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RESUMEN

El Bajo Lempa es una regioén rural costera pobre de El Salvador afectada por la epidemia de
enfermedad renal crénica (ERC) denominada nefropatia mesoamericana. La organizacién
local comunitaria Fondo Social de Emergencia para la salud (FSES) colabora contra la epi-
demia en 42 comunidades de la regién (19.223 habitantes; edad promedio 26,7 anos; 48,5%
masculino; 40,2% < 18 anos).

Objetivos: Reportar tasas anuales de incidencia de ERC terminal (ERCT) y de mortalidad
de pacientes en estas comunidades durante 10 anos (2004-2013), mas la prevalencia de
pacientes en tratamiento sustitutivo renal (TSR) al 31 de diciembre del 2013.

Meétodos: El FSES registré casos nuevos de ERCT, sus antecedentes bésicos, la modalidad de
TSR recibida y sus fallecimientos.

Resultados: Registramos 271 nuevos casos de ERCT (promedio anual 27,1; 89% masculino;
edad promedio 55,6 anos; 4 < 18 anos). Tasa de incidencia de ERCT anual promedio: 1.409,8
por millén de poblacién (pmp). Un 66% no reportaba diabetes ni hipertensién. Recibieron
TSR 94 (34,7%) pacientes: 58 en el Ministerio de Salud, 26 en servicios privados, 9 en la
seguridad social y uno en la sanidad militar. Fallecieron 246 (promedio anual 24,6; 89,4%
masculino; edad promedio 56,1 anos; 92,3% en su domicilio). Tasa de mortalidad anual pro-
medio: 128/100.000 habitantes. Prevalencia de pacientes en TSR al 2013: 1.300,5 pmp (N =25;
84% masculino; edad promedio 51 afios).

Correo electrénico: rgt@anhaes.org (R. Garcia-Trabanino).
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Conclusiones: En esta region la incidencia de ERCT es elevada. Pocos reciben TSR. La mortali-
dad es alta, aun con TSR. Son mayormente varones adultos (9:1). Los determinantes sociales

inciden en la alta mortalidad.
© 2016 Sociedad Espaiiola de Nefrologia. Publicado por Elsevier Espaiia, S.L.U. 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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Incidence, mortality, and prevalence of end-stage chronic renal disease in
the Bajo Lempa region of El Salvador: A ten-year community registry

ABSTRACT

The Bajo Lempa is an impoverished rural coastal region of El Salvador affected by the chronic
kidney disease (CKD) epidemic known as Mesoamerican nephropathy. The local community
organisation Fondo Social de Emergencia para la Salud (FSES) (Emergency social fund for
health) is helping to fight the epidemic in 42 communities of the region (19,223 inhabitants;
average age 26.7 years; 48.5% male; 40.2% <18 years).
Objectives: To report annual rates of end-stage renal disease (ESRD) incidence and patient
mortality in these communities during a 10-year period (2004-2013), and the prevalence of
patients receiving renal replacement therapy (RRT) as of 31 December 2013.
Methods: The FSES recorded new ESRD cases, basic patient history, form of RRT if received
and patient deaths.
Results: We registered 271 new ESRD cases (annual average 27.1; 89% male; average age 55.6
years, four <18 years). Average annual ESRD incidence rate: 1409.8 per million population
(pmp). Two-thirds did not report diabetes or hypertension. 94 patients (34.7%) received RRT:
58 in the Ministry of health, 26 in private services, 9 in social security and 1 in the military
health system. 246 patients died (annual average 24.6 deaths; 89.4% male; average age 56.1
years; 92.3% at home). Average annual mortality rate: 128/100,000 population. Prevalence of
patients receiving RRT in 2013: 1300.5 pmp (N =25; 84% male; average age 51 years).
Conclusions: This region has a high incidence of ESRD. Few receive RRT. Patient mortality is
high even with RRT. Most patients are male (9:1). Social determinants influence the high
mortality.
© 2016 Sociedad Espaniola de Nefrologia. Published by Elsevier Espana, S.L.U. This is an
open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/
by-nc-nd/4.0/).

Introduccién

El Fondo Social de Emergencia para la Salud (FSES) del
cantén Tierra Blanca en Usulutdn surgié en 1994 como una
iniciativa de autogestién comunitaria, un fondo solidario para

La nefropatia mesoamericana (NeM) es una epidemia de enfer-
medad renal crénica (ERC) de causa indeterminada que afecta
principalmente a adultos varones en la costa del océano Paci-
fico de Centroamérica y el sur de México'?. Una de las zonas
donde se ha descrito la epidemia es la regién del Bajo Lempa,
en el departamento de Usulutén, El Salvador>—, una empobre-
cida zona rural costera en la desembocadura del rio Lempa. En
El Salvador existen 5 prestadores de servicios de salud: el Ins-
tituto Salvadoreno del Seguro Social (ISSS) atiende a quienes
tienen empleo permanente y a sus familiares, el Comando de
Sanidad Militar (COSAM) cubre a los militares, el Instituto Sal-
vadoreno de Bienestar Magisterial a los profesores publicos,
existen servicios privados para quienes pueden costearlos y,
por ultimo, el Ministerio de Salud (MINSAL) provee de servicios
gratuitos a quienes no tienen acceso a las anteriores alterna-
tivas. En el aflo 2013 los servicios de tratamiento sustitutivo
renal (TSR) més cercanos al Bajo Lempa se encontraban en la
ciudad de San Miguel y en la capital, San Salvador, a 75 y 90
km de distancia, respectivamente.

ayudar a mejorar la salud de los habitantes del cantén y de las
comunidades aledafias en la regiéon del Bajo Lempa, en res-
puesta al poco acceso a servicios de salud. Cientos de familias
colaboran activamente con el fondo, que se multiplica gracias
a contribuciones altruistas. Aunque con limitados recursos, el
FSES lucha por el derecho a la salud, visita a los enfermos,
facilita transporte para pacientes, promueve el rescate de la
autoestima y de la dignidad, brinda educacién y promocién
de la salud y colabora con el MINSAL, con organizaciones no
gubernamentales y con cooperantes y programas nacionales
e internacionales realizando camparnas de donacién de san-
gre y de mamografias, asi como facilitando coordinacién para
cirugias oftalmolégicas, entre otros. Segun el censo propio del
ano 2013, las 42 comunidades del area de influencia del FSES
tienen 4.795 hogares con una poblacién de 19.223 habitantes,
9.890 (51,5%) mujeres y 9.333 (48,5%) varones. La edad pro-
medio es de 26,7 + 20 anos y 7.728 (40,2%) son menores de
18 anos. La ocupacién més comun es la agricultura (maiz, fri-
jol, verduras, cana de azucar, etc.), sustento del 79% de los
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hogares. También es frecuente el comercio, la pesca, el cultivo
de camarones y la extraccién de sal. Menos del 5% tiene acceso
al ISSS pues mayormente los varones se dedican a la agricul-
tura y las mujeres a oficios domésticos. Finalmente, muchos
de los habitantes son repoblados de otras regiones y repatria-
dos de Nicaragua y Panama que fueron reubicados después de
la finalizacién de la guerra civil en 1992.

E1 FSES comenz6 a atender la epidemia de ERC en la regién
en 2001 y ha participado previamente en estudios de investi-
gacién sobre la enfermedad®*. En 2003 se realizaron algunas
biopsias renales a pacientes con NeM y las muestras fueron
enviadas a la Fundacién Puigvert en Barcelona, Espaiia, descri-
biendo lesién tubulointersticial con glomeruloesclerosis, un
hallazgo que fue confirmado posteriormente®’. Desde 2004
el FSES realiza jornadas de deteccién precoz de ERC en las
comunidades, mantiene un programa de atencién al paciente
renal, y lleva un registro de estos pacientes. Hasta 2013 se
habian realizado 5.371 analiticas de creatinina sérica a 3.896
habitantes, diagnosticando 1.043 casos de ERC, mayormente
en estadios tempranos. Debido a que el pais no cuenta con
registros de pacientes renales, el impacto real de la epide-
mia en esta regién se desconoce, por lo que en este estudio
presentamos los resultados de los primeros 10 anos del regis-
tro de pacientes con ERC estadio 5 o terminal (ERCT) del
FSES.

Métodos

Nuestro objetivo fue reportar la cantidad anual de casos nue-
vos de ERCT, sus caracteristicas demograficas y antecedentes
médicos basicos, el tipo de TSR que recibian, asi como los falle-
cimientos de estos pacientes en esta poblacién (N=19.223)
desde el 1 de enero del 2004 hasta el 31 de diciembre del
2013. Definimos incidencia de ERCT como la necesidad de
TSR mediante didlisis o trasplante?, indicada por un nefré-
logo o por cualquiera de los prestadores de servicios de salud
descritos. Registramos como fallecimiento a todo paciente
con diagnéstico de ERCT que muriera por cualquier causa
después de habérsele indicado la necesidad de didlisis o de
haberla iniciado. Las causas directas de muerte no fueron
recogidas.

El registro es comunitario y se realizé en el momento de
la incidencia para quienes se encontraban en control médico
en el FSES o en el momento del fallecimiento para los demas.
Los datos fueron aportados por los pobladores, recogidos por
los colaboradores del FSES y recopilados en tablas de Excel
en las oficinas del Centro Monsenor Oscar Arnulfo Romero en
Tierra Blanca. Los casos dudosos fueron visitados y verifica-
dos en su domicilio. Registramos también datos demogréficos
y antecedentes médicos basicos como edad, sexo, ocupacién
y diagnéstico previo de diabetes o de hipertensién arterial. Si
el paciente recibi6é TSR, registramos la modalidad, el lugar y
el prestador que brindé la atencién. Para los fallecimientos
registramos la fecha y el lugar de la defuncién. Reportamos
ademas la prevalencia de pacientes recibiendo TSR al 31 de
diciembre del 2013 y la modalidad en la que se encontraban.
Los resultados se expresan en medias + desviacién estan-
dar o en porcentajes, segin el caso. La incidencia de ERCT
y la prevalencia en TSR se reportan en tasa por millén de
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Figura 1 - Tasas de incidencia anual de pacientes con ERC
estadio 5 o terminal por millén de poblacién y
fallecimientos de pacientes por 100.000 habitantes, en una
poblacién de 19.223 habitantes de la region del bajo Lempa,
El Salvador, 2004-2013.

poblacién (pmp) y la mortalidad en tasa por 100.000 habitantes
(pop).

Resultados

Durante estos 10 anos registramos 271 casos nuevos de ERCT:
30 (11%) mujeres y 241 (89%) varones, en promedio 27,1 + 2,4
casos nuevos por ano. Registramos la edad de 264 (97,4%) de
ellos: su edad promedio fue 55,6 + 15,5 anos. Cuatro (1,5%) eran
menores de 18 anos. La tasa de incidencia de ERCT anual pro-
medio de los 10 anos fue 1.409,8 pmp. Las tasas de incidencia
anual se reportan en la figura 1.

Registramos antecedentes laborales de 196 (72,3%) de ellos,
encontrando que el 75,5% trabajaba o habia trabajado en labo-
res agricolas. Para varones solamente, el 84,7% de ellos habian
sido agricultores. Registramos antecedentes médicos basicos
de 165 (60,9%) de ellos, de los cuales 18,2% eran diabéticos
y 29,7% hipertensos. Un 66% de los casos no tenia antece-
dente de diabetes ni de hipertensién. De estos pacientes sin
antecedente conocido de diabetes ni hipertensién, el 97% eran
varones y el 76%, agricultores.

De los 271 pacientes con ERCT, 94 (34,7%) recibieron alguna
modalidad de TSR y 177 (65,3%) no pudieron o no quisie-
ron recibirlo. La edad promedio de quienes recibieron TSR
fue 51,9 + 14,2 afos, 8 (8,5%) eran mujeres y 86 (91,5%)
varones. Al afio de haber iniciado TSR, 41 (43,6%) de los
94 pacientes continuaban con vida. La modalidad de TSR
recibida, el prestador de servicios donde fueron atendidos
y la sobrevida al afio de iniciado el TSR se detallan en la
tabla 1.

Fallecieron 246 (90,8%) de los 271 pacientes: 26 (10,6%)
mujeres y 220 (89,4%) varones, en promedio 24,6 + 4 muer-
tes por ano. La edad promedio de los fallecidos fue 56,1 +
15,6 anos. Las tasas de mortalidad anual se reportan en la
figura 1. La tasa de mortalidad anual promedio de los 10 afios
fue 128 x 100.000 pop. La tabla 2 detalla las tasas de mortalidad
por sexo y para adultos y menores de 18 anos.

De los 246 fallecidos, 227 (92,3%) murieron en sus casas,
12 (4,9%) en hospitales del MINSAL, uno mientras era traspor-
tado hacia un hospital, uno en una clinica privada, uno en una
clinica del ISSS y de 4 no se pudo obtener informacién.
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Tabla 1 - Tratamiento sustitutivo renal (TSR) recibido por 94 pacientes con ERCT de la region del Bajo Lempa desde 2004

hasta 2013

Lugar donde recibieron TSR Pacientes (N)

Modalidad inicial de TSR recibida

Cambiaron a otra Con vida a un ano de

modalidad de TSR haber iniciado TSR

MINSAL Hospital de Nifos 2 DP programada (catéter blando) 2 a HD? 2
MINSAL hospitales de adultos 56 DP intermitente (catéter rigido) 2 a HD y 5 a DPCA 10

Uno a servicios

privados a HD"
ISSS hospitales de adultos 9 DP intermitente (catéter blando) 5aTRy2aHD" 8
Servicios privados 26 HDP Uno a MINSAL a 21

DPCA, luego a HDP
COSAM 1 HDP - 0
Total 94 41

@ Hemodialisis 3 veces por semana.
b Hemodidlisis parcial, una o 2 veces por semana.

COSAM: Comando de Sanidad Militar; DP: dialisis peritoneal; DPCA: didlisis peritoneal continua ambulatoria; HD: hemodialisis; ISSS: Instituto
Salvadorefio del Seguro Social; MINSAL: Ministerio de Salud; TR: trasplante renal.
COSAM: Comando de Sanidad Militar; DP: dialisis peritoneal; DPCA: didlisis peritoneal continua ambulatoria; HD: hemodialisis; ISSS: Instituto
Salvadorefio del Seguro Social; MINSAL: Ministerio de Salud; TR: trasplante renal.

Al 31 de diciembre del 2013 se encontraban con vida 25 de
estos pacientes en alguna modalidad de TSR: 4 (16%) mujeres
y 21 (84%) varones, con edad promedio 51 + 12,9 afios, para
una tasa de prevalencia de pacientes en TSR de 1.300,5 pmp.
Los pacientes que continuaban con vida en TSR en el 2013 son:
5 pacientes que recibieron trasplante renal en el ISSS entre los
afos 2006 y 2008; 14 pacientes en hemodidlisis parcial (uno en
el MINSAL, 2 en el ISSS y 11 en servicios privados), y 6 pacien-
tes en didlisis peritoneal (DP) en el MINSAL, de los cuales
3 habian iniciado DP intermitente (DPI) con catéter rigido
recientemente y los otros 3 habian logrado pasar de DPI con
catéter rigido a DP continua ambulatoria (DPCA).

Discusion

En nuestro conocimiento, este es el primer estudio sobre inci-
dencia, mortalidad y prevalencia de pacientes con ERC estadio
5 o ERCT realizado especificamente en una regién epidémica
de NeM. Sin embargo, las caracteristicas que observamos son
muy similares a las reportadas previamente por otros estu-
dios en esta misma regién, aunque en pacientes con cualquier
estadio de ERC>™. La enfermedad es més frecuente en varo-
nes (9:1) adultos en edad productiva (55 anos), muchos son
agricultores (75,5%) y solo un tercio tenia diagndstico previo
de diabetes o de hipertensién, causas clasicas que pudieran
explicar el dafno renal. Esto puede deberse a la presencia de
la epidemia de NeM en la regién, que afecta mayormente a

varones adultos agricultores’>%10, al poco acceso a diagnés-
tico y al control de las causas clasicas de ERCT, o a ambas
razones.

Las elevadas tasas de incidencia anual de ERCT que regis-
tramos sostenidamente en esta poblacién del Bajo Lempa
durante estos 10 anos (promedio 1.409,8 pmp) son 7 veces
superiores a la tasa promedio latinoamericana de pacientes
incidentes en TSR (190,8 pmp)'’. A pesar de la pobreza de la
regién y del poco acceso a TSR, la prevalencia de pacientes
en TSR al 31 de diciembre del 2013 (1.300,5 pmp) también es
maés alta que la de Espafia’®?? y casi duplica el promedio lati-
noamericano (660,3 pmp)*'. Este exceso de pacientes pudiera
deberse también a las razones anteriormente mencionadas.

De los 271 pacientes incidentes, solamente 35 (12,8%) acce-
dieroninicialmente a TSR moderno en el ISSS o en los servicios
privados: la mayor carga de pacientes recayd sobre el MIN-
SAL, donde se les ofrece inicialmente DPI con catéter rigido
y no se dispone de un programa de trasplante para adultos.
En anos recientes el MINSAL ha mejorado la cantidad y la
calidad de sus servicios de TSRy 5 de estos pacientes se bene-
ficiaron en algin momento con la reciente introduccién de la
DPCA en el Hospital de San Miguel, pero las tasas de morta-
lidad anual no han variado y son en promedio (128 x 100.000
pop) 10 veces superiores a las reportadas por los demds pai-
ses de América que, con excepcién de la vecina Nicaragua,
también afectada por la epidemia de NeM'?, por lo general no
sobrepasan los 13 x 100.000 pop'“. Notablemente, la tasa de
mortalidad anual promedio para varones adultos solamente

Tabla 2 - Tasas de mortalidad por 100.000 habitantes de pacientes con ERCT en la regién del Bajo Lempa, afios 2004-2013
Poblacién 2013

Muertes (10 afos)

Tasa de mortalidad
anual promedio

Todos 246
Mujeres 26
Hombres 220
Menores de 18 anos 4
Mayores de 18 afnos 242
Mujeres > 18 afnos 26
Hombres > 18 anos 216

19.223 128
9.890 26,3
9.333 235,7
7.728 5,2

11.495 210,5
5.914 a4

5.581 387
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(387 x 100.000 pop) es 30 veces superior a dicha cifra. El mundo
tiene que comenzar a prestar atencién a esta masacre silen-
ciosa que ha permanecido oculta por décadas®'?, oscurecida
por la pobreza de las regiones afectadas y por la falta de
registros.

Los determinantes sociales de la salud, particularmente el
sexo, la pobreza y la falta de informacién, desempefian un
papelimportante en la alta mortalidad de estos pacientes. Con
relacién al sexo pues ya previamente habiamos comentado
que en esta regién existe una curiosa discriminacién de género
inversa hacia los varones en cuanto al acceso a los servicios
de salud®, posiblemente obligada por la priorizacién de los
escasos recursos hacia la atencién de las mujeres y los ninos,
mientras que la epidemia de NeM afecta principalmente a los
varones adultos'”?10, Efectivamente, al desglosar por edad
y sexo la incidencia, la prevalencia y la mortalidad, resulta
claro que estas no se encuentran elevadas ni para las muje-
res ni para los nifos: el marcado incremento en todas las tasas
estd empujado por un exceso de pacientes varones adultos. En
cuanto a la pobreza y la falta de informacién pues 2 terceras
partes de los pacientes (65,3%) o no pudieron o no quisieron
recibir TSR. Al indagar a los pacientes y sus familiares sobre
los motivos por los cuales no buscaron o rechazaron el TSR, las
respuestas mas comunes fueron que no cuentan con los recur-
sos econdmicos para costear el transporte hacia los centros de
atencién y que, basados en experiencias previas de familiares
y vecinos, consideran que de cualquier manera la enferme-
dad es mortal pues «la dialisis (peritoneal con catéter rigido)
los mata mas rapido». Por esta razén, muchos de los habitan-
tes son renuentes a revisar su creatinina sérica y prefieren no
saber siquiera si presentan estadios tempranos de ERC. Esto
complica la deteccién temprana y el control nefrolégico opor-
tuno. Por otra parte, los pocos pacientes que tenian empleo
permanente y, por tanto, acceso al ISSS o capacidad econé-
mica para sufragar servicios privados, si pudieron acceder a
trasplante o a técnicas modernas de didlisis, obteniendo una
mejor sobrevida: todos los trasplantados y mas de la mitad
de los pacientes que recibieron hemodidlisis continuaban con
vida presentes en la prevalencia en TSR al 31 de diciembre
de 2013. En cambio, los mas pobres, habitualmente los jorna-
leros agricolas que no tienen acceso al ISSS ni a los servicios
privados, fallecieron sin recibir ningin TSR (65,3%) o buscaron
asistencia gratuita en el MINSAL (21,4%), donde la incidencia
practicamente fue igual a mortalidad para casi todos los que
accedieron a DPI con catéter rigido, independientemente de la
causa de su ERCT, clésica (diabetes, hipertensiéon) o no (NeM).

Es importante destacar que debido a estos determi-
nantes sociales el MINSAL atiende mayormente a jornaleros
agricolas y no a los demds pacientes que se dedican a otras
ocupaciones y que por tanto buscan atencién en el ISSS o
en los servicios privados. Ademas, casi todos los pacientes
(92,3%) fallecieron en sus casas y por ende no fueron registra-
dos por los sistemas de vigilancia hospitalarios del MINSAL.
Por estos motivos, los datos oficiales podrian estar subesti-
mando la verdadera extensién de la epidemia y presentando
una preferencia hacia la ocupacién agricola.

Durante mas de una década el FSES ha realizado esfuerzos
comunitarios y en anios recientes el MINSAL ha implementado
acciones para atender la epidemia pero todavia no son sufi-
cientes. Ante el poco acceso al TSR se vuelve mds importante

la prevencioén y la deteccién precoz. Es necesario llevar infor-
macién, un mensaje de esperanza para que la poblacién no
tenga miedo de revisarse en estadios iniciales asintomaticos
a fin de que puedan acceder tempranamente a programas de
nefroproteccién, pero también necesitamos mejorar y acercar
las opciones de TSR para que quienes no pudieron ser diag-
nosticados a tiempo puedan gozar de una mejor sobrevida.

Limitantes

Reconocemos que este registro comunitario es bésico y posi-
blemente no haya cubierto todos los fallecimientos. Ademas,
debido a que no se cuenta con censos previos, es muy posible
que se esté sobreestimando la poblacién para el célculo de las
tasas y que estas sean discretamente superiores a lo repor-
tando. También debemos hacer notar que, al no contar con
antecedentes de un tercio de los pacientes, las caracteristicas
descritas podrian variar, por lo que deben interpretarse con
cautela.
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