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INFORMACION DEL ARTICULO RESUMEN
Historia del articulo: Antecedentes: La European Renal Association-European Dialysis and Transplant Association
Recibido el 7 de octubre de 2014 (ERA-EDTA) ha publicado, en lengua inglesa, una nueva lista de cédigos de enfermedad renal
Aceptado el 22 de marzo de 2015 primaria (ERP), con el fin de solventar los problemas detectados en la «Lista de diagnéstico
On-line el 21 de julio de 2015 renal primario» que se venia utilizando desde hacia mas de 40 afos.

Objetivos: En el seno del Registro Espanol de Enfermos Renales (REER) se considerd con-
Palabras clave: veniente traducir y adaptar los términos, definiciones y notas de los nuevos cédigos de la
Cédigos ERA-EDTA para facilitar su uso por parte de quienes usan como lengua de trabajo el espanol.
Enfermedad renal primaria Meétodos: Se realizé un proceso de traduccién profesional y adaptacién terminolégica que
Semantica conté con la participacién de nefrélogos bilingiies con varias fases de contraste del resultado
Adaptacién de la traduccién, en las que se revisaron los cédigos, literales, definiciones y criterios diag-

nosticos y se marcaron los acuerdos y discrepancias surgidos para cada término. Finalmente
se acordé la versién aceptada por la mayoria de los revisores.

Resultados: El acuerdo en la primera fase de revisién fue amplio, con solo 5 puntos de dis-
crepancia que se acordaron en la fase final.

Conclusiones: La traduccién y adaptacién al espanol representa una mejora para la intro-
duccién y uso del nuevo sistema de codificacién de ERP, ya que puede contribuir a
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reducir el tiempo dedicado a la codificacién y también el periodo de adaptacién de los
profesionales a los nuevos cédigos.
© 2015 The Authors. Publicado por Elsevier Espana, S.L.U. en nombre de Sociedad Espanola
de Nefrologia. Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
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ABSTRACT

Background: The European Renal Association and the European Dialysis and Transplant Asso-
ciation (ERA-EDTA) have issued an English-language new coding system for primary kidney
disease (PKD) aimed at solving the problems that were identified in the list of “Primary renal
diagnoses” that has been in use for over 40 years.

Purpose: In the context of Registro Espanol de Enfermos Renales (Spanish Registry of Renal
Patients, [REER]), the need for a translation and adaptation of terms, definitions and notes
for the new ERA-EDTA codes was perceived in order to help those who have Spanish as their
working language when using such codes.

Methods: Bilingual nephrologists contributed a professional translation and were involved
in a terminological adaptation process, which included a number of phases to contrast
translation outputs. Codes, paragraphs, definitions and diagnostic criteria were reviewed
and agreements and disagreements aroused for each term were labelled. Finally, the version
that was accepted by a majority of reviewers was agreed.

Results: A wide agreement was reached in the first review phase, with only 5 points of
discrepancy remaining, which were agreed on in the final phase.

Conclusions: Translation and adaptation into Spanish represent an improvement that will
help to introduce and use the new coding system for PKD, as it can help reducing the time
devoted to coding and also the period of adaptation of health workers to the new codes.

© 2015 The Authors. Published by Elsevier Espana, S.L.U. on behalf of Sociedad Espafiola de

Nefrologia. This is an open access article under the CC BY-NC-ND license

(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introduccién

La codificacién para uso internacional, de enfermedades,
tiene una dilatada historia, ya que sus comienzos datan de
18931, Desde entonces, se han venido desarrollando diversos
sistemas de codificacién de causas de muerte, enfermeda-
des, procesos y actos clinicos. La de uso mas extendido
es la familia de clasificaciones internacionales® auspiciada
por la Organizacién Mundial de la Salud, entre las que
destaca la Clasificacién Internacional de Enfermedades y
de problemas relacionados con la salud (CIE). Una de la
principales intenciones para la utilizacién de este tipo de
clasificaciones es la de poder efectuar comparaciones de la
situacién de diversas enfermedades tanto nacionales como
internacionales.

En el dmbito de las enfermedades renales, la European
Dialysis and Transplant Association (EDTA), ya en el inicio
de sus actividades de registro®, en 1963, publicé una lista de
diagnésticos, a la que denominé «Lista de diagndstico renal
primario» (DRP), que servia de guia a la hora de realizar un
diagnéstico de enfermedad renal primaria (ERP). Tras varios
anos de uso, y promovida desde 1983 por la European Renal
Association (ERA) y la EDTA, a través del registro de la ERA-
EDTA, esta lista DRP, que posteriormente fue ampliandose y

modificindose, acabd convirtiéndose en un estdndar de uso
frecuente en los registros de enfermos renales, para la codifi-
caciéon de las ERP. Sin embargo, las carencias existentes en la
lista DRP han ocasionado que, con frecuencia, los usuarios se
sintieran frustrados, por tener que adaptarse a un sistema que
no ofrecia suficientes opciones de codificacién y en el que la
garantia de calidad y validacién de datos resultaba limitada,
ya que la precisién de la codificacién no estaba asegurada.
Tras mas de 40 anos de uso, el Comité del Registro de la ERA-
EDTA realizé un diagnéstico de los problemas y reconocié” que
los términos de la lista DRP resultaban incompletos e inflexi-
bles, se carecia de definiciones, se usaba el término «otro/s»
sin un criterio definido, no existian guias de uso, su apli-
cacién era inconsistente inter- e intrapaises, no era posible
indicar la exactitud del cédigo utilizado y no habia mecanis-
mos formales para anadir o eliminar cédigos. Ademads, la lista
habia surgido en la era anterior al uso de la informatica, por
lo que no se encontraba adaptada para su uso en este con-
texto, a lo que se anadia el hecho de que los cédigos no tenian
correspondencia con otros sistemas de clasificacién —comola
CIE o SNOMED-CT (Systematized Nomenclature of Medicine-
Clinical Terms)°—, con lo que, ademas, se dificultaba mucho
la interoperabilidad entre registros o se limitaba la posibili-
dad de que estos datos pudieran ser utilizados en estudios
epidemiolégicos o en otros usos secundarios.
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En estas circunstancias, la ERA-EDTA expres6 la convenien-
cia de desarrollar y publicar una nueva lista de c6digos de ERP*
que se ajustara a los estdndares internacionales e incremen-
tara asi su uso y fiabilidad, tal y como habian propuesto los
registros de enfermos renales consultados.

Para ello se cred, como parte de la iniciativa «European
Nephrology Quality Improvement Network»®, un Grupo Euro-
peo de Codificacién y Definiciones para Registros (RCDWG),
que incluye a nefrélogos, epidemidlogos, informaticos y espe-
cialistas en codificacién. Este grupo de trabajo inicié su
andadura entre los anios 2005 y 2006, «para mejorar y estanda-
rizar la terminologia de las definiciones y codificacién que se
usan en los registros renales en Europa para describir los diag-
nésticos renales primarios». En 2012 fue publicada, en lengua
inglesa, la nueva lista de cédigos de ERP/, que se distribuyd
a los diferentes registros asociados a la ERA-EDTA, al tiempo
que se dio acceso a una herramienta de ayuda a la codificacién
(«<ERA-EDTA coding system for primary renal disease [PRD] and
the related PRD search tool»).

El enlace de los nuevos cédigos de ERP de la ERA-EDTA
con otros sistemas de clasificacién, como la CIE y SNOMED-
CT, aporta ventajas. Una de las mds obvias es la existencia de
traducciones validadas de los términos a otras lenguas dife-
rentes alinglés. No obstante, esta es una traduccién solo valida
para los términos y no para las definiciones ni otros aspectos
contemplados en este sistema.

Por este motivo, por parte de los distintos registros inte-
grantes del Registro Espanol de Enfermos Renales (REER), se
consideré conveniente proceder a la traduccién y adaptacién,
no solo de los términos, sino también de las definiciones y
notas de los nuevos cddigos de ERP de la ERA-EDTA, ya que
podrian resultar de utilidad para los registros de enfermos
renales que utilizan como lengua de trabajo el espafiol, no solo
en Espafia, sino también en otros paises.

El objetivo de este trabajo es mostrar los resultados del
proceso de traduccién y adaptacién al espaiiol de los nuevos
cédigos de ERP de la ERA-EDTA.

Métodos

El punto de partida para la traduccién fueron los cédigos de
ERP incluidos en el nuevo sistema de codificacién de la ERA-
EDTA, que consta de 271 cddigos.

Los codigos, definiciones, criterios de diagndstico, notas y
correspondencias con otros sistemas de clasificacién (CIE 10.2
revisién, SNOMED-CT, OMIM?® [On-line Mendelian Inheritance
in Man]», asi como con el «viejo sistema» de codificacién de la
ERA-EDTA), fueron facilitados por el registro de la ERA-EDTA
en formato de hoja MS-Excel®.

Cada cédigo tiene asignado un numero secuencial Gnico
(«identificador no semadntico»). Dicho numero, que carece
de significado, permite a los usuarios reordenar, usar
herramientas de biisqueda y efectuar selecciones. Las defini-
ciones indican el tipo de informacién diagnéstica necesaria
para la seleccién de un cédigo, incluyendo los térmi-
nos «histolégicamente probado» y «sin histologia». También
incluye informacién con detalles sobre los cédigos y sus atri-
butos, en una seccién denominada «Informacién para los
usuarios».

Para la adaptacién al espanol de la versién en lengua
inglesa, se realizé una traduccién por parte de una traductora
profesional, especializada en lenguaje médico, del listado de
cédigos y literales de ERP, definiciones, criterios de diagnos-
tico y notas, tras lo cual se procedié a contrastar el resultado
de la traduccién con la lista original por parte de un médico
bilingiie (espafiol-inglés) no especializado en nefrologia. A
continuacién, 5 médicos especialistas en nefrologia, bilingiies
(espanol-inglés), contrastaron el resultado de la traduccién
con la lista original. Dichos especialistas revisaron uno por
uno los cddigos, literales, definiciones y criterios diagnésti-
cos. Podian marcar para cada cddigo 3 resultados posibles: 1)
acuerdo total con lo traducido, 2) discrepancia con alguno de
los términos empleados en la traduccién y 3) discrepancia con
més de uno de los aspectos de la traduccién del cédigo.

Todos los términos incluidos en la categoria 1 fueron acep-
tados como validos. Por otra parte, cuando lo marcado en las
categorias 2 o 3 era coincidente en mas de 2 de los revisores,
se aceptd la propuesta revisada. En todos los casos en los que
existieron discrepancias entre revisores, tanto en relacién con
los términos como en cuanto a los motivos de discrepancia,
estos fueron enviados nuevamente a todos los revisores para
su comprobacién, aporte de comentarios y aprobacién final.

El proceso se realizé en el periodo comprendido entre julio
de 2012 y febrero de 2013.

Finalmente se acordé la versién aceptada por la mayoria
de los revisores, que se prepard, al igual que la original, en
formato de hoja MS-Excel®.

Resultados

El documento se dividié para su andlisis en las mismas hojas
que componian el formato MS-Excel®.

Los acuerdos alcanzados, desglosados para cada una de las
hojas y segun categorias, se muestran en la tabla 1. Se alcanzé
un acuerdo total (categoria 1) en la mayor parte de los casos.

La mayoria de las marcas de discrepancia hacian referencia
a problemas menores, como por ejemplo:

e La utilizacién del término «sordera nerviosa» en vez de
«sordera neurosensorial» en el sindrome de Alport.

e La denominacién de «nefropatia balcanica» en vez de
«nefropatia de los Balcanes».

o Elusode «sindrome nefrético infantil - sin pruebas a esteroi-
des - sin histologia» en vez de «sindrome nefrético infantil
- sin prueba de esteroides - sin histologiax.

e Enelcasodela «poliangitis microscépica- histolégicamente
probada» afiadir el acrénimo «PAM».

e La utilizacién de «fibrosis retroperitoneal secundaria a
malignidades» por «fibrosis retroperitoneal secundaria a
neoplasias».

Existieron otras discrepancias con la traduccién de la ver-
sién original relativas a cambios de mayor calado, como por
ejemplo:

e La adicién del término «enfermedad por depdsito de cade-
nas ligeras» en la mielomatosis, que no figuraba en la
versién original en inglés.
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Tabla 1 - Resultados del acuerdo alcanzado entre los especialistas en nefrologia segiin categorias de acuerdo

Hoja Total de Acuerdo Desacuerdo
literales (categoria 1) (categorias 2 y 3)

Hoja de cédigos antiguos de la ERA-EDTA y 130 101 29
equivalencia con los nuevos términos

Hoja de nuevos codigos: términos y literales 271 187 84

Hoja de nuevos cédigos: otros criterios e 271 222 49
indicaciones

Abreviaturas 43 33 10

Indicaciones para usuarios 37 37 0

Categorias de acuerdo: 1) acuerdo total con lo traducido, 2) discrepancia con alguno de los términos empleados en la traduccién y 3) discrepancia

con mas de uno de los aspectos de la traduccién del cédigo).

e La sustitucién del término «IgA secundaria a nefropatia por
cirrosis hepética - sin histologia» por «nefropatia IgA secun-
daria a cirrosis hepatica - sin histologiax.

Los puntos de mayor discrepancia fueron:

1. El uso de los términos «sin histologia», sin control
histolégico» y «no histolégicax.

2. El uso de los términos «histolégicamente confirmado»,
«con diagnéstico histolégico» e «histolégicamente
comprobado».

3. La denominacién «segmentaria y focal» o «focal y
segmentaria».

4. La denominacién del nuevo cédigo 1504, que en algunos
casos se denominaba «purpura de Schonlein-Henoch» y en
otros «purpura de Henoch-Schénlein».

5. La utilizacién de los términos «acido trico» o «uratos».

Finalmente, las discrepancias mayores, tras la revisién por
parte de todos los revisores, fueron acordadas de la siguiente
manera:

Se aceptd el término «sin histologia».

Se aceptd el término «histolégicamente probado».

Se aceptd la denominacién «focal y segmentarias.

Se acept6 la denominacién del nuevo cédigo 1504 como
«purpura de Schonlein-Henoch».

5. Se acept6 el término «acido Urico» en vez de «uratos».

L

Los listados de los cédigos, en su traduccién al espanol,
pueden ser consultados en las paginas web del Registro de
Enfermos Renales de la Comunitat Valenciana y de la Sociedad
Espanola de Nefrologia (SEN):

http://www.sp.san.gva.es/Renales/

http://www.senefro.org/modules.php?name=webstructure
&idwebstructure=128

Discusion

Los nuevos cédigos de la ERA-EDTA implican, por una parte,
el abandono de un sistema de codificacién y registro de ERP
ya conocido y utilizado durante muchos anos, mientras que,
por otra, representan una aportacién de flexibilidad y preci-
sién en la codificacién, incrementando asi las posibilidades
de utilizacién de los datos recogidos.

La introduccién de los nuevos cédigos, que ya ha sido
requerida por la ERA-EDTA a todos los registros europeos,
necesitard un periodo de adaptacién de todos los implicados
en la codificacién, debido al cambio de conceptos y al mayor
tiempo que se requiere para seleccionar un cédigo de ERP.

En Espana, parte de este trabajo de adaptacién ya ha sido
avanzado, pues la SEN tuvo la iniciativa de crear un indice de
diagnésticos de las distintas enfermedades renales y motivos
de consulta’. Este indice de diagnésticos ha sido normalizado
y validado para ser utilizado en la historia clinica electrénica 'y
se dirige especialmente ala asistencia ambulatoria, que utiliza
como sistema de codificacién la Clasificacién Internacional
de Enfermedades (CIE) en su 92 revisién (modificacién clinica:
CIE9-MC).

La introduccién de nuevos sistemas de codificacién es
siempre un proceso costoso en cuanto a tiempo y esfuerzos,
y la eleccién del sistema casi nunca esté exenta de discrepan-
cia, o incluso de polémica'®'’. Adem4s, todos los sistemas y
esquemas de codificacién y clasificacién se ven siempre afec-
tados por la intencionalidad de lograr un equilibrio entre la
posibilidad de disponer del suficiente grado de detalle y la
necesidad de que resulten simples y relativamente sencillos'?
de usar, hecho al que no escapa este nuevo sistema de codifi-
cacioén.

Esimportante sefialar que las ventajas que aportan los nue-
vos cédigos de la ERA-EDTA superan a sus inconvenientes.
Entre las primeras, se cuentan la resolucién de las carencias
existentes, de manera que se produce una mejora del grado
de exactitud y certeza para utilizar un cédigo con un diag-
ndstico concreto, se realiza de acuerdo con los estandares
internacionales, se incrementa la interoperabilidad seméntica
y se mejoran las posibilidades de andlisis epidemiolégico. En
cuanto a los inconvenientes que presenta, estos son: el incre-
mento del nimero de c6digos (271 en la nueva lista frente a los
65 anteriores), el hecho de que la introduccién de las defini-
ciones y criterios diagnésticos hara que resulte més laboriosa
la eleccién del cédigo y 1a adaptacién intrinseca a todo cambio
de sistema. Ademds, requerird la modificacién de las apli-
caciones informdticas que se utilizan en la actualidad. Este
altimo inconveniente puede verse superado por el hecho de
que el nuevo sistema ofrece el enlace de sus cédigos con los
antiguos, por lo que la adaptacién técnica puede ser relati-
vamente rapida, facilitada, ademads, por el hecho de que la
ERA-EDTA permitird el uso de los cédigos antiguos durante un
cierto tiempo.
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Aunque el enlace con SNOMED-CT, y otras clasificaciones,
ya permitia el acceso a la versién original en diferentes len-
guas, en realidad, este consiste en un acceso indirecto y de
escasa utilidad practica para quien debe realizar la codifica-
cién inicial. Por ello, la traduccién y adaptacién al espanol
representa una mejora para la introduccién y uso del nuevo
sistema. El hecho de que el documento de ayuda se encuen-
tre disponible en la lengua propia de trabajo puede contribuir
a reducir el tiempo dedicado a la codificacién y también el
periodo de adaptacién.

También puede ser considerado un inconveniente de este
nuevo sistema de codificacién y clasificacién el hecho de que
no refleja todas las posibles agrupaciones o desagregaciones
de entidades nosolégicas, pero todas las clasificaciones y siste-
mas de codificacién son fruto, al final, de un grado de consenso
aceptable por la mayoria que no puede dar respuesta a todas
las cuestiones posibles.

La adaptacién, realizada de forma técnica, profesional y
revisada por clinicos, se ha efectuado en un tiempo breve y
representa la primera version en lengua diferente a la inglesa
de este sistema. Por otra parte, esta se ha visto facilitada, tal y
como estaba previsto®*, por la existencia del enlace con codi-
ficaciones ya establecidas y disponibles en espafol, como la
CIE y SNOMED-CT. Esta adaptacién al espanol permitira, ade-
mas, que se incrementen las posibilidades de colaboracién con
registros de enfermos renales que utilicen el espanol como
lengua de trabajo, lo que es de especial interés en América
Latina®®.

Sin embargo, el uso de un sistema traducido, desde un origi-
nal hasta otra lengua, no esta exento de dificultades, siendo la
mayor de ellas la de comprobar que el proceso de traduccién y
revisién no cambi6 de significado los cdédigos en unay otra len-
gua. En la adaptacién transcultural y lingliistica —sobre todo
en la validacién de cuestionarios—, suele utilizarse un proceso
de traduccién con posterior retrotraduccién. En este caso, sin
embargo, no se ha realizado la retrotraduccién, debido a que,
en ocasiones, el empleo de este método no excluye las diferen-
cias sutiles entre un idioma y otro'* y porque se ha entendido
que la adaptacién a la cultura médica, en este caso a la de la
nefrologia, ha venido avalada por el proceso de revisién reali-
zado por los 5 nefrélogos participantes. No obstante, cuando se
incorpore su uso en los diferentes &mbitos de la codificacién
de las ERP, resultara necesario validar el resultado obtenido
a través de la comparacién de su funcionamiento, valorando
la coherencia intracodificadores e intercodificadores. Proceso
que ya se ha efectuado en otros contextos’ y que debe reali-
zarse no solo a nivel nacional sino también internacional y que
permitird comprobar si las posibles variaciones que se obser-
ven son debidas a las diferencias clinicas, epidemiolégicas y
asistenciales o al sistema utilizado en la codificacién.

En conclusién, la ERA-EDTA ha puesto a disposicién de la
comunidad cientifica de la nefrologia un sistema de codifica-
cién de las ERP que solventa los problemas de la lista anterior
y que se alinea con los estandares internacionales. Ahora, se
pone a disposicién de la nefrologia hispanohablante este sis-
tema adaptado a su lengua de trabajo, lo que deberia redundar
en una mejora de su uso.
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