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ORIGINALES

Registro estatal de pacientes pediatricos en
insuficiencia renal terminal

Seccion de Nefrologia Infantil de la Asociacién Espanola de Pediatria.

RESUMEN
Entre el 1 de enero de 1980 y el 1 de enero de 1987, 272 enfermos menores de
quince afos en insuficiencia renal crénica terminal (IRCT) comenzaron tratamiento
sustitutivo en unidades de nefrologia infantil. Esta cifra representa una incidencia
de 3,8 nuevos casos por milién de poblacién infantil y ano. La distribucién geo-
gréfica fue muy irregular. .
La causa mds frecuente de IRCT fueron las malformaciones urinarias (25,7 %).
Durante este periodo de tiempo se realizaron 201 trasplantes de rinén. La su-
‘pervivencia del 6rgano a los dos aros fue del 65,8 %, siendo el rechazo el origen
de la mayor parte de las pérdidas de funcién.
A partir de 1985, como consecuencia del aumento de injertos, disminuye el
ndmero de enfermos en didlisis. El 1 de enero de 1987 recibian tratamiento en
unidades pedidtricas 156 ninos, el 31 % con hemodialisis hospitalaria, el 0,7 %
hemodialisis domiciliaria, el 12 % dialisis peritoneal continua y el 56 % con injer-
to.funcionante.
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NATIONAL REGISTRY OF END STAGE RENAL DISEASE IN CHILDREN
SUMMARY

Two hundred and seventy two patients under 15 years of age in Terminal Chro-
nic Renal Failure (TCRF) started substitute treatment in units of Pediatric Nephrolo-
gy, in the period between the 1rst of January 1980 and the 1rst of January 1987.

This amount shows an incidence of 3.8/million of children population/year.
The geographic distribution was very irregular.

The most frequent cause of TCRF was urinary tract malformations (25.7 %).

Correspondencia: J. Martin Govantes.
Unidad de Nefrologia Infantil.
Ciudad Sanitaria Virgen del Rocio.
Avda. Manuel Siurot, s/n.

41013 Sevilla.

Participantes en el Registro: F. Castells, M. A. de Miguel, M. Gal-
be, N. Gallego, M. Garcia Fuentes, V. Garcia Nieto, C. Loris, A. Lu-
que, S. Milaga, J. Martin Govantes, |. Nadal, M. Navarro, F. Rodri-
go, A. Vallo e |. Zamora.

Recogida de datos: M. Roza.

Procesamiento y elaboracién: ). Martin Govantes.

Fuentes de datos:

Fichas de inclusion de enfermos suministradas por las unidades
pediatricas.

Registro de la EDTA.

Anuario de «El Pais» de 1987 para datos de poblacién.

212



REGISTRO DE NINOS CON I.R.C.

During this period of time, 201 renal transplants were performed. Organ survi-
val after two years was of 65.8 %, being renal rejection the main cause of renal

failure.

From 1985, as a consequence of the transplant increase, the number of patients

in dyalisis disminished.

In the Trst January 1987, 156 children were treated in Pediatric units, 31 %
with hospital hemodyalisis, 0,7 % home hemodialysis, 12 % continuous perito-
neal dyalisis and 56 % with functional graft.

Key words: Chronic Renal Failure. Registry.

Introduccién

La correcta planificacién en la prevencion vy trata-
miento de la insuficiencia renal crénica terminal
(IRCT) en el nino debe ir precedida, necesariamente,
de un conocimiento lo mas exacto posible de la mag-
nitud del problema, de las causas etiolégicas que han
conducido al fracaso renal y de la distribucién geo-
grafica de los enfermos asistidos.

Por esta razon la Seccion de Nefrologia de la Aso-
ciacion Espanola de Pediatria se planteé la necesidad
de establecer un registro estatal de los nifios menores
de quince anos que reciben tratamiento sustitutivo.

En una primera etapa nos hemos limitado a la re-

copilacién de datos de enfermos asistidos en unida-:
des pediatricas, relacién que debe ser ampliada pos--

teriormente con los menores de quince anos dializa-
dos o trasplantados en centros de adultos.

Material y métodos

Hemos efectuado un estudio retrospectivo anali-

zando las caracteristicas de los nifios que han inicia-
do tratamiento sustitutivo en las unidades de nefrolo-

gia pediatrica espanolas entre el 1 de enero de 1980:

y el 1 de enero de 1987.
La recogida de datos se ha realizado mediante el
envio de fichas codificadas de inclusién de enfermos

Tabla 1. Relacién de centros participantes

Ciudad Sanitaria Cantabria. Santander.
Enrique Sotomayor. Bilbao.

Hospital General de Asturias. Oviedo.
Hospital Provincial. Madrid.

La Fe. Valencia.

La Paz. Madrid.

Miguel Servet. Zaragoza.

Nuestra Seriora de Candelaria. Tenerife.
Nuestra Senora de Covadonga. Oviedo.
Ramén y Cajal. Madrid.

Valle de Hebrén. Barcelona. >
Virgen de la Arrixaca. Murcia.

Virgen del Camino. Pamplona.

Virgen del Rocio. Sevilla.

a la totalidad de centros con programa de tratamiento
de enfermos crénicos. El formato de ficha estd basa-
do en el empleado en el Registro de Crénicos de la
Junta de Andalucia. Los codigos empleados han sido
los de la EDTA para etiologias, métodos de trata-
miento y causa de muerte y de creacién propia para
unidades infantiles de tratamiento.

En la tabla | se especifican los centros que suminis-
traron los datos solicitados.

Una vez confeccionado, el listado de enfermos fue
reenviado a las distintas unidades para-su correccién.

De esta forma se recopilé informacién sobre 272
enfermos (147 varones y 125 hembras).

Resultados

1.  Edad de comienzo de tratamiento sustitutivo,
nuevos enfermos/ano y distribucién por
autonomias

En la tabla Il se especifican las edades de comien-
zo de tratamiento sustitutivo. Se observa una tenden-
cia al aumento con el nimero de anos, con un maxi-
mo entre los doce y trece. A partir de entonces la
cifra se estabiliza, probablemente porque muchos de
estos enfermos reciben tratamiento en centros de
adultos.

La incidencia anual es variable, no notdndose ten-
dencia al aumento o descenso entre 1980 vy 1986
(figura 1).

El nimero de 272 casos representa una prevalen-

Tabla Il. Edad de comienzo de tratamiento sustitu-

tivo

Edad en afos Casos Edad en afios Casos
0-1 8 8-9 20
1-2 6 9-10 23
2.3 10 10-11 20
3-4 12 11-12 30
4-5 16 12-13 23
5-6 , 19 13-14 25
6-7 23 14-15 27
7-8 10
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Fig. 1.—Comienzo de tratamiento sustitutivo.
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cia de 3,8 nuevos casos/aio/millén de poblacién in-
fantil (0,9 casos/ano/millén de poblacién). Compara-
da esta cifra con los datos suministrados por la ED-
TA, estd por debajo de la observada en paises desa-
rrollados, situdndonos en un nivel entre Italia y Yu-
.goslavia.

Segun el registro de la EDTA, en 1985 comenzaron
tratamiento dialitico en centros de adultos espanoles
15 menores de quince anos, que sumados a los 37
de unidades infantiles, supone un nimero de 52, con
una incidencia de cinco nuevos casos/millén de ni-
nos, cifra mas razonable de un nivel similar al de
Alemania Federal.

Un aspecto importante a destacar es que en 1985
sdlo 20 nuevos enfermos fueron referidos a la EDTA
por unidades pediatricas, de lo que se deduce facil-
mente que algunas de ellas no rellenan los corres-
pondientes cuestionarios. ]

Al observar la distribucién de nuevos casos por co-
munidades auténomas (valorando lugar de nacimien-
to, no centro de tratamiento), las variaciones son
muy importantes (tabla Ill).

Mientras en algunas, como Asturias, el nimero es
similar al de los paises europeos desarrollados, en
otras es extremadamente bajo, lo que supone que
una gran proporcion de ninos mueren de insuficien-
cia renal sin ser diagnosticados o sin tener acceso a
tratamiento.

Un punto que llama la atencién es la relativa alta
incidencia en comunidades que carecen de nefrolo-
gia infantil, como Castilla-La Mancha y Castilla-
Leén, enfermos tratados, en su mayor parte, en uni-
dades de Madrid. Al revisar en ellos la causa de
IRCT, puede observarse que las uropatias malformati-
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Tabla ill. Distribucion de IRCT tratada por comuni-
dades auténomas

. Namero Casos/ano/
Comunidad (1980-87)  millon de nifios_
Andalucia (*) ............. 28 2
Aragén ... 6 3,4
Asturias .................. 14 7.9
Baleares ................. 3 2,7
Canarias ................. 10 3,4
Castilla-La Mancha ........ 21 7,6
Castilla-Leén ............. 24 5,9
Cantabria .............. .. 0 0
Catalufia ................. 42 4,1
Extremadura .............. 8 4,4
Galicia .................. 3 0,6
LaRioja .................. 2 4,8
Madrid .................. 43 4,7
Navarra .................. 1 1,2
Murcia ............ ... ... 1 55
PaisVasco ............... 10 2,8
Valencia ................. 44 6,4

Espana ..........covvnes 270 3,9

(*) En la comunidad andaluza faltan los enfermos de la unidad de Gra-
nada.
Dos de los enfermos del registro nacieron fuera de Espana.

vas representan el 38 % de las etiologias, frente a un
25,7 % de la totalidad del registro. Es, pues, proba-
ble que la mayor incidencia se deba a un inadecuado
diagndstico precoz.

2. FEtiologia de la IRCT

Las diferentes etiologias de los 272 casos se expo-
nen en la tabla IV.
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Tabla IV. Etiologia de la IRCT Puede observarse un aumento considerable a partir
' de 1983, alcanzando su maximo en 1985.
Etiologia Numero  Porcentaje La supervivencia del injerto se expone en la ta-
bla V. Los porcentajes son ligeramente superiores a
Uropatias 70 25,7 los de la EDTA en el mismo periodo de tiempo, pero
Uropatias opstructi 10 147 sin significacién estadistica.
ropatias obstructivas ' En la figura 3 se comparan las supervivencias en-
Nefropatia por reflujo 14 5,2 p ; .
Vejiga neurgena 13 48 tre el 6rgano procedente de cadaver y donante vivo.
Valvulas de uretra 3 1,1 Sorprende el peor resultado del segundo, sobre todo
cl ooati s 0 por pérdidas precoces del injerto. '
omeruiopatias 6 : Las causas de fracaso se exponen en la tabla V. El
Glomerulonefritis 34 12,5 rechazo constituye el 73 % de la pérdida de funcién
Glumeruloesclerosis focal 29 10,7 del injerto.
S. nefrético congénito 1 0,4
Nefritis de shunt 1 0,4
Nefropatias hereditarias 62 22,8 Tabla V. Supervivencia del injerto (en porcentajes)
Nefronoptisis T3 11,4 Tmes 6meses 1aro 2 afos
Cistinosis 15 5,5
E. poliguistica . 6 2,2 Espafa ............ 90 83 74,6 65,8
Oxalosis 5 1,8 EDTA ............. 86,3 77,5 72 63,7
S. de Alport 4 1,5
Nefritis hereditaria {(no Alport) 1 0,4
' 4. Causas de muerte
Hipoplasias y displasias renales 33 12,1 ) e
Oligomeganefronia 1 44 Durante el periodo de estudlo han' fa}l I_ecndo 30 en-
Displasia 10 37 fermos, 12 de ellos en tratamiento dialitico y 18 tras-
Hipoplasia 8 2,9 plantados (tabla VI). Como era de esperar, en los
S. de jeune 2 0,7 injertados predominan las complicaciones infeccio-
_de Jeur ) p p
Hipoplasia segmentaria 1 0,4 sas .
Enfermedades sistémicas 9 33 Se practicaron siete necropsias (23,3 %).
Parpura reumatoide ' 2 1,8 5. Meétodos actuales de tratamiento
Diabetes - 1 0,4
/;m"fr’t"ir?t%': : 8'2 Al comparar los distintos métodos de tratamiento
E. granulomatosa . 0.4 entre las unidades de nefrologia infantil espafolas
con las del resto de Europa, al comienzo de 1985 Ia
Nefropatias vasculares 6 2,2 * situacion era muy desfavorable para nosotros (figu-
" . ’ ra 4).
S. hemolitico-urémico 6 2,2 .- - iy
El 65 % de los nifios espafoles con IRCT recibian
Otras etiologias 20 7.4 tratamiento con hemodialisis domiciliaria, 10 % esta-
- ban en DPCA y 1 % en dialisis peritoneal intermi-
Traumitica 3 1,1 p o .
Pielonefritis 3 11 tente. Tan s6lo el 24 % de los enfermos sobrevivia
Intoxicacién por vitamina D 3 11 gracias a injerto renal funcionante. Ningdn nifio en
Hipoplasia misculos abdominales 3 " 1,1 esa fecha estaba en hemodialisis domiciliaria.
Tumor renal 2 0,7 Estas proporciones en los paises europeos eran del
Intoxicacién por carbamatos 2 0,7 o s . . o
Nefrocalcinosis b 07 43 % para hemodidlisis hospitalaria, 11 % DPCA,
Litiasis 1 0,4 )
Nefritis intersticial 1 0,4 i
Etiologia desconocida 5 26 Tabla VI. Causas de pérdida del injerto

3. Trasplante renal en centros pedistricos

En el periodo de estudio se han realizado un total
de 201 injertos. En 177 casos primer trasplante, en
22 segundo y en dos tercero. El 6rgano injertado ha
procedido de caddver en 169 ocasiones, padre o ma-
dre en 31 y hermano en uno.

El ndmero de injertos/afio se refleja en la figura 2.
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Fig. 2.—Ndmero_ de trasplantes por afio.
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:Fig. 3.-——Supervivencia del injerto.
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 Meses de evolucién

1 % hemodialisis domiciliaria y 43 % trasplanta'dos.
La situacién ha cambiado desde esa fecha (tabla
VIl y grafico 5). Al comenzar 1987 se ha invertido la

relacién hemodialisis/trasplante. En esta fecha el por-
centaje de nifos tratados con injerto funcionante era.
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del 54 % y solo el 31 % seguian en hemodiélisis hos-
pitalaria.

Esta tendencia ha hecho que a partir de 1985 dis-
minuya el nimero de enfermos infantiles que siguen
cualquier tipo de tratamiento dialitico.
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.

Tabla VII. Causas de muerte (N = 30)

En trasplantados En tratamiento dialitico

Inf. pulmonar virica ..... 2 Insuficiencia cardiaca ...... 2
Sepsis bacteriana .. ...... 2 Tumor maligno ........... 2
Infeccién por hongos .. ... 2 Paradacardiaca ........... 2
Parada cardiaca ......... 2 Hiperkaliemia ............ 1
Uremia ................. 2 Pericarditis ............... 1
Cirrosis .......... ... ... 1 Edemadeglotis ........... 1
Pericarditis .............. 1 A.cerebrovascular ........ i
Accidente ............... 1 Cese del tratamiento ....... 1
I. pulmonar bacteriana .... 1 Causadesconocida ........ 1
Hemorragia ............. 1

Causa desconocida ....... 3

Conclusiones

1. El registro actual recoge exclusivamente los
enfermos que han recibido tratamiento sustitutivo en
unidades pediatricas. En ediciones posteriores es ne-
cesario que sea completado con los nifios menores de
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quince.anos que son asistidos en centros de adultos.

2. Existe estabilidad en el nimero anual de nue-
vos casos de IRCT entre 1980 y 1987. La incidencia
es baja, inferior a la de los paises europeos desarro-
llados, observandose ademas una gran disparidad en-
tre las distintas areas geograficas. A la vista de los
datos obtenidos, es indudable que muchos nifos
mueren sin ser diagnosticados o sin ser adecuada-
mente tratados.

3. Las uropatias malformativas continGan siendo
la causa mas frecuente de IRCT en nifos. En un por-
centaje dificil de establecer, el fracaso renal podria

.haber sido evitado. Creemos que el diagnostico pre-

coz de las malformaciones constituye el elemento
preventivo mas importante.

4. Considerable aumento en el ndmero de tras-
plantes a partir de 1985. Los resultados a los dos
anos de evolucidon son ligeramente superiores a la
media europea. '

5. Estas circunstancias hacen que en los dos dlti-
mos anos haya disminuido el nimero de nifios en
dialisis.



