENAL
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5.1.- RESUMEN DEL TRASPLANTE RENAL:

En los cinco afios estudiados en la Co-
munidad de Madrid se han realizado 2.014 tras-
plantes renales de adulto y 68 infantiles, de los
cuales 131 y 25, respectivamente, corresponden
a trasplantes a partir de donante vivo. El nimero
de trasplantes renales anuales se ha incremen-
tado desde 407 en 2008 a 432 en 2012. Hay que
destacar que de estos trasplantes, 256 de adul-
tos y 36 infantiles corresponden a residentes en
otras CCAA. El numero de trasplantes de pa-
cientes residentes en otras CCAA ha disminuido

discretamente en los 5 afos estudiados.

En Madrid hay 7 hospitales que realizan
la técnica del trasplante de rifién, destacando
por su numero el H. U. 12 de Octubre, el H. Ci-
nico San Carlos, el H.U. Ramén y Cajal y el H.U.

La Paz.

La edad media del paciente en el mo-

mento del trasplante renal ha disminuido desde

el 2008, con 52,9 afios, al 2012, con 51,1 anos.
Los pacientes provenientes de otras CC.AA. son
llamativamente mas jévenes, con 42,6 anos de
media, frente a los de la Comunidad de Madrid,

con una media en los 51,3 afos.

La edad en el momento del trasplante
condiciona la supervivencia del injerto. No hay
diferencias significativas ni por género ni por
ERP.

Histéricamente el REMER tiene ya re-
cogida informacion de 9.087 trasplantes en el
momento de escribir este Informe, que se incre-
mentan de dia en dia, pero consta la existencia
de al menos otros 1.215 trasplantes en la Co-
munidad. El primero de ellos esta recogido en el
afno 1965. Aunque hay centros que ya tienen la
casi totalidad o la totalidad de sus trasplantes
recogidos en el REMER, en otros hospitales es-

ta informacion es aun relativamente incompleta.
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5.2.- DATOS GLOBALES DE TRASPLANTE
RENAL Y SEGUN VARIABLES DE EDAD,
SEXO Y ETIOLOGIA DE LA ERP:

Tabla 5-1. Numero de pacientes trasplantados por afio y grandes grupos de edad. Afios 2008
a 2012.

Residentes en la Residentes otras CC.AA. Total trasplantes
Afio Comunidad de Madrid realizados
Adulto Infantil* Adulto Infantil* Adulto Infantil*

2008 331 4 64 8 395 12
2009 349 9 55 4 404 13
2010 361 4 45 10 406 14
2011 352 5 42 7 396 12
2012 365 10 50 7 415 17
Total 1.758 32 256 36 2.014 68

*= Criterio de edad pediatrico utilizado en la tabla: paciente menor o igual a 14 afios, no por ser realizado por un equi-
po de trasplante infantil.

Nota: durante el periodo 2008-2012, 12 pacientes de la Comunidad de Madrid se trasplantaron en centros de otras
CC.AA. o en el extranjero (3 en 2008, 4 en 2009, 2 en 2010 y 4 en 2012).

Tabla 5-2. NUmero de pacientes trasplantados renales a partir de donante vivo, por origen
geogréfico y grandes grupos de edad, en el periodo 2008-2012. Entre paréntesis los pacientes
de la Comunidad de Madrid trasplantados en predialisis.

Residentes en la Residentes otras CC.AA. Total trasplantes
Ao Comunidad de Madrid realizados
Adulto Infantil* Adulto Infantil* Adulto Infantil*

2008 18 (7) - 6 2 24 2
2009 14 (9) 3(@1) 2 20 5
2010 15 (7) 1(1) 5 22 6
2011 28 (12) 22 10 2 38 4
2012 18 (5) 4 (2) 9 4 27 8
Total 93 (40) 10 (6) 38 15 131 25

*= Criterio de edad pediatrico utilizado en la tabla: paciente menor o igual a 14 afios, no por ser realizado por un equi-
po de trasplante infantil.

Nota: durante el periodo 2008-2012, 6 pacientes de la Comunidad de Madrid se trasplantaron a partir de donante vivo
en centros de otras CC.AA. o en el extranjero (1 en 2009, 1 en 2010y 4 en 2012).
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Figura 5-1. Distribucién porcentual de los tipos de donantes renales (cadaver&vivo) en pa-
cientes trasplantados de la Comunidad de Madrid, segin grandes grupos de edad, en los
afios 2008 a 2012.

Tabla 5-3. Namero de pacientes trasplantados renales, por centro de trasplante y origen geo-
gréfico, en el periodo 2008-2012.

Residentes en la

. i Total trasplantes
Comunidad de Residentes otras p

Centro trasplantador Madrid CC.AA. realizados
Numero % Numero % Numero %

FUNDACION JIMENEZ DIiAZ 71 94,7 4 53 75 100
H. CLINICO SAN CARLOS 261 71,3 105 28,7 366 100
H.G.U. GREGORIO MARANON 188 96,9 6 31 194 100
H.U. 12 DE OCTUBRE 687 85,7 115 14,3 802 100
H.U. LA PAZ 228 83,5 45 16,5 273 100
H.U. P. HIERRO-MAJADAHONDA 87 98,9 1 1,1 88 100
H.U. RAMON Y CAJAL 268 94,4 16 5,6 284 100

Total 1.790 86,0 292 14,0 2.082 100
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Figura 5-2. Edad media al trasplante renal (con IC al 95%), por sexo y afio de realizacioén, en
los afios 2008 a 2012.

Edad al trasplante

Origen pacientes

O Otras CC_AA /Extr.
60 @ C. de Madrid

4071

30

20

Media de edad al inicio del Tx (IC 95%)

p=0,000

Ll Ll 1 1 I
2008 2009 2010 2011 2012
Ao del trasplante

Rt

Informe REM351 2008-2012 Comunidad de Madrid g
Figura 5-3. Edad media al trasplante renal (con IC al 95%), por origen de los pacientes y afio
de realizacion, en los afios 2008 a 2012.
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Figura 5-4. Piramide de edad, en grupos de 5 afios, de los pacientes que reciben un trasplan-
te renal, por origen de los pacientes (Comunidad de Madrid & Otras CC.AA. y extranjero), en
el periodo 2008 a 2012.
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5.3.- SUPERVIVENCIA DEL INJERTO RENAL:
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Figura 5-5. Curvas de supervivencia global del injerto en los trasplantes renales efectuados a
pacientes de la Comunidad de Madrid en el periodo 2008-2012. A los 30 dias (arriba), al afio
(centro) y a los 5 afios (abajo).
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Figura 5-6. Curva de supervivencia del injerto en los trasplantes renales efectuados a pacien-
tes de la Comunidad de Madrid en el periodo 2008-2012, por sexos. A los 30 dias (arriba), al
afo (centro) y a los 5 afios (abajo).

Oficina Regional de Coordinacion de Trasplantes de la Comunidad de Madrid y Sociedad Madrilefia de Nefrologia-Comité Técnico del REM3A
-85-



INFORME DEL REGISTRO MADRILENO DE ENFERMOS RENALES 2008-2012

; Supervivencia del injerto a 30 dias
L —
09
0,3
o 074 —
= Edad inicio
5 Tto. grupos
E 047 —r0-14 afos
o ~I115-44 afios
] 45-64 afios
3 0 16574 afios
- >74 afios
o
=
£ 044
o
o
3
v g3+
0,2
(=000
0,1
0o T T T T T
5 10 15 20 25 30
Informe REM3A 2008-2012 Comunidad de Madrid g2
’ Supervivencia del injerto a 365 dias
0
e~
7 \\
] = _-'__—%—._ﬁ_
& 07
-]
et
S
E 0,6
s _I?dad inicio
to. grupos
3 (=008
‘s 057 =I70-14 afios
< _F115.44 afice
= 45.64 afios
£ 047 —I165.74 afios
@ >74 afios
-3
>
" g3
0,2
0,1
00 T T T T T T T T T T T T
0 30 60 90 120 150 180 210 240 270 300 330 360
Informe REM3A 2008-2012 Comunidad de Madrid &2
10 Supervivencia del injerto a los § afios
09-\ : I
0.8+
m 0,71 \\—‘1—
o
o
g
5 0,6-1
o
o
o
‘G 057
c
s
? 04 Edad inicio
o Tto. grupos
s 1014 aitos
(2R I115-44 afios
J 45.64 afios
~I65-74 afios
>74 afios
0,2
00 T T T T T T T T T T
180 380 540 720 900 1.080 1.260 1.440 1620 1800
Informe REM35 2008-2012 Comunidad de Madrid g2

Figura 5-7. Curva de supervivencia del injerto en los trasplantes renales efectuados a pacien-
tes de la Comunidad de Madrid en el periodo 2008-2012, por grandes grupos de edad de los
receptores. A los 30 dias (arriba), al afio (centro) y a los 5 afios (abajo).
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Figura 5-8. Curvas de supervivencia de los trasplantes renales efectuados a pacientes de la
Comunidad de Madrid en el periodo 2008-2012, por afio de realizacién. A los 30 dias (arriba),
al afio (centro) y a los 5 afios (abajo).
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Figura 5-9. Curvas de supervivencia de los trasplantes renales efectuados a pacientes de la
Comunidad de Madrid en el periodo 2008-2012, por grupos de patologia base. A los 30 dias
(arriba), al afio (centro) y a los 5 afios (abajo).
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5.3.- RESUMEN HISTORICO DE LOS TRAS-
PLANTES RENALES EN LA C. DE MADRID
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6- MORTALIDAD
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6.1.- RESUMEN DE LA MORTALIDAD:

El numero de pacientes en TRS falleci-
dos en 2008, 486 pacientes, ha aumentado has-
ta el 2012, alcanzando 524 pacientes fallecidos
ese afo, con un 10,8% de mortalidad global. La
prevalencia en esos afos ha aumentado en un
13% y por lo tanto los pacientes en riesgo de
muerte. La tasa bruta anual de mortalidad en HD
se mantiene en el 2012 discretamente por deba-
jo del 14%, la de DP en el 7% y la del trasplante

en el 3%.

La edad media de los fallecidos ha au-
mentado de 70,3 afos en el 2008 a 72,5 afos
en el 2012. En estos cinco afos la edad media
de fallecimiento ha sido 1,3 afios superior en las
mujeres que en los hombres. La edad media de
los pacientes fallecidos en los cinco afios ha si-
do de 65,9 afios en DP, 73,7 afios en HD y 66,5

afos en trasplante.

Mortalidad (%) =

Cuando fallecen, un 5,8% de los pa-
cientes estan en DP, un 72,8 % en HD y un
21,4% en trasplante. Las causas de la muerte
varian segun la técnica, asi tenemos que en DP
las muertes subitas son el 30,3% de los falleci-
mientos, las causas infecciosas el 28% vy las
vasculares un 15,2%; en la HD la causa mas
frecuente de muerte son las muertes subitas,
con un 27,2%, seguida de las infecciosas, con
un 24,4% vy las vasculares 13,3%; en el caso del
trasplante, las muertes subitas explican el 29,2%
de los fallecimientos, seguidas de causas infec-
ciosas, con un 27,1% y de los canceres con un
17,3%. Los pacientes diabéticos son los mas
proclives a fallecer por muerte subita, infeccio-

nes y complicaciones vasculares.

Para el calculo de la mortalidad anual

se ha utilizado la férmula:

3ldic.

(D Exitus)

lene.

x100

3ldic.

(Prev.(31dic.) + (> Exitus)

lene.
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6.2.- MORTALIDAD SEGUN TECNICAS DE

Evolucién histérica de la mortalidad

S \/
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Figura 6-1. Series historicas de la tasa de mortalidad (en forma de porcentaje) de la ERP con
TRS en la Comunidad de Madrid. En morado, las series del REMER; y en rojo y amarillo las
nacionales (datos del REER/S.E.N.).

m y == Trasplante. ¢y += Dialisis peritoneal.

A y / =Hemodidlisis. o= Mortalidad global.

Tabla 6-1. Numero de éxitus recogidos de 2008, por técnicas y porcentaje de mortalidad por
técnicas y tramos de edad.

2008 Exitus (n) %glléoxkiglls 0-14 afios  15-44 aflos 45-64 aflos 65-74 Aflos  >74 afios

DP (n) 28 5,8 0 3 9 10 6
HD (n) 354 72,8 0 8 71 94 181
TX (n) 104 21,4 0 12 34 32 26
Total (n) 486 100,0 0 23 114 136 213

Tabla 6-2. NUumero de éxitus recogidos de 2009, por técnicas y porcentaje de mortalidad por
técnicas y tramos de edad.

2009 Exitus (n) %glléoxkiglls 0-14 afios  15-44 afios 45-64 afios 65-74 Afios >74 afos

DP (n) 36 8,1 0 2 11 5 18
HD (n) 274 61,4 0 11 55 71 137
TX (n) 136 30,5 0 3 33 32 68
Total (n) 446 100,0 0 16 99 108 223
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Tabla 6-3. NUumero de éxitus recogidos de 2010, por técnicas y porcentaje de mortalidad por
técnicas y tramos de edad.

2010 Exitus (n) %gllixbigfs 0-14 afios  15-44 afios 45-64 afios 65-74 Aflos  >74 afios

DP (n) 21 4,5 0 0 8 9 4
HD (n) 371 78,9 0 9 57 87 218
TX (n) 78 16,6 0 7 17 35 19
Total (n) 470 100,0 0 16 82 131 241

Tabla 6-4. Nimero de éxitus recogidos de 2011, por técnicas y porcentaje de mortalidad por
técnicas y tramos de edad.

2011 Exitus (n) %glléoxkig;s 0-14 afios  15-44 aflos 45-64 aflos 65-74 Aflos  >74 afios

DP (n) 26 5,2 0 3 7 9 7
HD (n) 385 76,7 0 5 64 98 218
TX (n) 91 18,1 0 1 32 36 22
Total (n) 502 100,0 0 9 103 143 247

Tabla 6-5. NUumero de éxitus recogidos de 2012, por técnicas y porcentaje de mortalidad por
técnicas y tramos de edad.

2012 Exitus (n) %gllixbigfs 0-14 afios  15-44 afios 45-64 afios 65-74 Aflos  >74 afios

DP (n) 26 5,0 0 1 9 7 9
HD (n) 386 73,7 0 5 74 88 219
TX (n) 112 21,4 0 5 36 33 38
Total (n) 524 100,0 0 11 119 128 266

Tabla 6-6. NUmero de éxitus recogidos de 2008 a 2012, por técnicas y porcentaje de mortali-
dad por técnicas y tramos de edad.

2018-2012 Exitus (n) %gixggfs 0-14 afios  15-44 afios 45-64 afios 65-74 Afios  >74 afios
DP (n) 137 5,6 0 9 44 40 44
HD (n) 1.770 72,9 0 38 321 438 973
TX (n) 521 21,5 0 28 152 168 173

Total (n) 2.428 100,0 0 75 517 646 1.190

Tabla 6-7. Tasas de mortalidad porcentual anual, por técnicas de tratamiento, de 2008 a 2012.

2008 2009 2010 2011 2012
DP (pmp) 7.8 9,7 5,8 7,0 6,9
HD (pmp) 13,3 10,3 13,3 13,6 13,7
TX (pmp) 3,4 4,2 2,4 2,6 3,1
Total (pmp) 8,0 7.1 7.3 7.5 7.7
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6.3.- MORTALIDAD SEGUN VARIABLES DE
EDAD Y SEXO:

Tabla 6-8. Edad (media, mediana y desviacion estandar) de los pacientes con TRS residentes
en la Comunidad de Madrid y fallecidos, por sexo, afio y total.

Total Hombres Mujeres
ANO Media ke Media Mz Media e
n % - DE diana n % N DE diana n % N DE diana
(afios) (afios) (afios) (afios) (afios) (afios)

2008 486 100 70,3 127 737 313 644 702 1255 735 173 356 70,3 12,7 737
2009 448 100 71,7 120 750 303 67,6 70,9 12,4 741 145 324 735 11,1 757
2010 470 100 72,2 120 752 298 634 71,7 123 752 172 366 72,9 11,4 752
2011 502 100 72,5 10,9 749 303 604 71,7 10,9 743 199 396 73,8 109 762
2012 524 100 72,5 11,2 752 339 647 723 11,1 750 185 353 72,9 11,5 758
Total 2.430 100 71,9 11,8 747 1556 640 71,4 11,8 744 874 360 72,7 11,6 755

Edad al fallecimiento

75
744

739

724
717 |

Edad media al fallecimiento
a1

667 p=0,007

65 T T
Hombre Mujer

Informe REM3A 2008-2012 Comunidad de Madrid gy
Figura 6-2.- Edad media al fallecimiento (con IC al 95%) de pacientes con TRS, por sexo, en-
tre los afios 2008 a 2012.
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Edad al fallecimiento
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Figura 6-3.- Edad media al fallecimiento (con IC al 95%) de pacientes con TRS, por afio de fa-
llecimiento, entre los afios 2008 a 2012.
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Figura 6-4.- Edad media al fallecimiento (con IC al 95%) de pacientes con TRS, por sexo y
afo de fallecimiento, entre los afios 2008 a 2012.

Oficina Regional de Coordinacién de Trasplantes de la Comunidad de Madrid y Sociedad Madrilefia de Nefrologia-Comité Técnico del REM3A

-97 -



INFORME DEL REGISTRO MADRILENO DE ENFERMOS RENALES 2008-2012

oL 9Ll B9 g0z LIl ZLL Vi €pL  L'bi  £89 0L 68l 68 0S5 br 69 OPL 6S9 00 PIB  [e30L
gl L00 V0L gec W ¥ii @4, 8EL  @0. L 00 00  vEl 0L EBL £89  KOL 849 00L  Gal zZ10z
¥0. 0'0L  ¥'es  V'0z Ov  Z8. B8 98, ¥9L  zsl  Sp. gLl @8 GE 4 F0. €9 9v3 00l 66l 110z
ZiL L ¥es E0C 98 94 Tl Ve £9i gEL g6l gl LML 62§ Ui3 &8 499 00L gl 010z
gz, 76 69 L0z OB 94 €Ll Ew. VB 901 Ep. &0l 00L 79 6 £/3 gl @93 00l &opl 600Z
gEs 9wl KIS 64 WE 0'9L L VB g9 gEL gS.  0zL Ves @5 0L g0 09 0% 00b Gl 800Z
o ey a2 wpaw  u u P 30 eweaw % w P sa ewew % 3 | e

oquejdsei SISIIPIPOWOH 1eouoyod SISEIa 18701

E10] A ole .O#C@E.._MU—MH_ ap OQ_”_ Jod .mOU_Om__mu_ Sl UoD mm;m.:ﬁ.t mmw:.._m._oma 50| 2p depuUE]lSE UQI2RIASSD A ELEIDaLU _M_Um_.t FERT "L 1-9 B|qeL

9.8 0L 8BS 06 962 BSL OLL £8L  £6. 2L 0.8 €l 99 LS 88 ¥rL S L. 001 95§ el
589 0L G488 60z i ¢9 90, Vwi ©GL G8c £S89 £0L  LES 88 B 06 UL E¢.  00L  6EE zZ10z
§.3 98  zi8 @9 I8 @& g0l £, E9.  EEZ 699 vrl  Gr3  £3  6L  Ew  &0L Sl 00l E0E 110z
z69 vl o¥8 ¥y Er 99, £l GE. ©08 6EC £99 wOL LG8 ¥g 9L g6 E¢h Ll 00L  B6C 010z
gga @OL  1's8 Vel 8BS O9. 9Ll E7. 9B, Bz EUS 691 ves gL gz U, vZL  6D0L 00l EOE 6002
£98 0% Z¥8  g'ez  EL Tl @00 %7.  &0. gz ¥O. 85l ¥ys  @c 8L gEL gTL 0L 00L  EME 800Z
o ey a2 wpaw  u u P 30 eweaw % w P sa ewew % 3 | e

oquejdsei SISIIZIPOWIH reouoyod SISHEIa 18301

|E10] 4 OUE 0JuslE}el] ep odh Jod 'soplos|e) 54| U0D SeUoles sejualoed 50| ep JEpLE]SS LODEIASSP & BEUEIPSL 'BIpSLU PEPT 'OL-9 BI9EL

89 €1l 999 &6l £F €9L OV LSl V'eL 628l 619 Ovl €99 ¥e Zel LeL LZL 0L 00l  OSKZ  Ie3ol
£'63  EOL 588 wiz zll  F9. 0Ll Ov. LB 98  £89 vOL @48 05 9z LeL LT EO0L 00l  bEs zZ10z
£89 g6 48 VBl W6 g9 E0L  gwi L9 GeE  EO0L g9 9v8  go 8¢ iBL [T ED0L 00L 208 L0z
GRI  FEL E98 9L B, 04 ELL LEL EBL WE 09 B8 £98  Gr 1z UE. JZL EDL 00l OiF 0L0Z
3@ g0l /£'93 96l B8 €9, Gl GE. Ve 628 E49 g5l @93 &3 LB B. LTL E0L 00L B8bF 6003
'99  1'vl FES  ¥IZ POl EG6. ULl 8. @i pgE  ED. 09 Ove 88 8¢ LEL J7h EDL 00L 98F 8002
m.ﬁ“...”_.“_.a RN P u m“_..m_.a = lsmar | = u mﬂﬂa 3G ewamw % u ...,Mm_._a 3G e % u oNY

oguejdsei SISIPIPOWIH reouoyiiad SISEIa 12701

1B10] A ole ojusLUEled] ap odly Jod 'sopios|g) S| U0D sejusloed SO ap (UBpUBISS LUQIDEIKSSR A BLEIPAW 'BIpaW) pEp] "6-9 EIgEL

Oficina Regional de Coordinacién de Trasplantes de la Comunidad de Madrid y Sociedad Madrilefia de Nefrologia-Comité Técnico del REM3A

-08 -



INFORME DEL REGISTRO MADRILENO DE ENFERMOS RENALES 2008-2012
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Figura 6-5.- Edad media al fallecimiento (con IC al 95%) de pacientes con TRS, por tipo de
tratamiento, entre los afios 2008 a 2012.
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Figura 6-6.- Edad media al fallecimiento (con IC al 95%) de pacientes con TRS, por sexo VY ti-
po de tratamiento, entre los afios 2008 a 2012.
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Edad al fallecimiento
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Figura 6-7.- Edad media al fallecimiento (con IC al 95%) de pacientes con TRS, por técnica de
tratamiento y afio de fallecimiento, en los afios 2008 a 2012.
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Figura 6-8. Mortalidad anual (en forma de porcentaje sobre los pacientes con TRS y prevalen-
tes a 31 de diciembre de cada afio + los fallecidos) segun tramos de edad, de los afios 2008 a
2012.
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Figura 6-9. Piramides de edad, en grupos de 5 afios, de los pacientes con TRS fallecidos en
el periodo 2008-2012.
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Figura 6-10. Piramides de edad de los pacientes fallecidos en el periodo 2008-2012, por téc-
nica de tratamiento. Didlisis peritoneal (arriba), Hemodialisis (centro) y trasplante (abajo).
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Figura 6-11. Mortalidad anual (en forma de porcentaje sobre los pacientes prevalentes a 31
de diciembre de cada afio) segin modalidad de tratamiento y tramos de edad, de los afios

2008 a 2012.
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6.4.- CAUSAS DE MORTALIDAD
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Tabla 6-15. Causa de fallecimiento por modalidad de tratamiento, segun porcentaje para cada
tipo de tratamiento y total. Afilos 2008 a 2012 y global del periodo.

S Total Didlisis peritoneal Hemodidlisis Trasplante

N % N % N % N %
Muerte subita 114 100 5 4,4 82 71,9 27 23,7
Vasculares 65 100 7 10,8 50 76,9 8 12,3
Infecciosas 139 100 10 7,2 93 66,9 36 25,9
Canceres 51 100 4 7,8 32 62,7 15 29,4
Hepaticas 19 100 0 0,0 14 73,7 5 26,3
Gastrointestinales 9 100 1 111 6 66,7 2 22,2
Psicolégicas/sociales 24 100 0 0,0 24 100 0 0,0
Accidente 4 100 0 0,0 2 50,0 2 50,0
Varias 55 100 1 1,8 48 87,3 6 10,9
Desconocida 6 100 0 0,0 3 50,0 3 50,0
Total (n) 486 100 28 5,8 354 72,8 104 21,4

S0 Total Dialisis peritoneal Hemodidlisis Trasplante

N % N % N % N %
Muerte subita 138 100 10 7,2 105 76,1 23 16,7
Vasculares 59 100 5 8,5 43 72,9 11 18,6
Infecciosas 98 100 7 7,1 71 72,4 20 20,4
Canceres 65 100 2 3,1 38 58,5 25 38,5
Hepéticas 9 100 1 11,1 6 66,7 2 22,2
Gastrointestinales 9 100 2 22,2 6 66,7 1 11,1
Psicoldgicas/sociales 21 100 1 4,8 20 95,2 0 0,0
Accidente 2 100 0 0,0 2 100 0 0,0
Varias 39 100 2 51 32 82,1 5 12,8
Desconocida 8 100 1 12,5 6 75,0 1 12,5
Total (n) 448 100 31 6,9 329 73,4 88 19,6

Sl Total Dialisis peritoneal Hemodialisis Trasplante

N % N % N % N %
Muerte subita 138 100 8 5,8 107 77,5 23 16,7
Vasculares 58 100 2 3,4 46 79,3 10 17,2
Infecciosas 116 100 5 4,3 88 75,9 23 19,8
Céanceres 52 100 3 5,8 36 69,2 13 25,0
Hepéticas 8 100 0 0,0 6 75,0 2 25,0
Gastrointestinales 14 100 0 0,0 13 92,9 1 7,1
Psicolégicas/sociales 20 100 0 0,0 20 100 0 0,0
Accidente 5 100 0 0,0 5 100 0 0,0
Varias 51 100 2 3,9 44 86,3 5 9,8
Desconocida 8 100 1 12,5 6 75,0 1 12,5
Total (n) 470 100 21 4,5 371 78,9 78 16,6
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Tabla 6-15. Causa de fallecimiento por modalidad de tratamiento, segun porcentaje para cada
tipo de tratamiento y total. Afios 2008 a 2012 y global del periodo. (Cont.).

— Total Dialisis peritoneal Hemodidlisis Trasplante
N % N % N % N %
Muerte subita 130 100 7 54 98 75,4 25 19,2
Vasculares 64 100 4 6,3 54 84,4 6 9,4
Infecciosas 132 100 7 53 101 76,5 24 18,2
Cénceres 52 100 3 5,8 36 69,2 13 25,0
Hepaticas 11 100 1 9,1 8 72,7 2 18,2
Gastrointestinales 16 100 0 0,0 14 87,5 2 12,5
Psicolégicas/sociales 29 100 0 0,0 29 100 0 0,0
Accidente 8 100 0 0,0 7 87,5 1 12,5
Varias 52 100 4 7,7 34 65,4 14 26,9
Desconocida 8 100 0 0,0 4 50,0 4 50,0
Total (n) 502 100 26 5,2 385 76,7 91 18,1
S5 Total Dialisis peritoneal Hemodialisis Trasplante
N % N % N % N %
Muerte subita 162 100 10 6,2 112 69,1 40 247
Vasculares 66 100 2 3,0 50 75,8 14 21,2
Infecciosas 125 100 8 6,4 92 73,6 25 20,0
Céanceres 57 100 3 5,3 38 66,7 16 28,1
Hepéticas 8 100 1 12, 4 50,0 3 37,5
Gastrointestinales 9 100 0 0,0 9 100 0 0,0
Psicolégicas/sociales 29 100 1 3,4 28 96,6 0 0,0
Accidente 9 100 0 0,0 7 77,8 2 22,2
Varias 53 100 0 0,0 44 83,0 9 17,0
Desconocida 6 100 1 16,7 2 33,3 3 50,0
Total (n) 524 100 26 5,0 386 73,7 112 21,4
Total Dialisis peritoneal Hemodialisis Trasplante
2008-2012
N % N % N % N %
Muerte subita 682 100 40 5,9 504 73,9 138 20,2
Vasculares 312 100 20 6,4 243 77,9 49 15,7
Infecciosas 610 100 37 6,1 445 73,0 128 21,0
Céanceres 277 100 15 5,4 180 65,0 82 29,6
Hepéticas 55 100 3 5,5 38 69,1 14 25,5
Gastrointestinales 57 100 3 53 48 84,2 6 10,5
Psicolégicas/sociales 123 100 2 1,6 121 98,4 0 0,0
Accidente 28 100 0 0,0 23 82,1 5 17,9
Varias 250 100 9 3,6 202 80,8 39 15,6
Desconocida 36 100 3 8,3 21 58,3 12 33,3
Total (n) 2.430 100 132 54 1.825 75,1 473 19,5
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Figura 6-12. Evolucién del nimero de los pacientes con TRS fallecidos, por sexos y grandes
grupos de causas de mortalidad, de 2008 a 2012 (12 parte).
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Figura 6-13. Evolucion del nimero de los pacientes con TRS fallecidos, por sexos y grandes
grupos de causas de mortalidad, de 2008 a 2012 (22 parte).
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Figura 6-14. Evolucion de los grupos de grandes causas de fallecimiento de los pacientes pre-
valentes con TRS de 2008 a 2012.
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7- RESUMEN DEL INFORME REMER
2008-2012
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7.- RESUMEN DEL INFORME REMER 2008-

2012:

Este informe abarca a toda la poblacion
en TRS residente en la Comunidad de Madrid en
el periodo 2008 a 2012 a partir de datos indivi-
duales. Este periodo se debe considerarse como

el de consolidacion institucional del REMER.

La coordinacion de la recogida de datos
y su depuracién se ha llevado a cabo desde la
Oficina Regional de Coordinacién de Trasplantes
de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de
Madrid, en colaboracién con la SOMANE, los ne-
frologos madrilefios y los centros de dialisis exis-

tentes en nuestra Comunidad.

Ademas del periodo de funcionamiento
reglado y real del registro informatico del RE-
MER, iniciado en 2010, cuenta con datos previos
de la poblacién madrilefia en TRS correspon-
dientes a 2008 y 2009, logrados de fuentes di-
versas, que carecen de las posibilidades de de-
puracién y exactitud de lo recogidos en los ulti-

mos anos.

Se confirma que la incidencia de pa-
cientes en TRS ha disminuido en la Comunidad
de Madrid durante el periodo 2008-2012. Esta
disminucién ha sido tanto en valores absolutos,
de 735 a 680 pacientes/afio, como en relacion a
la poblacién, pasando de 117,0 a 104,6 pacien-

tes pmp y afio.

La media de la edad con la que comien-
zan TRS los pacientes no ha variado en estos
cinco afnos, estando entre 62,8 y 62,9 afios. En
2012 la técnica de inicio es mayoritariamente la
HD (81,6%), seguida de la DP (13,9%) y el tras-

plante en predialisis (4,6%).

La disminucion de la incidencia de TRS
ha repercutido, fundamentalmente, en una me-

nor incidencia de HD de inicio, evaluable en 12,3

pacientes menos pmp, lo que representa una

disminucion del 12,6% en los 5 afos.

Los pacientes que inician TRS en HD
son, de media, 11,4 afios mayores que los de
DP, y 15,7 afios mayores que los que inician con

un trasplante en predialisis.

Las ERP causantes del inicio del TRS
han variado en estos cinco afios. Las glomerulo-
nefritis y las causas no filiadas han disminuido y,

por el contrario, la diabetes ha aumentado.

La prevalencia de pacientes en TRS ha
aumentado cada ano desde el 2008 al 2012, tan-
to en valores absolutos, pasando de 5.578 a
6.304 pacientes, como en relacion con la pobla-
cion de la Comunidad de Madrid, pasando de
889,6 pacientes pmp en 2008 a 970,2 pacientes
pmp en 2012.

Este aumento de la prevalencia corres-
ponde fundamentalmente a pacientes con un
trasplante funcionante. EI aumento en los pa-
cientes en HD y DP es discreto. Los pacientes
prevalentes en TRS en la Comunidad de Madrid
se distribuyen un 56,0% en trasplante, un 38,4%
en HD y un 5,6 % en DP.

En los cinco afos estudiados en la Co-
munidad de Madrid se han realizado 2.014 tras-
plantes renales sobre pacientes adultos y 68 in-
fantiles, tanto a pacientes residentes como no

residentes en la Comunidad de Madrid.

El nimero de trasplantes renales anua-
les se ha incrementado desde 407 en 2008 a
432 en 2012. El numero de trasplantes de do-
nante vivo ha sido de 131 en pacientes adultos y
25 en infantiles, con unas cifras anuales simila-
res desde 2008, salvo un repunte en el afio
2011.
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El numero de pacientes en TRS falleci-
dos en 2008, 486 pacientes, ha aumentado en el
2012 a 524 (10,8 %). La prevalencia en esos
afos ha aumentado en un 13%, y por lo tanto los

pacientes en riesgo de muerte.

La tasa cruda anual de mortalidad en

HD se mantiene en el 2012 discretamente por

debajo del 14%, la de DP en torno al 7% y la del
trasplante en el 3%. La edad media de los falle-
cidos ha aumentado de 70,3 afnos en el 2008 a
72,5 anos en el 2012.
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ANEXOS
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ANEXO I:

ORDEN 685/2008, de 23 de septiembre, de la
Consejeria de Sanidad, por la que se crea el Re-
gistro Madrilefio de Enfermos Renales en la Co-
munidad de Madrid (REMER). (Boletin Oficial de
la Comunidad de Madrid de 10 de octubre de
2008.)

Las patologias renales crénicas que
precisan tratamiento sustitutivo, bien sea de dia-
lisis, en cualquiera de sus variedades, o trasplan-
te renal, constituyen un problema sanitario con
importantes implicaciones, tanto sociales como
asistenciales, dada su elevada prevalencia y la
enorme carga de sufrimiento personal y coste
economico que debe afrontarse en su tratamien-
to. La primera necesidad, para el correcto anali-
sis de la situacién de estas enfermedades, la
constituye el poseer un conocimiento global y ac-
tualizado de los pacientes que el Sistema Sanita-
rio de la Comunidad de Madrid est4 atendiendo.
Para este tipo de enfermedades, el conocimiento
se obtiene habitualmente con registros especifi-
cos, cuyo desarrollo y fortalecimiento ha sido en-
carecido desde instancias cientificas, como la
Sociedad Madrilefia de Nefrologia y su corres-
pondiente nacional, la Sociedad Espariola de Ne-

frologia.

Estos Registros, segun el articulo 23 de
la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sani-
dad, pueden ser creados por las administracio-
nes sanitarias, de acuerdo con sus competen-
cias, a fin de elaborar los pertinentes analisis de
informacién, necesarios para el conocimiento de
las distintas situaciones de las que puedan deri-
varse acciones de intervencién de la autoridad

sanitaria.

La Comunidad de Madrid, que tiene el
desarrollo legislativo, la potestad reglamentaria y
ejecucion, en materia de sanidad interior y de
coordinacion hospitalaria en general, al amparo
de los apartados 4 y 5 del articulo 27 del Estatu-

to de Autonomia, aprobado por la Ley Organica

3/1983, de 25 de febrero, en la redaccion dada
por la Ley Organica 5/1998, de 7 de julio, de Re-
forma del Estatuto de Autonomia, ha configurado
como actividades de desarrollo prioritario de su
Sistema Sanitario la creacion de los sistemas de
informacién necesarios para facilitar el ejercicio
adecuado de los distintos niveles de responsabi-
lidad, segun lo dispuesto en la normativa vigente
de Proteccion de Datos; y también la realizacion
de los estudios de salud y epidemiolégicos nece-
sarios y su seguimiento, para orientar con mayor
eficacia la prevencion de los riesgos para la sa-
lud, asi como la planificacién y evaluacion sanita-
ria. Ambas prioridades se establecen en los
apartados a) y b) del articulo 7 de la Ley
12/2001, de 21 de diciembre, de Ordenacion Sa-

nitaria de la Comunidad de Madrid.

Una de las mas importantes conse-
cuencias de los registros de enfermos renales,
es la relativa a la mejor gestion y conocimiento
de los tratamientos sustitutivos, bien sea didlisis
en sus distintas modalidades o el trasplante re-
nal, sin duda la mejor herramienta terapéutica
para estos pacientes. Es por ello que el Registro
Madrilefio de Enfermos Renales (REMER) se
adscribe a la Oficina Regional de Coordinacién
de Trasplantes, creada mediante la Orden
949/1992, de 15 de diciembre, que a su vez esta
adscrita al Servicio Madrilefio de Salud de
acuerdo con lo establecido por la disposicion
adicional primera 2, del Decreto 23/2008, de 3 de
abril, por el que se establece la estructura orga-
nica del Servicio Madrilefio de Salud. Segun la
Orden de creacién de la Oficina Regional de
Coordinacion de Trasplantes, entre sus funcio-
nes esta la facultad de recabar y elaborar los in-
formes pertinentes para conseguir el desarrollo
optimo de los programas de trasplante. En el ca-
so del trasplante renal, la decisiva colaboracién
de un Registro facilita de forma extraordinaria la

tarea.
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En virtud de cuanto antecede, y de con-
formidad con las atribuciones que me confieren
la Ley 1/1983, de 13 de diciembre, de Gobierno y
Administracién de la Comunidad de Madrid, y el
articulo 1 del Decreto 22/2008, de 3 de abril, del
Consejo de Gobierno, por el que se establece la

estructura organica de la Consejeria de Sanidad,
DISPONGO

Articulo 1. Objeto, ambito de aplicacion y ads-

cripcion

El objeto de la presente Orden es la creacion del
Registro Madrilefio de Enfermos Renales (RE-
MER), constituido por la informacién de los pa-
cientes residentes en la Comunidad de Madrid
afectados por insuficiencia renal crénica terminal
y con tratamiento sustitutivo para la misma, sea
este el trasplante o la didlisis en sus diferentes
variantes. Incluye, asimismo, a los pacientes de
otras Comunidades Autdnomas que, aun cuando
reciban el tratamiento sustitutivo en sus lugares
de origen, estén en lista de espera para trasplan-
te renal en algun centro de la Comunidad de
Madrid y/o hayan sido trasplantados en ella y

tengan el seguimiento activo en esta Comunidad.

El Registro Madrilefio de Enfermos Renales
(REMER) dependerd de la Viceconsejeria de
Asistencia Sanitaria que asume, de acuerdo con
lo contemplado en el articulo 5 del Decreto
22/2008, de 3 de abril, por el que se establece la
estructura organica de la Consejeria de Sanidad,
la superior direccion del Servicio Madrilefio de
Salud, quedando adscrito a la Oficina Regional

de Coordinacion de Trasplantes.
Articulo 2. Objetivos

Los objetivos perseguidos con la creacion del
Registro Madrilefio de Enfermos Renales (RE-

MER) son los siguientes:

a) Conocer la incidencia, prevalencia, morta-
lidad y otros aspectos relacionados de la

epidemiologia de las enfermedades que

cursan con insuficiencia renal terminal en la
Comunidad de Madrid, asi como los trata-

mientos sustitutivos empleados.

b) Ayudar en la tarea de disefio de planes
de prevencion y actuacion frente a estas en-
fermedades, asi como servir de herramienta
de evaluacion de la eficacia de la red asis-
tencial, en sus aspectos sanitarios, econo-

micos y de gestion.

c¢) Contribuir a una mejor reasignacion y dis-
tribucion de recursos asistenciales en la lu-

cha contra estas enfermedades.

d) Fomentar la investigacion epidemiologica
y clinica sobre estas enfermedades, contri-
buyendo a la difusién de informacion rele-
vante entre los profesionales y la poblacion

general.

e) Contribuir, en coordinaciéon con otros re-
gistros regionales, nacionales y supranacio-
nales similares, a mejorar el conocimiento
de la enfermedad renal crénica y su trata-

miento.

Articulo 3. Informacion del Registro Madrilefio de
Enfermos Renales (REMER)

La informacion contenida en el Registro Madrile-
fio de Enfermos Renales (REMER) estara sujeta
a lo estipulado en la Ley Organica 15/1999, de
13 de diciembre, de Protecciéon de Datos de Ca-
racter Personal; en la Ley 8/2001, de 13 de junio,
de Proteccion de Datos de Caracter Personal en
la Comunidad de Madrid; en la Ley 41/2002, de
14 de noviembre, Basica Reguladora de la Auto-
nomia del Paciente y de Derechos y Obligacio-
nes en Materia de Informacién Documentacién

Clinica y demas disposiciones sobre la materia.

La informacion del Registro Madrilefio
de Enfermos Renales (REMER) se conformara
de acuerdo a los datos que determine el Comité
Técnico del Registro, y que se plasmen en el

Reglamento correspondiente.
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Correspondera a la Viceconsejeria de
Asistencia Sanitaria, a través de la Oficina Re-
gional de Coordinacion de Trasplantes, el man-
tenimiento y evaluacion periodica del Registro
Madrilefio de Enfermos Renales (REMER), pu-
diendo recabar la informacion necesaria y reali-
zar las comprobaciones pertinentes en los archi-

vos de los centros sanitarios.

Asimismo, correspondera a la Vicecon-
sejeria de Asistencia Sanitaria la proteccion y
cumplimiento de la garantia de confidencialidad
de los datos contenidos en el mismo, de acuerdo

con la legislacion vigente.
Articulo 4. Obligaciones de los centros

Quedan obligados a la cumplimentacién de la in-
formacion que se determine de los pacientes ap-
tos para ser incluidos en el Registro Madrilefio
de Enfermos Renales (REMER) todos los cen-
tros, publicos o privados concertados, de la Co-
munidad de Madrid que diagnostiquen, traten y/o
realicen seguimiento de los pacientes especifi-

cados en el articulo 1 de la presente Orden.
Articulo 5. Organo responsable

El Director o Gerente de los centros determina-
dos en el punto anterior sera el responsable de
garantizar el cumplimiento de lo establecido en la
presente Orden, asi como de la correcta cumpli-
mentacion de la informacion del Registro Madri-
lefio de Enfermos Renales (REMER), por parte

de los profesionales del centro.

Articulo 6. Creacion y funciones del Comité Téc-
nico del Registro Madrilefio de Enfermos Rena-
les (REMER)

Se crea el Comité Técnico del Registro Madrile-
flo de Enfermos Renales (REMER), que asumira

las siguientes funciones:

1. Aprobar el Reglamento de Funcionamien-
to Interno del Registro Madrilefio de Enfer-
mos Renales (REMER) y las posibles modi-

ficaciones que se articulen del mismo.

2. Analizar el proceso de implantacion y fun-
cionamiento del Registro Madrilefio de En-
fermos Renales (REMER), proponiendo las
mejoras, modificaciones y recomendaciones

del sistema que se estimen oportunas.

3. Aprobar la Memoria Anual del Registro
Madrilefio de Enfermos Renales (REMER).

Articulo 7. Composicion del Comité Técnico del
Registro Madrilefio de Enfermos Renales (RE-
MER)

La composicion del Comité Técnico sera la si-

guiente:

a) Presidente: El titular de la Viceconsejeria
de Asistencia Sanitaria o persona en quien
delegue, que ostentara la representacion del
Comité y dirimird con su voto los posibles
empates, a efectos de la adopcién de acuer-

dos.
b) Vocales:

- El Coordinador Regional de Trasplan-
tes de la Comunidad de Madrid.

- Dos representantes designados por el
titular de la Viceconsejeria de Asistencia
Sanitaria, uno de los cuales actuara

como Secretario.

- El Presidente de la Sociedad Madrile-

fa de Nefrologia.

- Tres nefrélogos, propuestos por la So-
ciedad Madrilefia de Nefrologia de entre
profesionales que realicen seguimiento
de pacientes con insuficiencia renal
cronica, de los cuales al menos dos de
ellos prestaran servicios en centros pu-

blicos.

- El Presidente de la Asociacién Madri-
lefia para la Lucha Contra las Enferme-

dades Renales.
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Los miembros del Comité Técnico del
Registro seran nombrados por el titular de la Vi-

ceconsejeria de Asistencia Sanitaria.

El Comité Técnico podra convocar para
sus reuniones a aquellas personas que, por su

actividad y conocimientos, sean requeridas.

El funcionamiento del Comité Técnico
del Registro Madrilefio de Enfermos Renales se
regira por lo dispuesto en el capitulo Il del titulo II
de la Ley 30/1992, de 26 de noviembre, de Ré-
gimen Juridico de las Administraciones Publicas
y del Procedimiento Administrativo Comun, sobre

Organos Colegiados.
Articulo 8. Programas y acciones

La Consejeria de Sanidad establecera los pro-
gramas o acciones que posibiliten la gestion y
explotacion del Registro Madrilefio de Enfermos
Renales (REMER), para cumplir sus fines y obje-

tivos.

Articulo 9. Creacion del Fichero del Registro Ma-
drilefio de Enfermos Renales (REMER)

De acuerdo con lo dispuesto en la en la Ley
8/2001, de 13 de junio, de Proteccion de Datos
de Caracter Personal en la Comunidad de Ma-
drid, el Servicio Madrilefio de Salud, instara a la

realizacién de los tramites oportunos para la

creacion del fichero automatizado de datos de
caracter personal del Registro Madrilefio de En-
fermos Renales (REMER).

Articulo 10. Régimen sancionador

Las infracciones a lo dispuesto en la presente
Orden podran ser objeto de sanciones adminis-
trativas con arreglo a lo previsto en el capitulo VI
del titulo primero de la Ley 14/1986, de 25 de
abril, General de Sanidad, en relacion con los
dispuesto en el capitulo Il del Decreto 110/1997,
de 11 de septiembre, sobre régimen juridico de
las autorizaciones de centros, servicios y esta-
blecimientos sanitarios de la Comunidad de Ma-
drid, y en el titulo Xlll, Régimen Sancionador, de
la Ley 12/2001, de 21 de diciembre, de Ordena-

cion Sanitaria de la Comunidad de Madrid.
Disposiciones finales
Primera

Se faculta a la Viceconsejeria de Asistencia Sa-
nitaria para dictar cuantas normas sean necesa-

rias para el desarrollo de la presente Orden.
Segunda

La presente disposicion entrara en vigor a los
dos meses de su publicacion en el Boletin Oficial
de la Comunidad de Madrid.
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ANEXO II:

TABLA DE CODIGOS DE ENFERMEDAD RENAL PRIMARIA:

GRUPO

DESCRIPCION

Glomerulonefritis

10-Glomerulonefritis; NO estudiada histolégicamente

11-Glomeruloscerosis focal y segmentaria con sindrome nefrético en nifios
12-Nefropatia IgA (demostrada por inmunofluorescencia, no incluida en los cédigos
76y 85)

13-Enfermedad de depdsitos densos; GN Membranoproliferativa; tipo |l (demostrada

por inmunofluorescencia y/o microscopia electrénica)
14-Nefropatia membranosa

15-GN Membranoproliferativa; tipo | (demostrada por inmunofluorescencia y/o mi-
croscopia electronica no incluida en los cédigos 84 o 89)
16-Glomerulonefritis con semilunas (extracapilar) (tipo I, II, 1)

17-Glomeruloscerosis focal y segmentaria con sindrome nefrético en adultos
19-Glomerulonefritis; estudiada histolégicamente, distinta de las anteriores

Pielonefritis/ Nefritis inters-
ticial

20-Pielonefritis de causa no especificada

21-Pielonefritis asociada a vejiga neurégena

22-Pielonefritis debida a uropatia obstructiva congénita con/sin reflujo vesicoureteral
23-Pielonefritis debida a reflujo vesicoureteral sin obstruccion

24-Pielonefritis debida a uropatia obstructiva adquirida

25-Pielonefritis debida a urolitiasis

29-Pielonefritis debida a otra causa

30-Nefritis Intersticial (no pielonefritis) debida a otras causas, o sin especificar (no
mencionada previamente)
31-Nefropatia (intersticial) debida a analgésicos

32-Nefropatia (intersticial) debida a cisplatino

33-Nefropatia (intersticial) debida a ciclosporina A

34-Nefropatia (intersticial) inducida por plomo

39-Nefropatia (intersticial) inducida por drogas no mencionadas anteriormente
92-Nefropatia gotosa (uratos)

93-Nefrocalcinosis y nefropatia hipercalcémica

Poliquistosis

41-Rifiones poliquisticos; tipo adulto (dominante)

Hereditarias/ Congénitas

40-Enfermedad renal quistica de tipo no especificado

42-Rifiones poliquisticos; tipo infantil (recesivo)

43-Enfermedad medular quistica; incluido nefronoptisis
49-Enfermedad renal quistica de otro tipo especificado

50-Nefropatia hereditaria/familiar - tipo no especificado

51-Nefritis hereditaria con sordera neurosensorial (Sindrome de Alport)
52-Cistinosis

53-Oxalosis primaria

54-Enfermedad de Fabry

59-Nefropatia hereditaria de otro tipo especificado

60-Hipoplasia renal (congénita) de tipo no especificado

61-Hipoplasia oligomeganefrénica

63-Displasia renal congénita con o sin malformacion del tracto urinario
66-Sindrome de agenesia de la musculatura abdominal (Prune Belly)

Vasculares

70-Enfermedad vascular renal de tipo no especificado
71-Enfermedad vascular renal debida a hipertensién maligna
72-Enfermedad vascular renal debida a hipertension

79-Enfermedad vascular renal debida a otra causa (no dada previamente y no codifi-
cada en los cadigos 84-88)

Nefropatia diabética

80-Glomerulosclerosis diabética o nefropatia diabética, tipo |
81-Glomerulosclerosis diabética o nefropatia diabética, tipo Il
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Sistémicas 73-Enfermedad vascular renal debida a poliarteritis
74-Granulomatosis de Wegener
76-Glomerulonefritis relacionada con cirrosis hepatica
78-Glomerulonefritis crioglobulinémica
82-Mielomatosis/ enfermedad por deposito de cadenas ligeras
83-Amiloidosis
84-Lupus eritematoso
85-Purpura de Henoch-Schoenlein
86-Sindrome de Goodpasture
87-Esclerosis sistémica (esclerodermia)
88-Sindrome Hemolitico Urémico (incluido el Sindrome de Moschcowitz)
89-Otra enfermedad multisistémica (no mencionada previamente)

Otras 90-Necrosis tubular (irreversible) o necrosis cortical (diferente de codigo 88)
91-Tuberculosis
94-Nefropatia de los Balcanes
95-Tumor renal
96-Perdida traumatica o quirdrgica del rifion
99-Otros trastornos renales identificados

No filiada O-Insuficiencia renal crénica de etiologia incierta
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ANEXO lll:

TABLA DE CODIGOS DE CAUSAS DE MORTALIDAD:

GRUPO CAUSA DE MUERTE

Muerte subita 11-Isquemia miocardica e infarto
12-Hiperpotasemia
13-Pericarditis hemorragica
14-Otras causas de fallo cardiaco
15-Parada cardiaca / muerte subita; otra causa o desconocida
16-Insuficiencia cardiaca hipertensiva
17-Hipopotasemia
18-Sobrecarga de liquidos / edema pulmonar

Vasculares 21-Embolismo pulmonar
22-Accidente cerebro-vascular, otra causa o sin especificar
26-Hemorragia por ruptura de aneurisma vascular (no en cédigos 22 o 23)
29-Infarto mesentérico

Infecciosas 31-Infeccion pulmonar (bacteriana -no cédigo 73)
32-Infeccién pulmonar (viral)
33-Infeccion pulmonar (fingica o protozoaria; parasitos)
34-Infeccion en general excepto hepatitis viral
35-Septicemia
36-Tuberculosis (pulmaén)
37-Tuberculosis (otra localizacién)
38-Infeccion viral generalizada
39-Peritonitis (por cualquier causa excepto por Didlisis Peritoneal)
70-Peritonitis (esclerosante, con diélisis peritoneal)
100-Peritonitis (bacteriana, con dialisis peritoneal)
101-Peritonitis (fungica, con dilisis peritoneal)
102-Peritonitis (debida a otra causa, con dialisis peritoneal)

Hepaticas 41-Enfermedad hepatica debida a virus de la hepatitis B
42-Enfermedad hepatica debida a otras hepatitis virales
43-Enfermedad hepatica debida a toxicidad por drogas
44-Cirrosis no viral
45-Enfermedad hepatica quistica
46-Fallo hepatico de causa desconocida

Psicolégicas/ sociales ~ 51-El paciente rechaza continuar el tratamiento para IRCT
52-Suicidio
53-Tratamiento de la IRCT suspendido por cualquier otra razén
54-Tratamiento de la IRCT suspendido por razones medicas

Canceres 66-Enfermedad maligna, inducida posiblemente por tratamiento inmunosupresor
67-Enfermedad maligna: tumores solidos excepto los del cadigo 66
68-Enfermedad maligna: enfermedades linfoproliferativas excepto codigo 66

Gastrointestinales 23-Hemorragia gastrointestinal
62-Pancreatitis
71-Perforacion de Ulcera péptica
72-Perforacion de colon

Accidentes 81-Accidente relacionado con el tratamiento de la IRCT (no 25)
82-Accidente no relacionado con el tratamiento de la IRCT

Varias 24-Hemorragia en el sitio del injerto

25-Hemorragia en el acceso vascular o el circuito de didlisis
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27-Hemorragia por cirugia (no en codigos 23, 24 o 26)
28-Otra hemorragia (no en cédigos 23-27)

61-Uremia causada por fallo del injerto

63-Aplasia de medula 6sea

64-Caquexia

69-Demencia

73-Enfermedad obstructiva crénica de la via aérea
99-Otra causa identificada de muerte

Desconocida 00-Causa de muerte incierta/no determinada
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ANEXO IV:

FICHA DE INICIO DE TRATAMIENTO RENAL SUSTITUTIVO:

5

-
‘r‘M Servicio Madrileno de Salud

el 1 .nm.u..u o W allaal

FICHA DE INICIO DE TRATAMIENTO RENAL SUSTITUTIVO

Hospital:
| Identificacidn del paciente |
Mombre Apellido 1: Apellido 2:
Fecha de nacimiento: DMIMIE/P asaporte:

ERP [Segin tablas EDTA)

Modalidad de tratamignto renal sustitutorio

- Intermitente HospitalDomicilio I:l
Dialists peritoneal: | oantinua ambulstonis (DPCA)

- Con cicdadora (DPCC) D
Fecha de inicio
- Hospitalaria convencional D
Hemodidlisis: _ Hospitalaria on fine W
- Dromicilio I:l
- Fistula &V ]

5i hemodialisis, fipo de . _—
2 vascular Fistula con protesis |:| Fecha de I:I

- Catéter tunelizado |:| realizacion:

- Catéter tempaoral |:|
WVIH [#) |:| VHE (+):  [] VHE (+): |:|

Derivacion a otro hospital/centro concertado

Hospital! centro concertado

Fecha de derivacion
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ANEXO V:

FICHA DE ENTRADA EN LISTA DE ESPERA DE TRASPLANTE RENAL:

-
#m Servicio Madrileno de Salud

aal wiacing [ i e M ebebd

FICHA DE INCLUSION EN LISTA DE ESPERA DE TX. RENAL

Hospital:
| Identificacion del paciente |
Mombre Apelido 1: Apellido 2:
| Fecha de nacim E'!II!Z (] J'N| Iln'F'asa:-nrhe:
L I
ERP:

Segon lkbias EDTAL

Grupo sanguinea ABO:

Centro de tratamiento/seguimiento actual del paciente |

Hospitallcentro de atencion actual |
del paciente:

5l no residente 2n Madrid, Provincia: |

Si no residente, motvo de no inchusion en su L_E. awtondmica

Modalidad de tratamiento sustitutivo actual

- Intermitente Hospital/Domicilic |:|
Dialisis peritoneal: - Continua ambulatoria (DPCA)

(.

- Con cicladora (DPCC)

Fecha de inicio

- Hospitalaria comvencional

Hemodialisis: - Hospitalaria on fine

oo

- Domicilio
- Predialisis total O
Sin tratamientod .
Predialisic - Predialisis por fallo de tx :r’en.rc-|:|

Si apto, fecha prevista de inclusién en L.E.: |
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