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v’ Sociedad Espaiola de Nefrologia (SEN)

v Registros de enfermos renales de las Comunidades Auténomas
v' Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT)

s

COLABORACION

!

Registro Espaiol de Enfermos Renales (REER)

Es fruto de la integracion de los datos aportados por los registros de las
CCAA y recoge informacion de todos los pacientes que reciben tratamiento
renal sustitutorio (TRS) por enfermedad renal créonica avanzada (ERCA) en
las diecisiete CCAA y las dos Ciudades Auténomas de Espaia.
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.+ Ambito: Nacional

 Fuente de datos:

Centros de didlisis y hospitales = Notificacion
Registros de las CC.AA = Registro de casos y gestion de los datos.
Cumplimentacion de cuestionario que recoge datos agregados.

* Integracion de los datos, calculo de:

v Incidencia
v Prevalencia
v Mortalidad

 Informacion de Trasplantes: Registro de Donacion y
Trasplantes (Red de coordinacion de “Trasplantes- ONT)

* Andlisis de supervivencia: Bases de datos individuales de los
Registros de las CCAA
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Evolucion de la Incidencia (n por TRS y tasa global pmp)

N= 6883
pmp
7000 356 - 140,00
125,4
12,1  121,1  120,7 120,4 321 -
6.000 5 ﬁ—ﬁ -+ 120,00
2
|77| 96 '98' 153 202 30 1036 1.059
5.000 | 7/39 656 754—860—938—987 - 100,00
4.000 - - 80,00
3.000 - - 60,00
4.795 4781 4884 ;594 4504 4673 4551 4.642 4925 4-887
2.000 - - 40,00
- ]_"] I I I -
0 - T T - ,00
2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

mm Hemodialisis

mm Didlisis Peritoneal



‘ »\ ;REE%E ' L)/ ;ﬁ% SIS BEERcowme =S ONT
dddddddd - r ¥ BIEMNESTAR SOCIAL e
spaficla de

= Incidencia

Evolucion Incrdencra por modalidad de TRS imicral (pmp)
N= 68853
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Evolucion Incidencia por grupo de edad (pmp)
N= 6883 (147.3 pmp)
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Evolucion de la diabetes como causa de ERP (pmp)
N= 6883 (147.3 pmp)
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Conclusrones

v Incidencia por encima de 145 pmp, con
crecimiento mantenido en mayores de 65
Anos.

v La Diabetes Mellitus como ERP se
mantiene como causa en el 25% de los
incidentes.

v'Se mantiene tendencia descendente de la HD como
primer tratamiento, el aumento progresivo de DP
como opcion terapéutica inicial (24,2 pmp y 16%),
y el trasplante anticipado con una tasa pmp de 7
Y una proporcion del 5%.
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Prevalencia (pmp)

Evolucion de la Prevalencia por grupos de edad (pmp)
N= 61764 (1321.9 pmp)
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Evolucion Prevalencia por modalidad de TRS (pmp)
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Prevalencra

Evolucion de la Prevalencia por modalidad de TRS (%)
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Prevalencia y edad por TRS (aRo 2018)
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Prevalencra

Prevalencia de marcadores serologicos
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Conclusrones

v La prevalencia de ERT continua aumentando,
este airo por encima de los 1300 pmp.

v El porcentaje de prevalentes con DM se mantiene
en alrededor del 16% de los prevalentes

v La Dialisis Peritoneal se mantiene alrededor del
S %

v El 55% de los pacientes con ERT estan
trasplantados.
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Trasplante
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por millén de poblacién (pmp)
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Conclusrones

v Incremento sostenido en 2018 del niamero de
trasplantes, superando de nuevo los tres mil
(3313), con una tasa por encima de los 70 pmp.

v Continua el crecimiento exponencial de los
trasplantes con donante fallecido en parada
circulatoria, que suponen la cuarta parte de los
trasplantes que se realizan (25.8%)

v Descenso del TRDV (293 tx= .3 pmp) que
constituyen el 8.8% de los trasplantes

v Variabilidad de la actividad de tx renal entre
CCAA
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Evolucion de la mortalidad (%)
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Evolucion de la mortalidad por TRS (%)
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Movrtalidad por TRS y grupo de edad (%)
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v La mortalidad de la ERT en TRS se mantiene
entre 8% Yy 9% anual (5128 fallecidos en 2018
sobre 61764 pacientes prevalentes).

- HD: 3957 / 24900 (15.9%)
- DP: 298 / 3098 (9.6 %)
- Tx: 873 / 33766 (2.6%)

v La mortalidad en Tx es inferior en todos los
grupos de edad

v Las infecciones y causas cardiovasculares, constituyen la
causa mas frecuente de fallecimiento en todas las
modalidades de TRS.

v Los pacientes trasplantados presentan un mayor porcentaje
de cancer como causa de muerte (16%).
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OBJETIVOS

* Conocer la supervivencia global de los pacientes en
tratamiento renal sustitutivo

* Conocer la supervivencia de los pacientes

tratamiento renal sustitutivo en funcion de diversas
caracteristicas:

Modalidad de terapia renal sustitutiva

Edad

Sexo

Nefropatia diabética como enfermedad renal primaria
Haber recibido al menos un trasplante

Vidh W N2
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METODOLOGIA (1)

Ambito: Nacional

Recogida [ Fuente de datos: Registros Autondmicos de Enfermos
Renales

Muestra: Se han incluido los datos de aquellos registros que han
aportado sus datos: ANDALUCIA, ARAGON, ASTURIAS,
CANARIAS, CANTABRIA, CASTILLA LA IV\ANCHA CASTILLA LEON,
CATALUNA COI\/\UNIDAD VALENCIANA, EXTREIV\ADURA
GALICIA, l\/\ADRID MURCIA, NAVARRA'Y PAIS VASCO.

Proceso de fusion y depuracion de los datos:

Cada registro tiene un formato y una base de datos diferente. Para
poder fusionar todos los datos, previamente se ha realizado un
proceso de depuracion y conversion de las bases hasta obtener un
formato comun con las variables e informacion requeridas para el
analisis.
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METODOLOGIA (1)

. Criterios de seleccion de pacientes:

Criterios de inclusién:
— Pacientes incidentes entre 01-01-2004 y 31-12-2018
— Edad > 15 afios
— Seguimiento > 3 meses

Criterios de exclusion:
— Pacientes cuyo primer tratamiento fue el trasplante renal (Trasplante anticipado)
— Pacientes procedentes de otro registro (pacientes prevalentes)

. Anilisis estadistico:

Analisis descriptivo:
— Numeros absolutos y frecuencias (%) para variables cualitativas
— Media, mediana, DE y RIC para variables continuas

Andlisis de supervivencia
— Tablas de mortalidad
— Kaplan Meier
— Regresion de Cox
*ANALISIS POR INTENCION DE TRATAR

. Evento: Fallecimiento del paciente

. Censurados:
* Recuperacion de la funcién renal
 Traslado a otro registro
* Pérdida de seguimiento
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ESQUEMA DE SELECC. /02\/ DE ENFERMOS RENALES
INCLUIDOS EN EL ANALISIS DE SUPERVIVENCIA

PACIENTES
INCIDENTES
ENTRE

01-01-2004 Y
31-12-2018%

84726

>

*  MADRID: 2008-2018
e  MURCIA: 2011 -2018
* NAVARRA: 2014-2018

1.<15ANOS: 638

2. SEGUIMIENTO <
3 MESES: 3616

3. TRASPLANTES
ANTICIPADOS:
3117

MUESTRA
ANALISIS DE
SUPERVIVENCIA:

77629

>
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ANO DE N (% RESPECTO AL
RESULTADOS ( /) INCLUSION TOTAL)

CCAA 2004-2018 2004 (),

N (%) 2005 4282 (5.5%)
ANDALUCIA 14635 2006 4246 (5.5%)

. 7%
ARAGON 2342 2007 4397 (5.7%)
ASTURIAS 1830 2008 5235 (6.7%)
CANARIAS 4176 2009 5178 (6.7%)
CANTABRIA 901 2010 5095 (6.6%)
CASTILLA LA MANCHA 3499
CASTILLA LEON 4523 2011 5204 (6.7%)
CATALUNA 15797 2012 5297 (6.8%)
201 19 (7%
C. VALENCIANA 9520 3 5419 (7%)
2014 5672 (7.3%)

EXTREMADURA 1884 2015 5713 (7.4%)
GAL'C’A 5386 2016 6158 (7.9%)
MADRID 8076
MURCIA 1381 2017 5661 (7.3%)
NAVARRA 343 2018 5954 (7.7%)
PAIS VASCO 3606 TOTAL

Cobertura del 97% de la poblacion espariola
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CARACTERISTICAS N %
SEXO
Hombre 50777 65.4%
Mujer 26852 34.6%
GRUPOS DE EDAD
RESULTADOS (/)
20-<45 9082 11.7%
45-< 65 25328 32.5%
65-<75 21782 28.1% N .
75... 21200 27.3% - 7 7 62 q
EDAD AL INICIO DELTTO Media: 64.2 (DE=14.8)
Mediana: 67.2 (RIQ: 55.1-75.7)
DIABETES
Si 19288 24.8%
TRS INICIO
Hemodialisis 65405 84.3%
Dialisis peritoneal 12224 15.7%
TRASPLANTE
Si 22553 29.1%
FALLECIMIENTO 34494 44%
EVENTOS DE CENSURA
(Pérdida de seguimiento, Recuperacién funcién
renal, Traslado a otro registro) 2371 3-1%
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Supervivencia

SUPERVIVENCIA
GLOBAL

Supervivencia acumulada

08

06

04

02

00

Funcion de supervive

ncia

00

2,00

4,00 6,00 8,00 10,00

TIEMPO DE SEGUIMIENTO EN ANOS

12,00

14,00

—I"TFuncidn de supervivencia
~+— Censurado

MEDIANA DE SUPERVIVENCIA: ©.55 AﬁOS (IC 95%: 6.45 — 6.65)

1

6192
6510
3369

77629
64648

33941
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Supervivencia

DIABETES

086

04

Supervivencia acumulada

02

00

Funciones de supervivencia

,00 2,00

4,00 6,00 8,00 10,00

12,00

TIEMPO DE SEGUIMIENTO EN ANOS

DIABETES
~INO
_Mgj

} NO-censurado
—t— Si-censurado

IC 95%
COX UNIVARIANTE n_—

1.52

1.48 - 1.56

< 0.000
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Supervivencia

Funciones de supervivencia

10 GENERO
—ITHOMBRE
—TMUJER
{~HOMBRE-censurado
Z 08 ~+= MUJER-censurado
GENERO c
T
o
3
£
3 08
©
S
7]
C
o
2 04
£
o
o
3
[
02
0,0

00 2,00 4,00 6,00 8,00 10,00 12,00 14,00

TIEMPO DE SEGUIMIENTO EN ANOS

HR IC 95%
COX UNIVARIANTE (MUJER)

0.91 0.89 - 0.93 < 0.000
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Funciones de supervivencia

10 MODALIDAD DE TRS
' (HD O DP)
— I THEMODIALISIS
—DIALISIS PERITONEAL
M 0 DAL' DA D 08 {~HEMODIALISIS-censurado
© —+ DIALISIS PERITONEAL-
DE TTO g censurado

=
£
3 06
©
S
o
c
o
= 04
=
@
o
3
w

0.2

00

00 2,00 4,00 6,00 8,00 10,00 12,00 14,00

TIEMPO DE SEGUIMIENTO EN ANOS

Y
COX UNIVARIANTE DP.

0.53 0.51-0.56 0.000
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Funciones de supervivencia

GRUPO DE EDAD
ESTRAT

—I7120-44 ANOS
—11519 ANCS
4564 ANOS
I16E-74 ANOS
75 ANOS
——20-44 AROS-censurado
——15-19 ARNCOS-censurado
—— 45-64 AROS-censurado
—+—B5-74 ANOS-censurado
75-... ANOS-censurado

08

0,6

GRUPOS DE
EDAD

04

Supervivencia acumulada

0.2

0o

00 200 400 &,00 8,00 10,00 12,00 14,00

TIEMPO DE SEGUIMIENTO EN ANOS

GRUPO DE EDAD

15- 19 anos 0.74 0.55 -1.00 0.051
20 — 44 ahos 1 - 0.000
45 — 64 anos 2.68 2.54-2.83 0.000
65 — 74 anos 5.86 5.55 — 6.17 0.000

> 75 afos 9.1 8.64-9.61 0.000



‘*\;Rﬂﬂ(&' L)/ , ﬁim EE | scoNT
3 e =
¥ Nef i

!
efrologia

Supervivencia

1,0

TRASPLANTE |~

06

04

Supervivencia acumulada

02

00

Funciones de supervivencia

00

4,00 6,00 8,00 10,00 12,00

TIEMPO DE SEGUIMIENTO EN ANOS

14,00

TRASPLANTE
—INO
_mgj

1 NQ—censurado
~—+—Si-censurado

COX UNIVARIANTE

“—

0.1

0.097 — 0.104

<0.000
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COX MULTIVARIANTE

VARIABLE HR IC 95% P

GRUPO DE EDAD

15- 19 anos 0.43 0.25 - 0.74 0.002

20 - 44 ahos 1 - 0.000

45 - 64 anos 2.40 2.24 - 2.56 0.000

65 - 74 anos 3.30 3.09 - 3.53 0.000

2 75 anos 4.35 4.10 — 4.66 0.000

DIABETES COMO ERP 1.29 1.26 — 1.32 0.000

SEXO FEMENINO 0.86 0.84 - 0.88 0.000

DP COMO TRS INICIO 0.89 0.86 - 0.93 0.000

TRASPLANTE 0.16 0.15 - 0.1/ 0.000
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Funcion de supervivencia para patrones 1 -5

. GRUPO DE
‘ EDAD
ESTRAT
—17120-44 ANOS
08 —115-19 ANOS
© —I7145-64 ANOS
© 16574 ANOS
E 75-... ANOS
S
o 06
©
©
[
c
d
= 04
z
o
Q
3
w
02
00

00 2,00 4,00 6,00 8,00 10,00 12,00 14,00

TIEMPO DE SEGUIMIENTO EN ANOS

CURVA AJUSTADA
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Conclusiones

* La probabilidad de supervivencia se maniiene
estable desde que inicramos el andlisis de datos
individuales y supervivencia, en 2012, estando
claros [os factores de riesqo gue influyen en efla.

* Los resultados son consistentes con la experiencra
internacional, y se comparan favorablemente.
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Utilidad de los registros

Vision real de la practica clinica / variabilidad
Anadlizar resultados
Evaluar seguridad

Establecer comparaciones

..Responder prequntas...
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SPANISH RENAL DISEASE REGISTRY: DATA FROM 2013 REPORT AND

EVOLUTION FROM 2007 TO 2013
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METODOLOGIA

Data source:
*Data sets from the participating regional renal disease registries
#ONT ragistry for denation and transplantation activities.

*Reference population was drawn from the official population on January
the 1% of the yesr under study from the Spanish Statistical Office.

* Incidence and prevalence are based on aggregated data; the survival
analysis was calculated for those registries providing individual patient
records.

Study period:

BACKGROUND
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*2007 to 2013 for incid data,

*2004-2013 peried for the survival analysis.

Defiritions: ERA-EDTA registry definitions.

aincidences Number of new cases of a condiion during a specific period of
tima, which, in this report, are the years between zo07 and 2013.
*Prevalence: total number of RRT patients residing in the participating
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¥ Se incluyeron en el andlisis 20363 renales a 18278 P realizal
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hods for survivd analysis:

*Diata gional registies patian sed, Survival k incident the

years xo04 and 2015, The method was used to calculat patient sui Log rank test was apphed vival
curves sccording to some risk factors Cox proportional model was created to study the mnﬁll predictors of sunival,

Software: Access, Excel and SPES v.rs.0

RESULTS
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cigué es un reqistro??

Sistema organizado que utiliza métodos de estudio

observacionales para recoger datos uniformes (clinicos y otros)

para evualuar resultados especificos en una poblacion

deﬁnida por una particular enfermedad, condicion o exposicion, y

que sirve para UNO O MAs propositos cientificos, clinicos o de

politica sanitaria.

Gliklich RE, Dreyer NA, editors. Registries for Evaluating Patient Outcomes: A User's Guide.
2nd edition. Rockville (MD): Agency for Healthcare Research and Quality (US); 2010 Sep.
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1. Objetivos Planificando un registro

2. Pertinencia
W

3. Usuarios

4. Viabilidad

5. Equipo

¢. Plan de direccion-supervision
7. Ambito y rigor

8. Variables, resultados y poblacion diana
a. Protocolo de estudio

10. Plan de trabajo
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v [dentificacion
v' Serologias
v Accesos vasculares

v' Lista de espera
V' Segurmiento del trasplante

REUNION DE REGISTROS DE ENFERMOS RENALES
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Maria Valentin Murioz
Beatriz Mahillo Durdn




Nefrologia

1) Tabla de pacientes con las variables:

Tabla de pacientes

ID REGISTRO AUTONOMICO

En la mayorfa de registros es un cddigo
numeérico pero hay alguno en que combina
ndmeros y letras

[dentsfrcacion

cp

NIF

N? 55

SEXO 1: Hombre
2 Mujer

FECHA DE NACIMIENTO ddfmm/aaaa

CODIGO DE ENFERMEDAD RENAL
PRIMARIA

Cddigos EDTA actuales (archivo Excel)

TIPO DE PRIMER TRATAMIENTO
SUSTITUTIVO

Cédigos EDTA - anexo |

Registro de Donacion y
Trasplante

Acceso vascular

FECHA DE INICO DEL PRIMER | ddfmm/aaaa

TRATAMIENTO SUSTITUTIVO

ACCESO VASCULAR DE INIJO PARA | 1: Fistula AY

HEMODIALISIS 2: Injerto
3: Catéter

Serologias al inicio de TRS

VIH o: negativo
1: positivo
2: No consia

VHB 0: negativo
1: positivo
2: no consta

VHC 0: negativo
1: positivo

2. NO ConNsia

Serologias
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2) Tabla de eventos con las variables:

Tabla de eventos

ID REGISTRO AUTONOMICO

FECHA DEL EVENTO

dd/m/aaaa

TIPO DE EVENTO

Codigos EDTA — anexo |

ANADIR ENTRADA EN LISTA DE ESPERA
PARA TRASPLANTE COMO NUEVO
CODIGO DE EVENTO — NUMERO 100 (VER
EN TABLA DEL ANEXO I)*

51 evento 52
FALLECIMIENTO

(fallecimiento}-

CAUSA

Codigos EDTA — anexo I

*ANADIMOS LA ENTRADA EN LISTA DE ESPERA PARA TRASPLANTE COMO UN EVENTO
MAS, ANADIENDO UN NUEVO CODIGO EN LA TABLA DE TIPOS DE TRATAMIENTO -

EVENTOS- ANEXO |

Lista de espera
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3) il'abla de Seguimiento del trasplante con las variables

Tabla de eventos

ID REGISTRO AUTONOMICO

FECHA DEL TRASPLANTE

dd/mmjaaaa

SEGUIMIENTO POSTRASPLANTE
INMEDIATO (Para este seguimiento que

es postrasplante inmediato no recogemos
fecha)

1: Funcion inmediata

2. Retraso funcién injerto (ver definicidn
debajo de la tabla)

3: No funcidn primaria (ver definicidn
debajo de la tabla)

SI 3-NO FUNCION PRIMARIA - CAUSA

1: Fallecimiento del paciente antes de
recuperar funcién/

2: Problema quirtirgico (arteria, vena o via
urinaria)/

3: Trombosis venosa o arterial del injerto
sin problema técnico/

4: Necrosis tubular no recuperada (biopsia
o rifion perfundido sin funcion/

5: Rechazo agudo injertado en una
necrosis tubular aguda (requiere biopsia)
6: Desconocido

7: Otras. En caso de seleccionar otras,
abrir campo de texto.

CAUSA DE PERDIDA DEL INJERTO

1. Rechazo agudo

2. Disfuncién crénica del injerto con
histologia. Al
variable se
desplegable denominado detalle
con las opciones: Rechazo crénico
mediado por anticuerpos/Fibrosis
intersticial y atrofia
tubular/nefropatia por
anticalcineurinicos/Recidiva

esta
nuevo

seleccionar
abrirda un

crénica

enfermedad de
base/glomerulonefritis de
novo/Otra

3. Disfuncién crénica del injerto sin
histologia

4. Complicaciones vasculares

5. Complicaciones quirdrgicas o

uroldgicas
6. Desconocida
7. Otras. En caso de seleccionarse

"Otros" se abrird un campo de
texto libre.

SI TRASPLANTE FUNCIONANTE:

VALOR DE CREATININA (AL ANO DEL
TRASPLANTE)

FECHA DE CREATININA

FECHA SEGUIMIENTO DEL TRASPLANTE
(no  se seguimiento
postrasplante inmediato sino al posterior-
anual)

refiere al

dd/mmj/aaaa

SITUACION DEL TRASPLANTE

o: No funcionante
1: Funcionante
2: No consta

SI TRASPLANTE NO FUNCIONANTE:

FECHA DE PERDIDA DEL INJERTO

dd/mmj/aaaa

Definicidn de:

® Retraso funcién injerto: Necesidad de didlisis en la primera semana postrasplante.
® No funcién primaria: Necesidad de didlisis en la primera semana postrasplante sin

recuperacion de la funcién renal.

Sequimiento del trasplante
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Pablo Castro de la Nuez

Encarnaciéon Bouzas Caamaino

Andalucia Alberto Rodriguez Benot Galicia Teresa Garcia Falcon

Federico E. Arribas Monzén Manuel Aparicio Madre
Aragon Madrid Fernando Tornero Molina

Jose Ramén Quirés M@ Carmen Santiuste de Pablos

Maria de la Palma Beltran Garcia Inmaculada Marin Sanchez
Asturias J. Emilio Sanchez Alvarez Murcia Juan Cabezuelo Romero

Catalina Garrigo Campins Joaquin Manrique Escola

Gonzalo Gomez Marqués Navarra Maria Fernanda Slon Roblero
Baleares Miguel Agudo Garcia Emma Huarte Loza

Hilda Sdnchez Jandriz La Rioja Marta Artamendi Larraiaga
Canarias Nicanor Vega Diaz Angela Magaz Lago

Juan Carlos Ruiz San Millan Maria Teresa Rodrigo de Tomds
Cantabria Oscar Garcia Ruiz IRigo Moina Equren

Jordi Comas i Farnés Pais Vasco Jose Ignacio Aranzabal Pérez
Cataluiia Merce Borras Sans Amparo Bernat Hoyos

Gonzalo Gutierrez Avila Comunidad Oscar Zurriaga Llovens
Castilla la Inmaculada Moreno Alia Valenciana Juan Carlos Alonso Gomez
Mancha Rafael Diaz Tejeiro

Castilla Leén

Extremadura

Maria Angeles Palencia Garcia
Jose Maria Monfa Bosch

Pablo Ucio Mingo

Julian Mauro Ramos Aceitero
M@ de los Angeles Garcia Bazaga
Javier Deira Lorenzo

Ingesa (Ceuta y
Melilla)

SEN

ONT

Mavria Antonia Blanco Galan

J. Emilio Sanchez Alvarez

Maria O. Valentin Muinoz
Beatriz Mahillo Duran
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Beatriz Mahillo Duran

Organizacion Nacional de Trasplantes
bmahillo@mscbs.es
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