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INTRODUCCION

Los miembros de los distintos Comités de Regis-
tro de la Sociedad Espafiola de Nefrologia (CRSEN)
hemos creido oportuno resumir en este articulo la
actividad que hemos desarrollado en estos dltimos
treinta afios. Una actividad que, con sus aciertos y
sus fracasos, hemos compartido con otras muchas
personas. Deseamos que nuestro relato constituya un
testimonio del trabajo realizado por la Sociedad Es-
panola de Nefrologia (SEN) en el dmbito de los Re-
gistros de pacientes en tratamiento renal sustitutivo.

Como es habitual en las descripciones histéricas
hemos diferenciado distintos periodos cronolégicos,
cada uno de ellos representa el tiempo de actividad
de cada uno de los Comités que ha tenido nuestra
Sociedad (tabla ).

PERIODO 1970-1973

La historia del CRSEN comienza en 1970, durante
el mandato de la Junta Directiva de la SEN presidida
por el Dr. Luis Hernando. En esa fecha, la Asamblea
General de la SEN decidi6é organizar una Reunién ex-
traordinaria para analizar de forma monogréfica el pro-
blema de la didlisis a nivel nacional'. Esta reunién fue
coordinada por el Dr. Julio Botella en el Hospital Puer-
ta de Hierro y en ella se establecié la importancia de
conocer las necesidades de Unidades de Dialisis en
Espafa, en base al conocimiento epidemiolégico de
los pacientes subsidiarios de este tipo de tratamiento.
El Dr. Julio Botella acepté el reto y se encargd de co-
ordinar una encuesta anual referente a la situacién en
nuestro pais de los enfermos trasplantados o en didli-
sis. Los resultados fueron presentados en las Reunio-
nes de la SEN que se celebraron en 1970 en Barce-
lona, 1971 en Sevilla y 1973 en Santander.
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Los resultados de estas encuestas no fueron pu-
blicados, pero recogemos el testimonio del Dr. Bo-
tella: «En aquel momento, los centros de didlisis no
sobrepasaban los 20 y el total de pacientes era in-
ferior a 500, pero a pesar de ello, las dificultades de
recogida de datos eran grandes. En este periodo la
obtencion de datos era directa, de los propios cen-
tros, pero ya se empezaron a establecer los prime-
ros contactos con el Registro de Dialisis y Trasplan-
te de la FEuropean Dialysis and Transplant
Association (EDTA) que llevaba varios afios funcio-
nando y contaba con la colaboracién de los centros
esparioles». Esta actividad inicial tuvo su continui-
dad y fue el embrién de la futura creacién del
CRSEN.

PERIODO 1975-1979

En 1973 cambid la Junta Directiva de la SEN y el
Dr. Luis Revert fue elegido presidente. Esta Junta,

Tabla 1. Cronologia de los Comités de Registro de la
Sociedad Espanola de Nefrologia (CRSEN)

Periodo Miembros del Comité de Registro

1970-1973
Antecedente histérico

J. Botella

1975-1979 J. Lopez Pedret
Primer CRSEN A. Olmos

1980-1989 M. Vallés

M. Garcia Garcia
1990-1994 L. Orte

A. Tejedor

V. Barrio (1993-1994)
1995-1996 V. Barrio
1997-2000 J. J. Amenéabar

F. Garcia Lopez

R. Robles

R. Saracho




ante el creciente niimero de pacientes y la forma-
cion de nuevos centros de didlisis, decidié crear un
Registro Espaiol de Pacientes en Didlisis y Tras-
plante. La responsabilidad de esta tarea recayé en
1975 en manos de los Dres. José Lépez Pedret y An-
tonio Olmos, que fueron oficialmente el primer
CRSEN de nuestra Sociedad. Ese afio, este equipo
elabor6 un cuestionario similar al de la EDTA, pero
un poco mds extenso, con el objetivo de poder ta-
bular un mayor ndmero de variables. El 62% de los
Centros espanoles, sobre un total de 64, cumpli-
mentaron dicho cuestionario. Con estos datos se ela-
boré el Informe que se presentd y publicé en el libro
de comunicaciones de la IX Reunion de la SEN?Z,
que se celebré en Valencia en el afio 1976. Este In-
forme también se presenté en la | Reunion Interna-
cional Italo-Espanola de Nefrologia, que tuvo lugar
ese mismo afo en Palma de Mallorca.

Segln testimonio de los miembros de este Comi-
té «La recogida de datos de ese ano fue dificultosa,
ya que suponia rellenar un nuevo cuestionario que
era mas amplio que el de la EDTA. Ademas, el coste
de la elaboracion de los datos resulté bastante ele-
vado. Valorando diversas alternativas se consideré
que lo mds oportuno era conseguir los datos de los
Centros espanoles a través del Registro de la EDTA,
con esto se simplificaba su trabajo, al tener que re-
llenar un dnico cuestionario. Por este motivo se con-
tacté con el Dr. A.J. Wing, director del Registro de
la EDTA, y se llegé a un acuerdo econémico. Los
Informes de los afos 1977 y 1978 se elaboraron a
partir del Registro de la EDTA. Esto supuso el pri-
mer contacto fisico con dicho Registro, traslado a
Londres y adiestramiento en el manejo de los datos.
En esos anos se consiguié informacién del 85-94%
de los Centros espanoles».

Estos dltimos Informes fueron presentados en las
Reuniones de la SEN correspondientes a los anos
1978 y 1979, y se publicaron en fasciculos que fue-
ron distribuidos a todos los Nefrélogos de la So-
ciedad.

PERIODO 1980-1989

En el curso de la Asamblea de la SEN celebrada
en 1979, en Santa Cruz de Tenerife, siendo presi-
dente de nuestra Sociedad el Dr. José Luis Rodicio,
los Dres. Marti Vallés y Manuel Garcia Garcia se hi-
cieron cargo del CRSEN. Los Informes anuales de
Dialisis y Trasplante realizados en este periodo tam-
bién se elaboraron a partir de los datos suministra-
dos por el Registro de la EDTA. Estos Informes fue-
ron presentados en las Reuniones Nacionales
correspondientes de la SEN, y posteriormente publi-
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cados en la Revista Nefrologia®'2, Publicacién Ofi-
cial de la SEN, que comienza a editarse en el afio
1981.

Asi refieren su experiencia los responsables del
Comité en este periodo: «Durante los primeros arios,
el CRSEN era una especie de Comité de emergen-
cia que se dedicaba a esperar la informacion que le
llegaba desde Londres a dltima hora, para elaborar
a toda prisa el informe correspondiente para su pre-
sentacion en la Reuniéon Nacional de la SEN. Era
una auténtica carrera contra el tiempo, en algin anio
apenas hubo 48 horas para recibir docenas de pa-
peles de impresora llenos de cifras de toda Europa,
mirar y extraer la cifras de las cuestiones que tenian
interés para Espana, calcular el resto de las cifras
con calculadora, comparar con el resto de Europa,
hacer los grdficos en tinta china, elaborar diapositi-
vas en blanco y fondo azul y, finalmente, preparar
en la noche anterior la presentacién del Congreso.
Poco a poco fueron cambiando las posibilidades de
presentacion. En el dltimo afio pudimos trabajar con
mas holgura de tiempo y de medios, hacer calculos
mds complejos con programas estadisticos y utilizar
programas como el Harvard, que nos permitieron re-
alizar una presentacion mds agradable y llevadera.
La informacién que teniamos venia dada por los
Cuestionarios de Centros y Pacientes del Registro Eu-
ropeo, en cuya elaboracion jamds pudimos interve-
nir directamente. Siempre consideramos oportuno
ofrecer los datos generales y bdsicos como el nu-
mero de centros de didlisis, utilizacion de las diver-
sas modalidades de tratamiento sustitutivo, distribu-
cion de las enfermedades renales, causas de
mortalidad y la supervivencia de los pacientes. En
cada Informe se anadian diversos aspectos informa-
tivos de interés como la hepatitis, SIDA, grupos san-
guineos, fracaso renal agudo, estadistica geridtrica y
pedidtrica, diferencias regionales en el tratamiento y
paratiroidectomias.

Las relaciones del CRSEN con la EDTA eran muy
escasas, y se cifieron a alguna reunién esporddica
con el Dr. Wing, aprovechando alguno de sus via-
jes en Espafia. En los dos dltimos anos se agilizo el
proceso de obtencion de datos, se enviaban las ta-
blas vacias para que se llenasen con los datos del
Registro de la EDTA. Al final de este periodo, el
CRSEN comenzé a detectar las primeras muestras de
decadencia del Registro de la EDTA. Progresiva-
mente se fue reduciendo la participacion de los Cen-
tros espanioles, primero disminuyé la actualizacion
del Registro individual de pacientes y después la in-
formacion global de los Centros. Los componentes
del CRSEN éramos partidarios de potenciar los Re-
gistros Autonémicos, que en aquel momento empe-
zaban a desarrollarse, vinculados a la Administra-
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cion Sanitaria, segin modelo iniciado en Cataluna
y Andalucia en 1984. Sin embargo, esta opinién no
se consolido, prevalecia la idea de un Registro cen-
tralizado».

PERIODO 1990-1994

En febrero de 1990, la Junta Directiva presidida
por el Dr. Fernando Valderrabano propuso a los Dres
Luis M? Orte y Alberto Tejedor como nuevos miem-
bros del nuevo CRSEN, nombramiento que fue rati-
ficado por la Asamblea de la SEN celebrada en Bil-
bao en 1990. Este Comité elaboré los Informes
correspondientes al periodo 1989-1992"3-1¢ que se
presentaron en las Reuniones de la SEN de los afios
1990-1994. En estos afnos la obtencién de los datos
continué dependiendo del Registro de la EDTA, ubi-
cado en Londres en el Hospital St-Thomas, y dirigi-
do en ese periodo por el Dr. Neville Selwood. Los
miembros de este CRSEN tuvieron que trasladarse a
dicha sede para obtener directamente los datos de
sus Informes.

Segln testimonio de los miembros del CRSEN: «E/
Dr. Selwood inculcé a los miembros del Comité es-
pafol, ante todo, su obsesion por la confidenciali-
dad y la explotacion de la Base de Datos del Re-
gistro desde un punto cientifico, no “politico”. De
la mano del Dr. Selwood, el CRSEN aprendié a ma-
nejarse con las especificaciones que él mismo dise-
Aaba, programaba y controlaba. Con el paso de los
anos, el CRSEN llego a ser independiente en la pro-
gramacion in situ de las budsquedas, pero siempre,
eso si, con un control a distancia de la “cola” de
dichas bdsquedas, realizado como buen “Big Brot-
her” desde su residencia en Bristol. S6lo él era tes-
tigo, desde la lejania, de las numerosas horas que
dedicabamos a esta tarea durante la semana anual
en la que estaba a nuestra entera disposicién el Re-
gistro de la EDTA; por supuesto, con algin corto
descanso dedicado al “ham-sandwich and tea with
a cloud of milk” en la cafeteria del Hospital, refu-
gio gastronémico salvador ante la escasa y poco
acertada iniciativa de nuestro anfitrion en este te-
rreno. Londres se quedé para los miembros de este
CRSEN, en un profundo conocimiento del “Under-
ground”, sobre todo de la estacion South Kensing-
ton y Circle Line, del Parliament Bridge, y en su dl-
timo ano de la Residencia Florence Nightinghale,
ubicada en el propio Hospital St-Thomas, posible-
mente para evitar veleidades turisticas del CRSEN,
que nunca pudo tener.

El CRSEN pudo trabajar, en la misma Base de
Datos de la EDTA, con datos desagregados de pa-
cientes por Autonomias y datos globales, con impo-

4

sibilidad de acceso a nivel Centro, y los resultados
obtenidos se compararon con los de otros paises eu-
ropeos del Registro de la EDTA. El Informe del Re-
gistro de la SEN de 1990 se pudo dar en formato
de folleto a todos los asistentes al Congreso de la
SEN en Bilbao, si bien con resultados provisionales,
y después de un arduo trabajo voluntarista realiza-
do contrarreloj. Esta sistemdtica se mantuvo en anos
sucesivos de este periodo del CRSEN. A partir de
dicho ano se analizaron del modo mas pormenori-
zado posible, la demografia (incidencia y prevalen-
cia) de la insuficiencia renal y de las diferentes mo-
dalidades terapéuticas, utilizacion de recursos,
mortalidad, supervivencia y el famoso «nevillogra-
ma-andlisis Selwod».

El CRSEN fue testigo presencial del declive del Re-
gistro de la EDTA. Declive condicionado, entre otros
muchos factores, por la disminucién en la respues-
ta a los cuestionarios en todo Europa, el descenso
en la calidad de las contestaciones y la pérdida de
operatividad, por desbordamiento, de una estructu-
ra de Registros centralizada y personalista. Estos he-
chos culminaron poco mas tarde con el cese del Dr.
Selwood, y la potenciacion los Registro nacionales
y/o regionales. En este sentido, el CRSEN participo
en el Joint Meeting of EDTA Registry and Spanish
Registries, celebrada en enero de 1992 en Sevilla,
en donde se planted la necesidad de impulsar, para
toda la EDTA, una nueva estructura basada en Re-
gistros Regionales y/o Autonémicos. Hay que resal-
tar que en Espana, en dicho momento, ya estaban
en marcha los Registros de Andalucia, Cataluria y
Comunidad Valenciana. A partir de entonces los Co-
ordinadores del Comité de Registro contribuimos,
desde la SEN, a divulgar esta idea por otras Auto-
nomias.

Fruto de esta iniciativa, y con el apoyo y decisién
final de la Junta Directiva, la SEN firmo en 1992 un
convenio de colaboracién con la Consejeria de Sa-
nidad de la Comunidad Auténoma de Madrid, en el
que se sentaban las bases para el desarrollo de un
Registro Autonémico de Didlisis y Trasplante en
dicha Comunidad. Una consecuencia de este acuer-
do fue la asesoria y colaboracion del CRSEN en el
desarrollo de la Base de Datos Idev2, disefiada para
este fin por el equipo informdtico del Laboratorio
Boehringer Mannheim».

En septiembre de 1992, el CRSEN participé en la
mesa redonda, “El Registro de Enfermos Renales”,
incluida en el Simposio sobre Sociedades Cientificas
y Planificacién Sanitaria, celebrado en Madrid.

Desde octubre de 1993, y ya bajo la Presidencia
del Dr. Pedro Aljama, el trabajo del CRSEN se rea-
lizé en colaboraciéon con el siguiente Coordinador
del mismo, Dr. Vicente Barrio, lo que permitié una



transicién gradual. La actividad de los Dres. Luis M?
Orte y Alberto Tejedor se prolongé hasta junio 1994,
fin de su coordinacion.

PERIODO 1995-1996

En 1995, la Junta Directiva de la SEN, presidida
por el Dr. Pedro Aljama, ratifica al Dr. Vicente Ba-
rrio como coordinador del Registro. El Dr. Barrio ela-
boré los Informes correspondientes a los afios 1993
y 1994118 que se presentaron en la Reuniones de
la SEN de los anos 1994, en Alicante, y 1996 en
Salamanca.

La sistemdtica utilizada por el Dr. Barrio fue si-
milar a la utilizada en anos anteriores, y segin su
testimonio «Consistia en formular de forma precisa
las preguntas que se queria incluir en el Informe y
posterior traslado al Hospital St-Thomas de Londres,
para obtener tras dos o tres dias de trabajo intensi-
vo, con la inestimable ayuda de la Srta Elisabeth H.
Jones, los listados en papel de los datos crudos so-
licitados. Vuelta a casa y laborioso trabajo ama-
nuense para la elaboracion y presentacion del In-
forme en la Reunién de la SEN. Unos 4-6 meses mds
tarde, la EDTA enviaba validada la misma informa-
cion anterior, y en base a ésta se elaboraba la pu-
blicacién. En los Informes de estos afnos se redujo
de forma considerable los datos presentados debido
a la disminucion progresiva de las tasas de respues-
ta a los cuestionarios de la EDTA.

El Registro de la Comunidad de Madrid, puesto
en marcha en afos anteriores, no se consolido. Las
causas fueron mudltiples, pero en gran medida fue
debido al propio deterioro organizativo del registro
de la EDTA. El Registro de Madrid utilizé el progra-
ma Idev2, acreditado por la EDTA y disenado para
cumplimentar el cuestionario de la EDTA y recupe-
rar los datos histéricos, pero no funcioné adecua-
damente. La propia EDTA promovié de forma si-
multanea el programa MacPas, pero tampoco resulto
ser operativo».

En 1996 elaboré una encuesta orientada a explo-
rar la situacion de los distintos Registros Regionales
existentes en nuestro pafs y valorar la predisposicion
para crear en Espana una Federaciéon de Registros.

PERIODO 1997-2000

En 1996 cambia la Junta Directiva de la SEN vy el
Dr. Sanz Guajardo fue elegido presidente. En febre-
ro de 1997, el Dr. Juan José Amendbar sustituyé al
Dr. Barrio como coordinador del CRSEN y los Dres.
Fernando Garcia Lépez, Nicolds Roberto Robles y

COMITE DE REGISTROS DE LA SEN

Ramén Saracho se incorporaron al nuevo equipo. El
nombramiento de este Comité fue ratificado por la
Asamblea de la SEN, celebrada ese mismo afo en
Santander. Los miembros de este CRSEN han elabo-
rado los udltimos Informes correspondientes a los
anos 1996-1998, presentados en las Reuniones de
la SEN de los afos 1997-1999, con sus correspon-
dientes publicaciones'-2!. Estos Informes se han rea-
lizado con los datos suministrados por los Registros
Regionales de Espafa, sin que se haya utilizado la
base de datos del Registro de la EDTA.

Asi refieren su experiencia los miembros de este
Comité: «La situacion operativa del Registro de la
EDTA no mejoraba y la informacion de su base de
datos no era ya atil como Registro poblacional de
los pacientes en tratamiento renal sustitutivo de
nuestro pais, ni de otros muchos paises europeos.
Esto nos obligé a variar el enfoque de nuestra acti-
vidad??. Era necesario considerar que varias Comu-
nidades de nuestro pais habian constituido y con-
solidado con éxito el desarrollo de sus Registros.
Parecia razonable aceptar esta realidad y valorar la
posibilidad de ampliar esta iniciativa a otras Comu-
nidades. Una reflexion que ya se habia hecho ante-
riormente en los CRSEN precedentes, asi como por
otros miembros de nuestra Sociedad?? 24,

Siguiendo este enfoque, la Junta Directiva de la SEN
y los miembros del CRSEN aunaron esfuerzos para po-
tenciar el desarrollo de los Registros Autonomicos y el
funcionamiento coordinado de los mismos. Fruto de
este trabajo fue la creacion del Grupo de Registros de
Enfermos Renales (GRER), constituido en 1998 con la
participacion del actual CRSEN y los Registros de las
Comunidades de Andalucia, Asturias, Canarias, Canta-
bria, Cataluna, Pais Vasco y C. Valenciana. El estudio
realizado recientemente por este Grupo es un ejemplo
a seguir respecto a lo que se puede hacer a este nivel?.
En el momento actual estamos intentando que las Co-
munidades que no tienen Registro, lo puedan organi-
zar. Desde el GRER y la Junta Directiva de nuestra So-
ciedad se ha tramitado, a través del Comité de
Trasplante, una propuesta para la formacion de Regis-
tros Autonémicos. Dicha propuesta fue aprobada, en
octubre de 1999, por el Consejo Interterritorial de Sa-
nidad. Nos gustaria que todas las Comunidades de Es-
pafa tengan su Registro y que esto permita organizar
una Federacion de Registros Autonémicoss.
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