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Resumen

Introduccion

En Espana existen importantes registros y ba-
ses de datos de interés sanitario considerados
de gran utilidad para la Evaluacién de Tecno-
logias Sanitarias. Se han realizado algunas re-
visiones de la situaciéon de los Sistemas de In-
formacién Sanitaria en Espana, pero aun son
escasos los estudios exhaustivos sobre la si-
tuacién y uso de los Registros Sanitarios espa-
noles, muchos de los cuales no estan sufi-
cientemente difundidos y pueden estar
infrautilizados.

Objetivos

Identificar y describir los Registros Sanitarios
de utilidad para la Evaluacion de Tecnologias
Sanitarias, describir los usos potenciales de
los Registros Sanitarios en Evaluacién de Tec-
nologias Sanitarias, y detectar areas priorita-
rias de evaluacién que precisen el desarrollo
de sistemas de registro.

Métodos

Se realizé una revisiéon bibliografica en MED-
LINE, Indice Médico Espariol, base de datos de
proyectos de investigaciéon del Fondo de In-
vestigacion Sanitaria y el Boletin Oficial del
Estado. Para la identificacién y seleccién de
los registros sanitarios se envié un cuestio-
nario a distintas unidades de los servicios
centrales de la Administracién sanitaria,
INSALUD, Servicios de Salud transferidos,
Administracién sanitaria autondmica, Socie-
dades Cientificas y Asociaciones Profesiona-
les del sector sanitario.

Resultados

Se seleccionaron 82 registros, que son descri-
tos pormenorizadamente mediante unas fi-
chas estandar. Otros 56 Sistemas de Informa-
cién han quedado excluidos y son descritos
brevemente. La mayoria de los registros iden-

tificados recogen informacién sobre casos de
enfermedades especificas, frente a una me-
nor representacion de registros sobre la utili-
zacién de tecnologias diagndsticas y terapéu-
ticas. Las &reas clinicas con un mayor
numero de registros establecidos fueron el
cancer, las enfermedades infecciosas, las en-
fermedades mentales y las enfermedades
cardiovasculares. Se han detectado areas cli-
nicas relevantes escasamente cubiertas por
registros sanitarios, siendo las méas destaca-
das: oftalmologia, otorrinolaringologia, urolo-
gia, reumatologia, traumatologia, rehabilita-
cién y radiodiagnoéstico.

Discusion

Se discute el uso de los Registros Sanitarios
en la Evaluacién de las Tecnologias Sanita-
rias y en la Investigacién de Servicios Sanita-
rios, y se observa como la utilidad esta deter-
minada por la pregunta de investigacién y
por las caracteristicas y posibilidades analiti-
cas de la base de datos. Se han utilizado Re-
gistros Sanitarios en estudios sobre variabili-
dad en la practica médica, equidad en el
acceso a tecnologias sanitarias, difusién y
adecuacién en el uso de tecnologias sanita-
rias, evaluacion de la calidad y efectividad de
las tecnologias sanitarias, entre otros tipos
de estudios.

El bajo coste de la obtencién de datos pri-
marios, la posibilidad de contextualizar y valo-
rar el impacto local de la aplicacién de una
tecnologia, los seguimientos a largo plazo, los
muestreos de alta calidad o la posibilidad de
evitar sesgos de seleccidon determinan la utili-
dad de los Registros Sanitarios en la Evalua-
cién de las Tecnologias Sanitarias. Las limita-
ciones se relacionan con errores en la recogida
o codificacién de los datos, la necesidad de
ajustes por covariables, el manejo de las medi-
das de resultado, la exhaustividad, la indefini-
cién de la base poblacional, la necesaria res-
triccién en el nimero de variables, la ausencia
de informacién sobre importantes eventos
concomitantes y las limitaciones de los siste-
mas de clasificacién, entre otros problemas re-
lacionados con la validez y precisién de los re-
sultados.
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Los resultados del estudio muestran que en
Espana hay un menor desarrollo y un cierto
retraso en la implantacién de Sistemas de In-
formacién Sanitarios, en comparacién con
otros paises de nuestro entorno. Ademas, la
revision de varias experiencias internaciona-
les ha demostrado la importancia del desa-
rrollo del campo de los sistemas de informa-
cién en sanidad y el éxito de programas de
apoyo a registros sanitarios. Se han disenado

sistemas de informacién de base poblacional
y otros sistemas que integran toda la infor-
macién de un area sanitaria, los cuales ilus-
tran la necesidad de promover un mayor de-
sarrollo de este area en Espafia. Por ultimo, se
recomienda potenciar politicas de desarrollo
y coordinacion de sistemas de informacién
sanitaria en Espafa, asi como facilitar la difu-
sién y uso de los registros sanitarios implan-
tados en nuestro pafs.
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Summary

Introduction

There are important health care registries
and databases in Spain which are useful for
Health Technology Assessment. Some over-
views of Health Information Systems in Spain
have been published but there few
comprehensiveness studies of Spanish health
care registries, and some of these registries
have not been sufficiently studied or
disseminated.

Objectives

To identify and describe Spanish health care
registries useful in Health Technology
Assessment, to describe the potential uses of
health care registries in Health Technology
Assessment, and to detect health care
priority problems which could benefit from
the development of a registry system.

Methods

A bibliographic search was carried out in the
following databases: Medline, fndice Médico
Espanol, Fondo de Investigacién Sanitaria
database and Official State Bulletin. A
questionnaire was sent to several units of the
National Health Care Department, Regional
Health Care Services, Scientific Societies and
other medical organizations.

Results

82 registries were included in the directory.
These are described extensively in standard

notes. 56 registries were excluded and
described briefly. Most of the registries
included provide morbidity information.
A small number of registries contain
information about therapeutic and diagnostic
procedures. The diseases most frequently
collected by the registries were cancer, and

infectious, mental and cardiovascular
diseases.
Discussion

The utility of health care registries in Health
Technology Assessment and Health Services
Research is determined by the research
question formulated and by the charac-
teristics of the database. Health care
registries have been used in studies of
variations in the use of health care services,
equity in the access to health care services,
diffusion and appropriateness of the use of
health care technologies, quality assessment,
studies concerned with the effectiveness of
health care technologies, and other types of
studies.

The results show Spanish health information
systems are lagging and less developed than
other Western countries. Comparing the
experience gained with the registries by
other countries, for example The Population-
based Health Information System of
Manitoba (Canada), the importance of
developing and promoting health care
registries in Spain is evident. We recommend
the reinforcement of programmes to develop
and coordinate Health Information Systems
in Spain, as well as the use and dis-
semination of already established health
care registries.
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. Introduccion

Last definid Registro Sanitario (RS) en su Dic-
cionario de Epidemiologia como un archivo de
datos relativos a todos los casos de una determina-
da enfermedad o de otro proceso de importancia
para la salud, en una poblacién definida, de modo
que los casos puedan relacionarse con una pobla-
cién base®. Otros autores proponen considerar
al RS, tinicamente, como una estructura orga-
nizativa que desarrolla y mantiene un Siste-
ma de Informacién Sanitaria (SIS)?, no siendo
por tanto un archivo de casos de enfermedad.
En otros casos se considera que la definicién
de registro debe incluir el criterio de exhausti-
vidad, o sea, la recogida de informacién de to-
dos los casos®. A modo de sintesis, se propone
la siguiente definicién de RS:

Registro sanitario: Archivo de datos sistemati-
co, continuado y recuperable de manera efi-
ciente relativo a elementos de importancia
para la salud, en una poblacién definida, de
modo que los elementos registrados puedan
relacionarse con una poblacién base.

La Evaluacién de Tecnologias Sanitarias (ETS)
es una disciplina de desarrollo reciente cuyo
objeto de estudio es el conjunto de medi-
camentos, dispositivos y procedimientos mé-
dicos y quirtrgicos, asi como los sistemas or-
ganizativos y de soporte de la asistencia
sanitaria*. La ETS ha sido definida por la Offi-
ce of Technology Assessment de los EE.UU.
como aquella forma de investigacién que exami-
na las consecuencias clinicas, econémicas y socia-
les, a corto y largo plazo, derivadas del uso de la
tecnologia®. Esta definicién utiliza el término
«investigacién» como cuasi sinénimo de «eva-
luacién», lo cual ha sido revisado por algunos
autores que consideran méas conveniente uti-
lizar términos amplios como «estrategia o
proceso de analisis»®. Por otro lado, segtn la
Real Academia Espatiola, evaluar es: Estimar,
apreciar, calcular el valor de una cosa’. Tomando
en consideracién lo anterior, la Agencia de
Evaluacién de Tecnologias Sanitarias del Ins-
tituto de Salud Carlos III ha propuesto la si-
guiente definicién de ETS: Proceso de andlisis e
investigacion, dirigido a estimar el valor y contri-
bucién relativos de cada tecnologia sanitaria a la
mejora de la salud individual y colectiva, teniendo
ademds en cuenta su impacto econémico y social®.

Ademas de la ETS, otras lineas de investiga-
cién préximas utilizan la informacién propor-

cionada por los RS. La Investigaciéon de Servi-
cios Sanitarios o la investigacién de resultados
comparten con la ETS el objetivo final de me-
jorar la efectividad de las intervenciones sani-
tarias y, para ello, es necesaria la obtencién de
datos sobre los efectos de la intervencién. Ell-
wood definié la investigacién de resultados
como una herramienta que pretende ayudar a la
toma de decisiones mediante un mejor conocimiento
de la efectividad de las diversas alternativas exis-
tentes en la asistencia sanitaria®. Los métodos
para llevar a cabo ese tipo de investigacién
son el desarrollo de guias de practica clinica;
sistemas de informacién para la medicion del
estado de salud; explotaciéon de bases de da-
tos, y el anélisis y diseminacién de resultados
para mejorar la toma de decisiones.

Wennberg propuso una estrategia para la in-
vestigacion de resultados que incluia la reali-
zaciéon de analisis de bases de datos y RS para
determinar la probabilidad de ocurrencia de
efectos adversos y otras medidas de resulta-
dos de intervenciones alternativas. Este mode-
lo fue adoptado por la Agency for Health Care
Policy and Research (AHCPR, actualmente
Agency por Healthcare Research and Quality,
AHRQ) para el desarrollo de los Patient Outco-
mes Research Team (PORT)™. La AHCPR esta-
bleci6 el programa Medical Treatment Effecti-
veness Program (MEDTEP) para mejorar la
efectividad y eficiencia de las intervenciones
clinicas cuyos efectos pueda demostrarse que
son beneficiosos!!. Otros antecedentes histéri-
cos del uso de RS en ETS e Investigaciéon de
Servicios Sanitarios son la explotacién de la
base de datos del plan de seguro sanitario Me-
dicare en EE.UU.,, que recoge datos de la mayo-
ria de los servicios prestados a sus asegura-
dos, y de los datos de la Seguridad Social que
permiten realizar el seguimiento del estado vi-
tal del paciente!?.

Por otra parte, se ha definido de forma diversa
la Investigacién de Servicios Sanitarios, desta-
cando la propuesta que hizo el Institute of
Medicine de los EE.UU. recientemente!3, defi-
niéndola como un drea multidisciplinar de investi-
gacion, tanto bdsica como aplicada, que examina la
utilizacion, costes, calidad, accesibilidad, funciona-
miento, organizacién, financiacién y resultados de
los servicios sanitarios. Su objetivo general seria la
evaluacion de la estructura y proceso de los servicios

«Directorio de Registros Sanitarios espafioles de utilidad en Evaluacion de Tecnologias Sanitarias»

- AETS - Diciembre /2000 |11



sanitarios, ast como de los efectos sobre la salud in-
dividual y colectiva de los ciudadanos.

Los RS son una importante herramienta en la
ETSy otras disciplinas préximas como la inves-
tigacion de resultados y la investigacién de ser-
vicios sanitarios, al posibilitar la obtencién de
datos primarios y con ellos la contextualiza-
cién y valoracién del impacto de las interven-
ciones en poblaciones determinadas®. También
pueden ser una valiosa fuente de informacién
para el estudio de la utilizacidn, seguridad,
efectividad y eficiencia de las intervenciones
sanitarias, a la vez que son un importante ins-
trumento de soporte a la planificacién y toma
de decisiones sobre Tecnologias Sanitarias'1.

La OMS ha propuesto una clasificacién de RS
seglin su contenido y objetivos en tres catego-
rias: RS sobre exposiciones o situaciones de
riesgo para la salud, RS sobre problemas de
salud y RS sobre uso de recursos sanitarios?®.
A continuacién se propone otra clasificaciéon
de registros sanitarios mas adecuada a su uti-
lidad potencial en la ETS y la Investigacién de
Servicios Sanitarios?®:

A. BASES DE DATOS DE INGRESOS Y/O AL-
TAS EN CENTROS SANITARIOS. Contienen in-
formacidn sanitaria muy valiosa, tanto para el
estudio de la morbi-mortalidad como de la
utilizacién de procedimientos sanitarios. Son
muy Utiles para conocer la incidencia y preva-
lencia de las enfermedades, estudiar las varia-
ciones en la practica clinica, el uso de los ser-
vicios y realizar estudios de ETS. Algunos
ejemplos son la implantacién de sistemas de
informacién para el estudio de la practica cli-
nica en enfermedades de baja incidencia®®. En
Esparia destacan los estudios realizados con el
Conjunto Minimo Basico de Datos (CMBD)?% 21,

B. BASES DE DATOS DE FACTURACION DE
ASISTENCIA SANITARIA. Los Sistemas de Aten-
cién Sanitaria, tanto publicos como privados, se
benefician del establecimiento de Sistemas de
Informacién sobre las caracteristicas de los en-
fermos que solicitan y pueden solicitar asisten-
cia, en orden a una mejor planificacién y anali-
sis econdémico. Los Registros de Facturacion de
las Companias Privadas que aseguran la asis-
tencia sanitaria en EE.UU. han sido utilizados
en numerosas ocasiones para la realizacion de
estudios de planificacién, de evaluacién econé-
mica, de supervivencia y de utilizacion de ser-
vicios sanitarios, entre otros?? 23,

C. REGISTROS DE CASOS DE ENFERMEDA-
DES. Generalmente proporcionan datos de
incidencia, para lo cual es necesario que sean
de base poblacional, o sea, que recojan todos
los casos nuevos ocurridos en la poblacién de

referencia. Son utiles en estudios de ETS para
obtener muestras de pacientes, realizar una
prevision del uso y conocer los resultados de
la aplicacién de una tecnologia?.

D. REGISTROS SOBRE LA UTILIZACION DE
TECNOLOGIAS SANITARIAS. Estos registros re-
cogen datos del uso de un determinado procedi-
miento o Tecnologia Sanitaria (TS). No estan tan
extendidos como los registros de casos, y suelen
implementarse para tecnologias de coste eleva-
do o procedimientos médicos que presentan un
interés especial. Dado que son registros disefia-
dos para obtener informacién directa sobre el
uso y resultados de una TS, su explotacién es
muy valiosa en estudios de ETS?>.

E. REGISTROS DE HISTORIAS CLINICAS. Son
fuentes de informacién muy exhaustivas pero
en las que la cumplimentacién no suele ser
homogénea. La explotacion de la informaciéon
para ETS suele requerir la generacién de un
nuevo registro secundario disenado ad hoc.

El desarrollo reciente de las nuevas tecnologias
de la informacién ha facilitado el manejo de
datos y su analisis estadistico. Simultaneamen-
te ha crecido el volumen de datos, el numero
de bases de datos y la cantidad de sistemas de
informacién, con lo que se ha hecho mas com-
pleja la descripcién y valoracion de los SIS. En
Espafia se han publicado relativamente pocos
trabajos sobre los RS y sus usos potenciales. Al-
gunos paises han desarrollado programas na-
cionales de implantacién de RS, como Suecia?®
y Finlandia?, y en otros paises se han publica-
do algunos directorios o inventarios de RS rela-
cionados con la investigacién y evaluacién sa-
nitaria?®3!, aunque generalmente no existe
una actualizacién continua de esos repertorios.

Objetivos

En Espania existen importantes bases de datos
de interés sanitario, que cumplen criterios para
ser consideradas RS utiles para ETS. Ademas, se
han realizado estudios sobre las posibilidades
de investigacion a partir de algunos RS espano-
les?0.21,32,33 se publican periédicamente boleti-
nes con los resultados de algunos RS3* % y se
han publicado inventarios de RS en &reas es-
pecificas®, pero no ha sido posible localizar
ningun inventario de RS espafnoles. Se han
realizado revisiones de la situacion de los SIS
en Espana®/-4% pero son escasos los estudios
exhaustivos sobre los RS disponibles en Espa-
na. Muchos de los RS espanoles no estan sufi-
cientemente difundidos y pueden estar infrau-
tilizados en relaciéon a sus multiples usos
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potenciales. Estas razones refuerzan la necesi-
dad de identificar y describir los RS espanoles y
valorar el desarrollo de los SIS en nuestro pais.
Con ese planteamiento se ha iniciado este estu-
dio, cuyos objetivos se resumen a continuacién.

Objetivo general

Identificar y describir los Registros Sanitarios
de utilidad en Evaluacién de Tecnologias Sa-
nitarias e Investigaciéon de Servicios Sanita-
rios en Espafa y detectar areas prioritarias de
evaluacién que precisan el desarrollo de sis-
temas de registro.

Objetivos especificos

1) Identificar los RS potencialmente utiles
en la ETS e Investigacién de Servicios Sanita-
rios en Espana.

2) Describir los registros identificados de
forma sistematica y estandarizada.

3) Elaborar un inventario de los RS identifi-
cados en formato publicable.

4) Detectar areas prioritarias de investiga-
cién en ETS e Investigacién de Servicios Sani-
tarios no cubiertas por registros y que preci-
san del desarrollo e implantacién de sistemas
de registro.

5) Analisis de experiencias relevantes inter-
nacionales de desarrollo e implantacién de
RS, asi como su utilizacién para ETS e Investi-
gacion de Servicios Sanitarios, que ofrezcan
referencias de comparacién para la valora-
cién de la situacién espanola.

6) Describir los usos potenciales de los Re-
gistros Sanitarios en Evaluacién de Tecnolo-
glas Sanitarias basandose en experiencias na-
cionales e internacionales publicadas.
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2.

Se realiz6 un estudio de identificacién y des-
cripcién de RS, mediante la busqueda y selec-
cién de registros que cumplieran los requisi-
tos de utilidad para la ETS. Se realizé una
busqueda bibliografica en MEDLINE en los
anos 1980-1999 con las palabras clave: records,
registry, registries, register, registers, information
systems, databases, technology assessment, health
services research. También se utiliz6 el Indice
Médico Espariol para la localizacién de articu-
los y referencias en la literatura biomédica en
espanol con las palabras clave: registros y sis-
temas de informacién, en los anos 1980-1999.
Asimismo, se utilizd la base de datos del Fon-
do de Investigacién Sanitaria de la Seguridad
Social (FIS, actualmente Subdireccién General
de Investigacion del Instituto de Salud Carlos
I1I) para realizar una busqueda de proyectos
de investigacién en el periodo 1988-1995 con
las palabras clave: registro y sistemas de infor-
macién. Por ultimo, se realizé busqueda docu-
mental en el Boletin Oficial del Estado.

Ademas, se ampli6 la busqueda con las re-
ferencias de interés que aparecian en los ar-
ticulos seleccionados. Se han revisado ma-
nualmente varias revistas de interés en el area
(International Journal of Technology Assessment in
Health Care, Revista Espaiiola de Documentacion
Clinica, Medicina Clinica, Gaceta Sanitaria y Journal
of Clinical Epidemiology). Finalmente, se comple-
t6 la buisqueda con la consulta a expertos y la
revision del fondo documental de la Agencia
de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias del
Instituto de Salud Carlos III.

Material y métodos

También se elaboré un cuestionario para la
obtencién de informacién de cada RS, en for-
mato semiestructurado y con 17 variables,
que son mayoritariamente de respuesta
abierta (Anexo). Se elaboré un directorio de
instituciones publicas de la Administracién
central y autondmica, al que se anadieron las
direcciones de las Sociedades Cientificas y
Profesionales y otras Asociaciones e Institu-
ciones Sanitarias que pudieran mantener re-
gistros. Se envio el cuestionario y solicitud de
contestacion a todas las direcciones identifi-
cadas y, posteriormente, se realizé un segui-
miento individualizado de la recepciéon del
cuestionario y su respuesta.

El criterio general de inclusién de registros
en el directorio fue su utilidad en ETS e In-
vestigacién de Servicios Sanitarios. Ademas,
se ha valorado que los SIS identificados
cumplieran la definicién de RS expuesta en
la introduccién. Se han excluido los registros
de actividad de los centros, los de historias
clinicas, los que contuvieran informaciéon
exclusivamente econdmica, los archivos de
proyectos de investigacion, los relativos a ex-
posiciones ambientales y salud laboral, ade-
mas de los listados de farmacos y otros pro-
ductos sanitarios. También se han excluido
los registros de los que no se ha recibido in-
formacién, a pesar de haberse solicitado. En
cualquier caso, se ofrece una lista de los re-
gistros y SIS excluidos con el propésito de
hacer transparente el proceso de seleccién
de RS.
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3. Directorio

A continuacion se exponen los resultados de
la blisqueda e identificacién de RS. En primer
lugar, se ofrece un listado de los 82 RS inclui-
dos en el directorio clasificados por el area
clinica de la que tratan y ordenados alfabéti-
camente. Posteriormente se presenta el mis-
mo listado de 82 RS clasificados segin su
contenido sea relativo a utilizacién de TS o a
morbilidad y mortalidad. A continuacién se
relacionan otros 56 sistemas de informacién
que se considera no cumplen los criterios
para ser incluidos en el directorio. Finalmen-
te, se presentan y se describen extensamente
cada uno de los RS incluidos, mediante fichas
que recogen en un formato estandar el con-
junto de la informacién recogida para cada
registro, ordenados por area clinica.

3.1. Registros
identificados.
clasificacion por

Area Clinica

Cancer
1 Registro Abierto de Tumores de Malaga.
2 Registro de Cancer de Albacete.
3 Registro de Cancer de Canarias.
4  Registro de Cancer de Gerona.
5 Registro de Cancer de Granada.
6 Registro de Cancer de Guipuzcoa.
7 Registro de Cancer de Mallorca.
8 Registro de Cancer de Murcia.
9 Registro de Cancer de Navarra.
10  Registro de Cancer del Pais Vasco.
11  Registro de Cancer de Tarragona.
12 Registro de Cancer de Zaragoza.
13 Registro de Incidencia y Mortalidad por

Cancer en Medicina General.
14  Registro Nacional de Tumores Cardiacos.
15 Registro Nacional de Tumores Infantiles.

16 Registro de Tumores de Cantabria.

17  Registro de Tumores del Principado de
Asturias.

18 Registro de Tumores Infantiles de la Pro-
vinclia de Valencia.

Enfermedades infecciosas

19 Programa de Vigilancia de la Gripe.

20 Registro de Casos Seropositivos al VIH
de La Rioja.

21 Registro de Casos Seropositivos al VIH
de Navarra.

22 Registro de Exposiciones a Material Bio-
légico entre el Personal Sanitario del
Pais Vasco.

23 Registro de Pruebas de Deteccion de An-
ticuerpos contra el VIH del Pais Vasco.

24  Registro Estatal de Lepra.

25 Registro Nacional de la Enfermedad de
Creutzfeldt-Jakob.

26  Registro Nacional de SIDA.

27  Registro Regional de Determinaciones
Analiticas de Infeccién por el VIH del
Principado de Asturias.

28 Registro Regional de Tuberculosis del
Principado de Asturias.

29  Registro de Vacunaciones del Pais Vasco.

30 Sistema de Vigilancia de Enfermedades
Entéricas, Salmonella y Escherichia Coli
0157 de la Red Europea ENTERNET.

31 Sistema de Vigilancia de Paralisis Flacci-
da Aguda en menores de 15 anos / Insti-
tuto de Salud Carlos 1II. Centro Nacional
de Epidemiologia.

32  Subsistema de Informacién de Enferme-
dades de Declaracién Obligatoria (Red
Nacional de Vigilancia Epidemiolégica).

33  Subsistema de Informacién Microbiol6-
gico (Red Nacional de Vigilancia Epide-
miolégica).

34 Subsistema de Informacién para Situa-
ciones Epidémicas y Brotes (Red Na-
cional de Vigilancia Epidemiolégica).
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Psiquiatria

35 Programa de Seguimiento de Clozapina.

36 Registro Acumulativo de Casos de Salud
Mental de Aragdn.

37  Registro Acumulativo de Casos Psiquia-
tricos del Principado de Asturias.

38 Registro Acumulativo de Casos Psiquia-
tricos de la Regién de Murcia.

39 Registro Acumulativo de Casos Psiquia-
tricos de La Rioja.

40  Registro Andaluz de Esquizofrenia.

41 Registro Gallego de Casos Psiquiatricos.

42  Registro General de Casos Psiquiatricos
de la Provincia de Castellon.

43 Registro de Pacientes Psiquiatricos del
Pais Vasco.

44  Sistema de Informacién de Salud Mental
de Andalucia (SISMA).

Cardiologia

45  Banco Nacional de Datos de Marcapasos.

46  Registro Espanol de Actividades en Hemo-
dinamica y Cardiologia Intervencionista.

47  Registro Nacional de Desfibriladores Au-
tomaticos Implantables.

48 Registro Nacional de Trasplante Cardia-
co y Cardiopulmonar.

49  Proyecto de Registro de Infarto Agudo de
Miocardio de Valencia, Alicante y Caste-
116n (PRIMVAC).

50 Proyecto de Registro de Infarto Agudo de
Miocardio Hospitalario (PRIAMHO).

51 Registro de Coronariopatias de Gerona
(REGICOR).

52  Registro de Infarto Agudo de Miocardio
de la Regioén de Murcia.

Nefrologia

53 Registro de Enfermedades Crénicas Re-
nales del Principado de Asturias.

54 Registro de Enfermos Renales de Cata-
luna.

55 Registro de Enfermos Renales de Galicia.

56 Registro de Enfermos Renales de la Co-

munidad Valenciana.

57 Registro de Pacientes con Insuficiencia
Renal Crénica Terminal en Tratamiento
Sustitutivo de Andalucia.

58 Registro de Pacientes con Insuficiencia
Renal Terminal de la Regién de Murcia.

Pediatria

59  Censo de Pacientes del Ambito INSALUD
con Patologia de la Hormona del Creci-
miento.

60 Estudio Colaborativo Espanol de Malfor-
maciones Congénitas.

61 Registro de Anomalias Congénitas de la
Comunidad Auténoma del Pais Vasco
(RACAV).

62 Registro de Defectos Congénitos de la
Ciudad de Barcelona.

63 Registro de Defectos Congénitos del
Principado de Asturias.

64 Registro de Defectos Congénitos del Va-

11és.

Toxicologia y adiccién a drogas

65

66

67

68

69

Indicadores de Tratamiento, Urgencias y
Mortalidad. Observatorio Espanol sobre
Drogas.

Programa de Mantenimiento y Objetivos
Intermedios de Dispensacién de Meta-
dona en el Pais Vasco.

Registro de Determinaciones Analiticas
de Estupefacientes del Pais Vasco.

Registro de Mortalidad/Morbilidad de Pa-
cientes del Sindrome del Aceite Toxico.

Registro de Pruebas de Alcoholemia del
Pais Vasco.

Ginecologia y obstetricia

70  Centros y/o Servicios Sanitarios Acredi-
tados para Desarrollar Técnicas de Re-
produccién Humana Asistida en Espana.

71  Registro de Interrupcion Voluntaria del
Embarazo.

Neurologia

72 Censo de Pacientes del Ambito INSALUD

con Esclerosis Multiple en Tratamiento
con Interferén Beta (1B).
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Hematologia

73  Base de datos del Geltamo (Grupo Espa-
niol de Linfomas / Trasplante Autdlogo
de Médula Osea).

Digestivo

74  Registro de Trasplante Hepéatico de Cata-
luna.

General
75 Conjunto Minimo Béasico de Datos
(CMBD).

76  Estadistica de Establecimientos Sanita-
rios en Régimen de Internado (EESRI).

77  Farmacovigilancia Espanola. Datos de
Reacciones Adversas (FEDRA).

78  Registro de Determinaciones Analiticas
Clinicas del Pais Vasco.

79  Registro de Donantes de Organos y Teji-
dos.

80 Sistema de Facturacién de Recetas del
Sistema Nacional de Salud.

81 Sistema de Informacién de Farmacia (SI-
FAR).

82  Registro de Defunciones.

3.2. Registros

identificados.
Clasificacion segin
el contenido

A continuacién se enumeran de nuevo los 82
registros incluidos en el directorio clasifica-
dos segun el contenido fundamental del re-
gistro, dando lugar a dos grupos: Utilizacion de
Servicios y Tecnologias Sanitarias, y Mortalidad y
Morbilidad, ordenados alfabéticamente.

Utilizacién de servicios y tecnologias
sanitarias

1 Banco Nacional de Datos de Marcapasos.

2  Base de datos del Geltamo (Grupo Espa-
nol de Linfomas / Trasplante Autélogo
de Médula Osea).

10

11

12

13

14

15

16
17

18

Censo de Pacientes del Ambito INSALUD
con Esclerosis Multiple en Tratamiento
con Interferdén Beta (1B).

Censo de Pacientes del Ambito INSALUD
con Patologia de la Hormona del Creci-
miento.

Centros y/o Servicios Sanitarios Acredi-
tados para Desarrollar Técnicas de Re-
produccién Humana Asistida en Espana.

Estadistica de Establecimientos Sanita-
rios con Régimen de Internado (EESRI).

Programa de Mantenimiento y Objetivos
Intermedios de Dispensacién de Meta-
dona en el Pais Vasco.

Programa de Seguimiento de Clozapina.

Registro de Determinaciones Analiticas
Clinicas del Pafs Vasco

Registro de Donantes de Organos y Teji-
dos.

Registro Espanol de Actividades en Hemo-
dindmica y Cardiologia Intervencionista.

Registro de Interrupcién Voluntaria del
Embarazo.

Registro Nacional de Desfibriladores Au-
tomaticos Implantables.

Registro Nacional de Trasplante Cardia-
co y Cardiopulmonar.

Registro de Trasplante Hepatico de Cata-
luna.

Registro de Vacunaciones del Pais Vasco.

Sistema de Facturacién de Recetas del
Sistema Nacional de Salud.

Sistema de Informacién de Farmacia (SI-
FAR).

Mortalidad y morbilidad

19

20

21

22

23
24

Conjunto Minimo Basico de Datos
(CMBD).

Estudio Colaborativo Espanol de Malfor-
maciones Congénitas.

Farmacovigilancia Espafiola. Datos de
Reacciones Adversas (FEDRA).

Indicadores de Tratamiento, Urgencias y
Mortalidad. Observatorio Espanol sobre
Drogas.

Programa de Vigilancia de la Gripe.

Proyecto de Registro de Infarto Agudo de
Miocardio de Valencia, Alicante y Caste-
116n (PRIMVAC).
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25

26
27

28

29

30

31

32

33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
44

45

46

47

48

49

50
51

52

53

54

Proyecto de Registro de Infarto Agudo de
Miocardio Hospitalario (PRIAMHO).

Registro Abierto de Tumores de Malaga.

Registro Acumulativo de Casos de Salud
Mental de Aragén.

Registro Acumulativo de Casos Psiquia-
tricos del Principado de Asturias.

Registro Acumulativo de Casos Psiquia-
tricos de la Regién de Murcia.

Registro Acumulativo de Casos Psiquia-
tricos de La Rioja.

Registro Andaluz de Esquizofrenia.

Registro de Anomalias Congénitas de la
Comunidad Auténoma del Pais Vasco
(RACAV).

Registro de Cancer de Albacete.
Registro de Cancer de Canarias.
Registro de Cancer de Gerona.
Registro de Cancer de Granada.
Registro de Cancer de Guipuzcoa.
Registro de Cancer de Mallorca.
Registro de Cancer de Murcia.
Registro de Cancer de Navarra.
Registro de Cancer del Pais Vasco.
Registro de Cancer de Tarragona.
Registro de Cancer de Zaragoza.

Registro de Casos Seropositivos al VIH
de La Rioja

Registro de Casos Seropositivos al VIH
de Navarra

Registro de Coronariopatias de Gerona
(REGICOR)

Registro de Defectos Congénitos de la
Ciudad de Barcelona.

Registro de Defectos Congénitos del
Principado de Asturias.

Registro de Defectos Congénitos del Va-
11és.

Registro de Defunciones.

Registro de Determinaciones Analiticas
de Estupefacientes del Pais Vasco.

Registro de Enfermedades Crénicas Re-
nales del Principado de Asturias.

Registro de Enfermos Renales de Cata-
luna.

Registro de Enfermos Renales de Galicia.

55

56

57

58

59

60

61

62

63

64
65

66

67

68

69

70

71

72

73

74
75

76

77

78

Registro de Enfermos Renales de la Co-
munidad Valenciana.

Registro Estatal de Lepra.

Registro de Exposiciones Accidentales a
Material Biolégico entre el Personal Sa-
nitario del Pais Vasco.

Registro Gallego de Casos Psiquiatricos.

Registro General de Casos Psiquiatricos
de la Provincia de Castellén.

Registro de Incidencia y Mortalidad por
Cancer en Medicina General.

Registro de Infarto Agudo de Miocardio
de la Regién de Murcia.

Registro de Mortalidad/Morbilidad de
Pacientes del Sindrome del Aceite TO-
xico.

Registro Nacional de la Enfermedad de
Creutzfeldt-Jakob.

Registro Nacional de SIDA.

Registro Nacional de Tumores Cardia-
Cos.

Registro Nacional de Tumores Infantiles.

Registro de Pacientes con Insuficiencia
Renal Crénica Terminal en Tratamiento
Sustitutivo de Andalucia.

Registro de Pacientes con Insuficiencia
Renal Terminal de la Regién de Murcia.

Registro de Pacientes Psiquiatricos del
Pais Vasco.

Registro de Pruebas de Alcoholemia del
Pais Vasco.

Registro de Pruebas de Deteccién de An-
ticuerpos contra el VIH del Pais Vasco.

Registro Regional de Determinaciones
Analiticas de Infeccién por el VIH del
Principado de Asturias.

Registro Regional de Tuberculosis del
Principado de Asturias.

Registro de Tumores de Cantabria.

Registro de Tumores del Principado de
Asturias.

Registro de Tumores Infantiles de la Pro-
vincla de Valencia.

Sistema de Informacién de Salud Mental
de Andalucia (SISMA).

Sistema de Vigilancia de Enfermedades
Entéricas, Salmonella y Escherichia Coli
0157 de la Red Europea ENTERNET.
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79  Sistema de Vigilancia de Paralisis Flacci-
da Aguda en menores de 15 anos / Insti-
tuto de Salud Carlos III. Centro Nacional
de Epidemiologia.

80 Subsistema de Informacién de Enferme-
dades de Declaracién Obligatoria (Red
Nacional de Vigilancia Epidemiolégica).

81 Subsistema de Informacién Microbiol6-
gico (Red Nacional de Vigilancia Epide-
mioldgica).

82 Subsistema de Informacién para Situa-
ciones Epidémicas y Brotes (Red Na-
cional de Vigilancia Epidemiolégica).

3.3. Otros Sistemas

de Informacion
Sanitaria
no incluidos

Durante el trabajo de busqueda se han identi-
ficado otros 56 Sistemas de Informacién Sani-
taria relevantes que o bien no cumplian los
criterios para ser incluidos en el directorio, o
bien no ha sido posible obtener informacién
suficiente para su descripcién. Se ha conside-
rado interesante la enumeracién de esos sis-
temas de informacién, junto con la institu-
cibn u organismo responsable, dada la
relevancia de muchos de ellos para la realiza-
cién de proyectos de investigacién.

Encuestas
1 Encuesta Nacional de Sanidad / Ministe-
rio de Sanidad y Consumo.

2 Encuesta Sobre Discapacidades, De-
ficiencias y Minusvalias / INE.

3 Encuesta de Morbilidad Hospitalaria / INE.

4  Encuesta de Presupuesto Familiar. Ofrece
datos sobre consumo alimentario / INE.

5 Encuesta de Salud Mental. Direccién Ge-
neral de Salud Publica del Ministerio de
Sanidad y Consumo.

6 Barémetro Sanitario / Ministerio de Sa-
nidad y Consumo.

7  Encuesta de Poblacién Activa / INE.
8 Encuesta de Fecundidad / INE.

9 Proyecto Epine (Estudio de Prevalencia
de Infeccién Nosocomial en Espafia) /

Sociedad Espafiola de Salud Publica, Me-
dicina Preventiva e Higiene Hospitalaria.

10 Encuesta de Cirugia Mayor Ambulatoria
/ Direccién General de Salud Publica del
Ministerio de Sanidad y Consumo.

11  Programa de Diagnoéstico Neonatal Pre-
coz de Metabolopatias / Direccién Gene-
ral de Salud Publica del Ministerio de Sa-
nidad y Consumo. Sociedad Espanola de
Bioquimica Clinica y Patologia Molecular.

Formacién y financiacién de proyectos
de investigacién

12 Sistema de Informacién de la Actividad
Investigadora del Instituto de Salud Car-
los I1I / Instituto de Salud Carlos III - Mi-
nisterio de Sanidad y Consumo.

13 Sistema de Informacién de los Proyectos
de Investigacién del Fondo de Investiga-
cién Sanitaria / Fondo de Investigacién
Sanitaria (FIS) - Instituto de Salud Car-
los III - Ministerio de Sanidad y Consumo.

14  Sistema de Informacién de Proyectos In-
ternacionales / Instituto de Salud Car-
los III - Ministerio de Sanidad y Consumo.

15 Sistema de Informacién para las Convo-
catorias y Ayudas a la Investigacién /
Instituto de Salud Carlos III - Ministerio
de Sanidad y Consumo.

16 Sistema de Informacién de Docencia,
Formacién e Investigacién del Departa-
mento de Sanidad Vasco / Departamen-
to de Sanidad del Gobierno Vasco.

Exposiciones ambientales, alimentarias
y ocupacionales

17  Control Sanitario del Trafico Interna-
cional de Mercancias de Consumo Hu-
mano (SISAEX-II) / Subdirecciéon Gral. de
Sanidad Exterior y Veterinaria (Direccién
Gral. de Salud Publica del Ministerio de
Sanidad y Consumo).

18 Controles Higiénico-Sanitarios del Trans-
porte Internacional de Cadaveres / Subdi-
reccion Gral. de Sanidad Exterior y Veteri-
naria (Direcciéon Gral. de Salud Publica).

19 Red de Contaminacién Atmosférica / Di-
reccién General de Salud Publica del Mi-
nisterio de Sanidad y Consumo.

20 Red de Contaminacién de Aguas, Super-
ficies y Playas / Ministerio de Fomento y
Comunidades Auténomas.
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21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

Sistema de Vigilancia de la Calidad de
las Aguas de Bano en Espafia / Direccion
General de Salud Publica del Ministerio
de Sanidad y Consumo.

Sistema de Informacién Nacional de
Agua de Consumo / Direccién General
de Salud Publica del Ministerio de Sani-
dad y Consumo.

Plan Nacional para la Investigacién de
Residuos / Direcciéon General de Salud
Publica del Ministerio de Sanidad y Con-
sumo.

Sistema Coordinado de Intercambio Ra-
pido de Informacién en Productos Ali-
menticios / Direccién General de Salud
Publica del Ministerio de Sanidad y Con-
sumo.

SIVFRENT (Sistema de Informacién de
Factores de Riesgo Asociados a Enferme-
dades no Transmisibles) / Servicio de Epi-
demiologia de la Consejeria de Sanidad
de la Comunidad Auténoma de Madrid.

Registro de Actividades MNIP (Molestas,
Nocivas, Insalubres y Peligrosas) del Pais
Vasco.

Red Espariola de Aerobiologia / Universi-
dad de Cordoba.

Registro de Datos Dosimeétricos de Tra-
bajadores Profesionales Expuestos / Di-
recciéon Gral. de Personal del Centro de
Investigaciones Energéticas, Medioam-
bientales y Tecnolégicas (CIEMAT).

Banco de Historiales Dosimétricos / Di-
reccion Gral. del INSALUD.

Sistema de Informacién de Zoonosis /
Direccién Gral. de Salud Publica del Mi-
nisterio de Sanidad y Consumo.

Salud laboral, accidentes, incapacidades,
deficiencias y minusvalias

31

32

33

Registro de Accidentes de Trafico / Di-
reccién General de Trafico del Ministerio
de Interior.

Sistema Nacional de Notificacién y Re-
gistro de los Accidentes de Trabajo y En-
fermedades Profesionales / Instituto Na-
cional de Seguridad e Higiene en el
Trabajo - Ministerio Trabajo y Asuntos
Sociales.

Registro de Valoracién de Incapacidades
/ Instituto Nacional de la Seguridad So-
cial - Ministerio de Trabajo.

34 Registro de Incapacidades Permanentes
del INSS / Instituto Nacional de la Segu-
ridad Social - Ministerio de Trabajo.

35 Registros de Incapacidad Temporal e In-
validez Provisional / Direcciones Provin-
ciales del INSALUD, Servicios de Salud
de las Comunidades Auténomas y Direc-
ciones Provinciales del INSS.

36 Registros de Beneficiarios de Prestacio-
nes Socioecondémicas a Minusvalidos /
IMSERSO.

37 Registro de Ingresos en Residencias de
Minusvalidos / IMSERSO.

38 Registro para la Gestion de Programa de
Termalismo Social de la Tercera Edad /
IMSERSOQ.

39 Registro de Beneficiarios del Programa
de Ayuda a Domicilio / IMSERSO.

40 Sistema Comunitario de Informacién
sobre Accidentes Domésticos y de Ocio /
Instituto Nacional de Consumo. Subdi-
reccién General de Ordenacién del Con-
sumo.

Farmacos y otros productos sanitarios
autorizados

41 Sistema de Informacion para la Gestién
de la Importacién y Suministro de Medi-
camentos Extranjeros a Nivel Nacional /
Direccién Gral. de Farmacia y Productos
Sanitarios.

42  Registro de Principios Activos de Espana
/ Direccién Gral. de Farmacia - Ministe-
rio de Sanidad y Consumo.

43 Registro de Productos Cosmeéticos / Di-
reccién Gral. de Farmacia - Ministerio de
Sanidad y Consumo.

44  Registro de Especialidades Farmacéuti-
cas de Exportacién / Direcciéon Gral. de
Farmacia - Ministerio de Sanidad y Con-
sumo.

45 Registro de Especialidades Farmacéu-
ticas Autorizadas / Direccién Gral. de
Farmacia - Ministerio de Sanidad y Con-
sumo.

46 Vademécum / Direccién Gral. de Far-
macia - Ministerio de Sanidad y Con-
sumo.

47  Registro de Estupefacientes / Direccién
Gral. de Farmacia - Ministerio de Sani-
dad y Consumo.
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48

49

50

51

Registro de Plantas Medicinales / Direc-
cién Gral. de Farmacia - Ministerio de
Sanidad y Consumo.

Registro de Productos Sanitarios / Direc-
cién Gral. de Farmacia - Ministerio de
Sanidad y Consumo.

Registro de Productos de Ostomia / Di-
reccién Gral. de Farmacia - Ministerio de
Sanidad y Consumo.

Registro de Preservativos de Caucho /
Direccién Gral. de Farmacia - Ministerio
de Sanidad y Consumo.

Otros registros excluidos

52

Sistema de Informacién de Poblacion
Protegida / Ministerio de Sanidad y Con-
sumo.

53  Usuarios Nacionales de Tarjeta Sanitaria
/ INSALUD.

54 Registro de Contratos Médicos de Enti-
dades de Aseguramiento Sanitario Priva-
do / Ministerio de Sanidad y Consumo.
Direccién General de Aseguramiento y
Planificacién Sanitaria.

Registros identificados de los que no se ha
recibido informacién

55 Registro de Esclerosis Multiple de Cata-
luna / Fundacién para la Investigacién
de la Esclerosis Multiple.

56 Registro de Metabolopatias del Pais Vas-
co / Consejeria de Sanidad del Gobierno
Vasco.

«Directorio de Registros Sanitarios espafioles de utilidad en Evaluacion de Tecnologias Sanitarias» - AETS - Diciembre / 2000 |23



3.4.

Fichas de los registros identificados.

Clasificacion por area clinica

3.4.1. Cancer

REGISTRO ABIERTO DE TUMORES DE MALAGA

Asociacién Espafiola Contra el Céncer. Junta Provincial de Malaga. Centro de

DATOS DE p
IDENTIFICACION Prevencién del Cancer. C/ Alameda de Capuchinos, 37. 29014 MALAGA.
CONTACTO: Salvador de Ofia Compan, tel.: 95 225 61 95, e-mail: soc@cica.es.
J Determinar la incidencia del cancer en la provincia de Malaga en dis-
tintas localizaciones.
¢ Describir la tendencia evolutiva de la enfermedad en afios sucesivos.
OBJETIVOS e C .. -
e Ayudar a la planificacién y evaluacién de los servicios oncolégicos, tanto
preventivos como asistenciales.
e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.
VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, fecha del diagnéstico, diag-
CONTENIDO P T L . P . 2
nostico, localizacién principal, histologia y centro sanitario de atencién.
, COBERTURA: Provincia de Malaga. DATOS: 1986-
METODOS ,
CODIFICACION: CIE9-MC.
REFERENCIAS — Asociacic’m Espaﬁola §ontra el Céncgr. I.\/{emoriaNde Actividades‘/Mélaga,
Junta Provincial de Malaga de la Asociacién Espafiola Contra el Céncer.
REGISTRO DE CANCER DE ALBACETE
Delegacién Provincial de Sanidad de Albacete. Av. Guardia Civil, 5. 02071
DATOS DE ALBACETE (http://www.jccm.es/gobierno/org-sani.htm).
IDENTIFICACION CONTACTO: Director Técnico del Registro de Cancer de Albacete: Enrique
Almar Marqués, tel.: 967 21 54 43, e-mail: ealmar@jccm.es
J Estimar la incidencia de cancer en la provincia de Albacete.
e Estimar la supervivencia de los afectados por el cancer en la provincia de
OBJETIVOS Albacete.
e Fomentar y contribuir a la investigacién en epidemiologia del cancer.
QUE SE REGISTRA: Tumores malignos, a excepcién de los carcinomas espino
y basocelulares de piel.

CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, fecha, lugar y método del
diagnéstico, diagnéstico, localizacién, morfologia, comportamiento, otros tu-
mores primarios, fecha y causa de la defuncién y fuentes de informacién.

. COBERTURA: Provincia de Albacete. DATOS: 1991-
METODOS
CODIFICACION: CIE-0-2.% ed.
REFERENCIAS — International Agency for Research on Cancer. Cancer Incidence in Five

Continents. Vol. VII. Lyon, IARC Scientific Publications n.® 143, 1997.
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REGISTRO DE CANCER DE CANARIAS
Servicio Canario de Salud. Direccién Gral. de Salud Publica. Servicio de Epide-
DATOS DE miologia (http://www.scs.rcanaria.es/saludpublica/epidemi/cancer/menu.htm).
IDENTIFICACION . )
CONTACTO: M.? Dolores Rojas Martin, tel.: 928 45 26 26.
e Conocer la incidencia del cancer en Canarias, su distribucién por edad,
sexo, localizacién tumoral y su evolucién en el tiempo.
e Identificar grupos de alto riesgo.
OBJETIVOS e Utilizacién como herramienta para la evaluacién de actividades preventi-
vas y asistenciales y para la planificacién sanitaria.
e Utilizacién como herramienta para la realizacién de estudios epidemiolo-
gicos.
QUE SE REGISTRA: Tumores malignos, carcinomas in situ excepto en piel, as-
trocitomas grados [ y Il y lesiones hematolégicas preneoplésicas.

CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, fecha y método diagnéstico,
localizacién y morfologia tumoral, existencia de tumores multiples, fecha y
causa de la defuncioén.

p COBERTURA: Islas de Gran Canaria y Tenerife. DATOS: 1993-
METODOS )
CODIFICACION: CIE-O.
— Servicio Canario de Salud. Direccién Gral. de Salud Publica. Incidencia de
REFERENCIAS cancer en las Islas de Gran Canaria y Tenerife. Afio 1993. Islas Canarias,
Direccién Gral. de Salud Publica (en prensa).
REGISTRO DE CANCER DE GERONA
DATOS DE Instituto de Asistencia Sanitaria. Passatge Farinera Teixidor, 1-2. GERONA.
IDENTIFICAGION CONTACTO: Pau Viladiu, tel.: 972 20 74 06, e-mail: izfo@ene.es.
e Proporcionar datos de incidencia, mortalidad y supervivencia del cancer
OBJETIVOS en las comarcas de Gerona.
e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.
QUE SE REGISTRA: Tumores malignos y carcinomas in situ.

CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, fecha y método del diag-
nostico, diagnéstico, localizacién, histologia, fecha y causa de la defuncién y
fuentes de informacién.

. COBERTURA: Provincia de Gerona. DATOS: 1994-
METODOS )
CODIFICACION: CIE9-MC, CIE-0-1.% ed., CIE-0-2.% ed.
— Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién Gral. de Salud Publica. Can-
cer en Espafia. Madrid, Ministerio de Sanidad y Consumo, 1993.
REFERENCIAS

— Instituto de Asistencia Sanitaria de Gerona. El cancer en Gerona, 1994-97.
Incidencia, supervivencia y mortalidad. Gerona, Instituto de Asistencia
Sanitaria de Gerona (en prensa).
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REGISTRO DE CANCER DE GRANADA

Escuela Andaluza de Salud Publica. Campus Universitario de Cartuja. Apdo.

DATOS DE de Correos 2070. 18080 GRANADA.
IDENTIFICACION ) ) _
CONTACTO: Carmen Martinez Garcia, tel.: 958 02 74 00, e-mail: carmen@easp.es.
e Determinar la incidencia y tendencia evolutiva del cdncer en la provincia
de Granada.
OBJETIVOS ¢ Describir la tendencia evolutiva de la enfermedad.
e Determinar la supervivencia para algunos tipos especificos de tumores.
e Utilizacién como herramienta para la investigacién y planificacién sani-
taria.
QUE SE REGISTRA: Tumores invasivos o in situ, papilomas de vias urinarias,
tumores del sistema nervioso de comportamiento incierto.

CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, fecha y base del diagnoésti-
co, localizacién, histologia, estadio, fecha y causa de la defuncién y fuentes
de informacién.

COBERTURA: Provincia de Granada. DATOS: 1985-
METODOS CODIFICACION: CIE-0, TNM, Clasificacién del SEER Program para la estadifi-
cacion.
— Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién Gral. de Salud Publica. Can-
cer en Espafia. Madrid, Ministerio de Sanidad y Consumo, 1993.
— International Agency for Research on Cancer. Cancer Incidence in Five
REFERENCIAS Continents. Vol. VIL Lyon, IARC Scientific Publications n.° 143, 1997.
— Ministerio de Sanidad y Consumo. Centro Nacional de Epidemiologia. Bol.
Epidemiol. Semanal 1989; n.° 1850, semana 51-52.
REGISTRO DE CANCER DE GUIPUZCOA
Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco. Direccion Territorial de Gui-
puzcoa. Servicio de Epidemiologia. Av. Navarra, 4. 20013 SAN SEBASTIAN
(http://www.euskadi.net/sanidad/est_c.htm).
DATOS DE Instituto Oncolégico de Guipuzcoa. Servicio de Registro de Tumores. C/ Alda-
2 ko-enea, 44. 20012 SAN SEBASTIAN.
IDENTIFICACION ] )
CONTACTOS: Direccién Territorial de Sanidad de Guiptzcoa: Nerea Larrafia-
ga, tel.: 943 02 27 54, e-mail: epidem3-san@ej-gv.es.
Instituto Oncolégico de Guiptzcoa: M.? Jesis Michelena, tel.: 943 32 80 00,
e-mail: registro@oncologico.org.
e Conocer la incidencia de cancer en el territorio de Guipuzcoa segin loca-
OBJETIVOS lizaciones, sexos y grupos de edad.
e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigaciéon sanitaria.
QUE SE REGISTRA: Tumores malignos, carcinomas in situ y tumores inciertos.
Se excluyen los tumores malignos de piel, excepto el melanoma.

CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, fecha, lugar y método del
diagnéstico, diagnostico, localizacién, morfologia, extensién, fecha y causa
de la defuncién.

, COBERTURA: Guiptzcoa. DATOS: 1983-
METODOS .
CODIFICACION: CIE-0-2.% ed.
— Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién Gral. de Salud Publica. Can-
REFERENCIAS cer en Espania. Madrid, Ministerio de Sanidad y Consumo, 1993.

— Estudio de la supervivencia del cancer de mama en Guiptzcoa. Oncologia
1997; 20 (4): 175-83.
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REGISTRO DE CANCER DE MALLORCA

Universidad de las Islas Baleares. Grupo de Estudio del Cancer Colo-rectal.

DATOS DE Edificio «Sa Riera». C/ Miquel dels Sants Oliver, 2. 07012 PALMA DE MALLORCA.
IDENTIFICACION
CONTACTO: Isabel Garau, tel.: 971 17 27 14, fax: 971 17 27 15.
e Conocer la incidencia de los diferentes tipos de tumores en las Islas Baleares.
e Realizar seguimiento de los casos para conocer la supervivencia.
OBJETIVOS e Comparar las tasas entre las diferentes areas geogréaficas.
e Evaluar la eficacia de medidas de prevencién y la validez del registro.
e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.
QUE SE REGISTRA: Tumores invasivos, in situ y los tumores de naturaleza in-
cierta del sistema nervioso central detectados en las autopsias.
CONTENIDO . e . Lo :
VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, fecha del diagnostico, diag-
nostico, localizacién principal, histologia, fecha y causa de la defuncién.
COBERTURA: Islas Baleares. DATOS: 1982-
METODOS
CODIFICACION: CIE-0.
— Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién Gral. de Salud Publica. Can-
cer en Espafia. Madrid, Ministerio de Sanidad y Consumo, 1993.
— International Agency for Research on Cancer. Cancer Incidence in Five
REFERENCIAS Continents. Vol. VIIL. Lyon, IARC Scientific Publications n.° 143, 1997.
— Distribucién anatémica del cancer colo-rectal. Estudio de una serie po-
blacional. Gastroenterologia y Hepatologia 1990; 13: 225-8.
REGISTRO DE CANCER DE MURCIA
Consejeria de Sanidad y Politica Social. Servicio de Epidemiologia
DATOS DE (http://www.carm.es/csan/dgs/).
IDENTIFICACION CONTACTO: Carmen Navarro Sanchez, tels.: 968 36 20 39 y 968 20 16 14,
e-mail: carmen.navarro@carm.es.
¢ Describir la naturaleza y magnitud del cancer en la poblacién de Murcia
(tasas de incidencia y tendencias temporales).
¢ Contribuir a la investigacién etiologica sobre el cancer y a la investigacién
médica.
OBJETIVOS e Identificar grupos de poblacién de alto y bajo riesgo para el cancer.
e Ayudar a la planificacién y evaluacién de los servicios oncoldgicos, tanto
preventivos como asistenciales.
e Contribuir a la formacién especializada en Salud Publica, Epidemiologia,
Oncologia, Programas de Prevencién y Control del Cancer y Evaluacién de
Servicios Sanitarios.
QUE SE REGISTRA: Tumores malignos, papilomas de células transicionales
de vejiga urinaria y carcinomas in situ.
CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, ocupacién y actividad del
enfermo, fecha de incidencia, diagnostico, topografia, lateralidad, modo de
presentacién y morfologia del tumor, tratamiento inicial, autopsia, fecha y
causa de la defuncién, fuentes de informacion.
METODOS COBERTURA: Comunidad de Murcia. DATOS: 1981-
CODIFICACION: CIE9-MC, CIE-0 y CIE-0-2.% ed.
— International Agency for Research on Cancer. Cancer Incidence in Five
Continents. Vol. VIL. Lyon, IARC Scientific Publications n.® 143, 1997.
— Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién Gral. de Salud Publica. Can-
REFERENCIAS cer en Espafia. Madrid, Ministerio de Sanidad y Consumo, 1993.

— Navarro C, Marquez M, Valera [, Tortosa J, Parraga. Estadisticas Basicas del
Registro de Cancer de Murcia 1986-88. Murcia, Consejeria de Sanidad y
Asuntos Sociales. Serie Informes n.° 15, 1993.
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REGISTRO DE CANCER DE NAVARRA

DATOS DE
IDENTIFICACION

Departamento de Salud del Gobierno de Navarra. Instituto de Salud Publica
de Navarra. Servicio de Epidemiologia y Vigilancia Epidemiolédgica
(http://www.cfnavarra.es/ISP).

OBJETIVOS

e Conocer la incidencia y mortalidad por cancer en Navarra, y su distribu-
cién por las principales variables epidemiolégicas.

e Utilizacién como herramienta para la evaluacién de programas de detec-
cién precoz del cancer de mama.

e Analizar la supervivencia por seguimiento mixto.

e Utilizacién como herramienta para la planificacién sanitaria.

CONTENIDO

VARIABLES: Datos de identificaciéon del enfermo, fecha de notificacién, loca-
lizacién tumoral, tipo histolégico.

METODOS

COBERTURA: Navarra. DATOS: 1973-

CODIFICACION: CIES-MC para la localizacién tumoral, CIE-0 para el tipo his-
tolégico, TNM y Dukes para el estadio clinico.

REFERENCIAS

— Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién Gral. de Salud Publica. Can-
cer en Espafia. Madrid, Ministerio de Sanidad y Consumo, 1993.

— International Agency for Research on Cancer. Cancer Incidence in Five
Continents. Vol. VII. Lyon, IARC Scientific Publications n.° 143, 1997.

— Gobierno de Navarra. Cancer en Navarra. Registro de Tumores de Navarra
1973-82. Pamplona, Gobierno de Navarra, 1987.

REGISTRO DE CANCER DEL PAIS VASCO

DATOS DE
IDENTIFICACION

Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco. Direccién General de Salud
Publica (http://www.euskadi.net/sanidad/est_c.htm).

CONTACTO: M.2 Isabel Izarzugaza, tel.: 945 18 92 35, e-mail: info5-san@ej-gv.es.

OBJETIVOS

e Conocer la incidencia de cancer en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco.

e Utilizacién como herramienta en la planificacién de los servicios oncolo-
gicos.

e Utilizacién como herramienta en la realizacién de estudios epidemiolégicos.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Tumores malignos, carcinomas in situ, tumores inciertos y
algunos tumores benignos. Se excluyen los tumores basocelulares y epider-
moides de piel.

VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, fecha de diagnoéstico, diag-
nostico, localizacién, histologia, extensién, tumores primarios previos, fecha
y causa de la defuncién, fuentes de informacién.

METODOS

COBERTURA: Comunidad Auténoma del Pais Vasco. DATOS: 1986-
CODIFICACION: CIE-0-2.2 ed.

REFERENCIAS

— International Agency for Research on Cancer. Cancer Incidence in Five
Continents. Vol. VII. Lyon, IARC Scientific Publications n.° 143, 1997.

— Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién Gral. de Salud Publica. Can-
cer en Espafia. Madrid, Ministerio de Sanidad y Consumo, 1993.

— International Agency for Research on Cancer. International Incidence of
Childhood Cancer. Vol. II. Lyon, IARC Scientific Publications n.° 144, 1998.
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REGISTRO DE CANCER DE TARRAGONA

DATOS DE
IDENTIFICACION

Asociacién Espafiola Contra el Cancer. Liga Contra el Cancer de las Comar-
cas de Tarragona. C/ Reina Maria Cristina, 54. 43002 TARRAGONA.

CONTACTO: Joan Borras, tel.: 977 23 24 23, e-mail: LCCCT@tinet.fut.es.

OBJETIVOS

e Conocer la magnitud (incidencia y mortalidad) y las caracteristicas (dis-
tribucién geografica, grupos de edad) del cancer en Tarragona.

e Conocer las tendencias temporales del cancer en Tarragona.
e Estudiar la supervivencia de los casos registrados.

e Posibilitar la realizacién de estudios etiolégicos.

e Identificar grupos de riesgo para el cancer en Tarragona.

e Colaborar en la planificacién sanitaria y en la evaluacién de programas
de prevencion.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Tumores malignos invasivos, tumores in situ y tumores
del Sistema Nervioso Central de comportamiento no especificado.

VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, fecha y método de diagnés-
tico, diagnéstico, localizacién, histologia y comportamiento del tumor, fecha
y causa de la defuncién.

METODOS

COBERTURA: Provincia de Tarragona. DATOS: 1980-
CODIFICACION: CIE9-MC, CIE-0.

REFERENCIAS

— Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién Gral. de Salud Publica. Can-
cer en Espania. Madrid, Ministerio de Sanidad y Consumo, 1993.

— International Agency for Research on Cancer. Cancer Incidence in Five
Continents. Vol. VI. Lyon, IARC Scientific Publications n.® 120, 1992.

— Distribucién anatémica del cancer colo-rectal. Estudio de una serie po-
blacional. Gastroenterologia y Hepatologia 1990; 13: 225-8.

REGISTRO DE CANCER DE ZARAGOZA

DATOS DE |
IDENTIFICACION

Departamento de Sanidad, Consumo y Bienestar Social. Direccién Gral. de Orde-
nacién, Planificacién y Evaluacion. Serv. de Planificacién (http://www.aragob.es).

CONTACTO: Concepcidén Martos, tel.: 976 71 43 12, e-mail: cmartos@aragob.es.

OBJETIVOS

e Conocer la incidencia de los diferentes tipos de tumores en Zaragoza.

e Estudiar las distintas caracteristicas epidemiolégicas y la evolucién de las
mismas.

e Utilizacién como herramienta para la planificacién e investigacién sanitarias.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Tumores malignos y tumores benignos de sistema nervio-
so central y vejiga.

VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, fecha de notificacién, loca-
lizacién, extensién y morfologia del tumor, tipo de diagnéstico.

METODOS

COBERTURA: Zaragoza. DATOS: 1960-
CODIFICACION: CIE-0.

REFERENCIAS

— Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién Gral. de Salud Publica. Can-
cer en Espafia. Madrid, Ministerio de Sanidad y Consumo, 1993.

— Departamento de Sanidad, Bienestar Social y Trabajo del Gobierno de
Aragdn. Incidencia del cancer en Zaragoza. Zaragoza, Dpto. de Sanidad
del Gobierno de Aragén, 1997 (informe periédico).
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REGISTRO DE INCIDENCIA Y MORTALIDAD POR CANCER EN MEDICINA GENERAL

DATOS DE |
IDENTIFICACION

Sociedad Espanola de Medicina General. Grupo del Registro de Incidencia y
Mortalidad en Pacientes con Cancer (RIMCAN). C/ Marqués de Santo Domin-
go, 11, B-1. 05080 AVILA.

CONTACTO: Isabel Garau, tel.: 971 17 27 14, fax: 971 17 27 15.

OBJETIVOS

e Conocer la magnitud (incidencia y mortalidad) del cdncer en la poblacién
asignada a los médicos declarantes.

e Conocer determinadas caracteristicas de los casos de cancer registrados:

— Distribucién geografica, sexo, grupos de edad, antecedentes de taba-
quismo.

— Tiempos de demora entre sintoma - consulta - derivacion - diagnéstico -
tratamiento.

— Supervivencia de los casos registrados y la causa de los fallecimientos.

— Sintomatologia inicial, sintomatologia terminal y su control y forma
de diagnostico.

— Opinién de los médicos respecto a la calidad de la atencién.

— Necesidad de cuidados del paciente.

CONTENIDO

VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo; fechas de consulta, diag-
nostico, tratamiento e inicio de sintomas; método de diagnostico; localiza-
cién tumoral; histologia y comportamiento del tumor; sintomas iniciales;
sintomas en la fase terminal y su grado de control; tratamiento instaurado;
calidad de la atencién; necesidad de cuidados, y fecha, lugar y causa de la
defuncién.

METODOS

FUENTES: Declaraciones voluntarias de 226 médicos generales, de los cuales
un 70% trabaja en Castilla y Ledn.

DATOS: 1991-

REFERENCIAS

— Ripoll M. Registro de Incidencia y Mortalidad en Pacientes con Cancer
(RIMCAN). Boletin REAP 1998; 2 (6): 48-49.

— Ripoll MA, Urraca C. Consumo de analgésicos opioides en los pacientes on-
colégicos terminales en Atencién Primaria. Med Clin (Barc) 1998; 110: 758-9.

— Ripoll MA, Urraca C, Sanchez R. Sintomatologia de los enfermos oncolé-
gicos terminales y su grado de control. Medicina General 1999; 16: 74-80.

REGISTRO NACIONAL DE TUMORES CARDIACOS

DATOS DE |
IDENTIFICACION

Sociedad Esparfiola de Cardiologia
(http://www.secardiologia.es/secciones/rntc.htm).

OBJETIVOS

e Organizar un Sistema de Intercambio de Datos a escala nacional, que
permita acumular la experiencia sobre tumores cardiacos con finalidad
asistencial, docente e investigadora.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

CONTENIDO

VARIABLES: Datos de identificacién personal y sociodemograficos del pa-
ciente, diagnostico histolégico, fecha de inicio de los sintomas, fecha de diag-
nostico, tipo de tratamiento, extensién, localizacién, tumor primario, sinto-
mas, datos de mortalidad, datos de la autopsia.

METODOS

COBERTURA: Nacional.

FUENTES: Declaracién voluntaria.
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REGISTRO NACIONAL DE TUMORES INFANTILES

Asociacién Espafiola de Pediatria. Seccién de Oncologia.

Consejeria de Sanidad de Valencia. Direccién Gral. de Salud Publica. Servicio

DATOS DE : . p .
IDENTIFICACION de Epidemiologia. C/ Rodriguez Fornos, 4. 46010 VALENCIA.
CONTACTO: Juan José Abellan, Elena Guallar Ballester, Ana Torrella Ramos,
tel.: 96 386 80 81, e-mail: JuanjoAbellan@sanidad.m.400.gva.es.
e Mejorar el conocimiento actual de las dimensiones y caracteristicas del
cancer infantil.

e Analizar la supervivencia de estos pacientes.

OBJETIVOS

e Utilizacién como herramienta para la realizaciéon de actividades de pre-
vencién y asistenciales.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

QUE SE REGISTRA: Tumores, en menores de 15 afios de edad, con comporta-
miento mayor a cero, excluyendo los pseudotumores (CIE-0).

VARIABLES: Datos de identificacién del nifio/a; datos del centro de diagnosti-
co; fecha de incidencia y residencia en ese momento; fecha de la primera
CONTENIDO consulta o ingreso en el centro; diagnéstico o tratamiento previo en otro cen-
tro; datos del tumor (base de diagndstico, morfologia, diferenciacion, laterali-
dad, localizacién del tumor primario, existencia de tumores multiples pri-
marios, extensién clinica previa al tratamiento, localizacién de las
metéstasis, estadio, necropsia); datos clinicos (tratamiento inicial, segui-
mientos, estado del paciente, supervivencia).

FUENTES: Declaracién voluntaria de los Servicios de Pediatria de los Hospi-
tales.

CODIFICACION: CIE-0 y CIE-9-MC.
COBERTURA: Poblacién correspondiente a méas de 40 Hospitales. DATOS: 1980-

METODOS

— Seccién de Oncologia de la Asociacién Espanola de Pediatria. Instituto de
Estudios Documentales e Histéricos sobre la Ciencia (CSIC - Universidad
de Valencia). Registro Nacional de Tumores Infantiles. Estadisticas Basi-
cas 3 (1980-1990). Supervivencia 1980-1989. Valencia, Consejeria de Sani-
dad y Consumo de la Generalitat Valenciana, Monografias Sanitarias Se-
rie A, n.° 25, 1992.

REFERENCIAS .y . . . :
— Consejeria de Sanidad y Consumo de la Generalitat Valenciana. Registro

de Tumores de la Comunidad Valenciana. Registro de Hospital 1992. Va-
lencia, Consejeria de Sanidad y Consumo de la Generalitat Valenciana,
Monografias Sanitarias Serie A, n.° 29, 1992.

— International Agency for Research on Cancer. International Incidence of
Childhood Cancer. Vol. II. Lyon, IARC Scientific Publications.
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REGISTRO DE TUMORES DE CANTABRIA
Consejeria de Sanidad, Consumo y Servicios Sociales de Cantabria. Servicio
de Salud Publica. Seccién de Vigilancia Epidemioldgica. C/ Marqués de la
DATOS DEO Hermida, 8. 39009 SANTANDER.
IDENTIFICACION . . S .
CAC CONTACTO: Luis Javier Viloria Raymundo, tel.: 942 20 77 45, e-mail:
viloria_lj@gobcantabria.es.
e Conocer la frecuencia, incidencia global y por categorias de tumores ma-
lignos en la poblacién de Cantabria.
e Identificar los factores de riesgo y las agregaciones temporo-espaciales de
tumores en la poblacién de Cantabria.
OBJETIVOS
e Monitorizar la supervivencia de enfermos con cancer entre la poblacién
cantabra.
e Promover la realizacién de estudios sobre el cancer.
e Evaluar las intervenciones que se realizan en relaciéon con el cancer.
QUE SE REGISTRA: Tumores de caracter maligno de tipo primario o asiento
primario de tumores malignos. Deben ser asimismo casos incidentes y de re-
sidentes de derecho en Cantabria.

CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, datos de identificacién del
tumor (diagnéstico morfolégico y topografico, fecha y método de diagnésti-
co, tamano, localizacién tumoral, extension, evolucién), otros indicadores
epidemiolégicos (profesion, lugar de nacimiento, evaluadores del sistema de
informacioén).

B COBERTURA: Cantabria. DATOS: 1997-1998.
METODOS )
CODIFICACION: CIE-0-2.2 ed.
— Viloria LJ, Gémez L, Gonzélez F. Registro de Tumores de Cantabria: Inci-
REFERENCIAS dencia de céncer. Avance de resultados 1997-98. Boletin Epidemiolégico
de Cantabria, n.° 9 (Il época), mayo-junio. Santander, 2000.
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REGISTRO DE TUMORES DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

Consejeria de Salud y Servicios Sanitarios del Principado de Asturias. Servi-
cio de Informacién Sanitaria y Vigilancia en Salud Publica. C/ Gral. Elorza, 32.
DATOS DE 33001 OVIEDO.

IDENTIFICACION ) )
CONTACTO: Mario Margolles Martins, tel.: 985 10 65 01,
e-mail: mariomm®@princast.es.

e Conocer la magnitud (incidencia y mortalidad) del cancer en Asturias.

e Conocer las caracteristicas (distribucién geografica, distribucién por loca-

OBJETIVOS lizaciones tumorales, sexo y grupos de edad) del cancer en Asturias.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacion sanitaria.

QUE SE REGISTRA: Tumores malignos, tumores in situ de comportamiento in-
cierto y tumores benignos expansivos.

CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, fecha y método de diagnds-
tico, diagnéstico, localizaciéon tumoral, cédigo CIE-0, descripcién oncologica,
codigo CIE-9, multiplicidad de tumores, fecha y causa de la defuncién y
otras.

COBERTURA: Asturias. DATOS: 1978-

CODIFICACION: CIE9-MC, CIE-0-1.2 ed.

METODOS

— Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién Gral. de Salud Publica. Can-
cer en Espafia. Madrid, Ministerio de Sanidad y Consumo, 1993.

— Consejeria de Salud y Servicios Sanitarios del Principado de Asturias.
Incidencia del cancer en Asturias, 1988-89. Oviedo, Servicio de Publicacio-

REFERENCIAS nes del Principado de Asturias, 1998.

— Consejeria de Salud y Servicios Sanitarios del Principado de Asturias.
Atlas de la mortalidad por Cancer en Asturias, 1987-94. Oviedo, Servicio
de Publicaciones del Principado de Asturias, 1997.
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REGISTRO DE TUMORES INFANTILES DE LA PROVINCIA DE VALENCIA

DATOS DE
IDENTIFICACION

Consejeria de Sanidad de Valencia. Direccién Gral. de Salud Publica. Servicio
de Epidemiologia. C/ Rodriguez Fornos, 4. 46010 VALENCIA.

CONTACTOQO: Juan José Abellan, Elena Guallar Ballester, Ana Torrella Ramos,
tel.: 96 386 80 81, e-mail: JuanjoAbellan@sanidad.m.400.gva.es.

OBJETIVOS

e Determinar la incidencia de cancer infantil en la provincia de Valencia.
e Analizar la supervivencia de pacientes con determinados tumores.
e Realizar el seguimiento de los casos registrados.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria en
colaboracién con otros registros y organismos internacionales.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Tumores, en menores de 15 afios de edad, con comporta-
miento mayor o igual al 22 (CIE-0), excluyendo los tumores de piel, excepto
los melanomas, incluyendo los papilomas de vejiga y todos los del Sistema
Nervioso Central, hipéfisis y glandula pineal, asi como las metéstasis de lo-
calizacién primaria desconocida.

VARIABLES: Datos de identificacién del nifo/a; fecha de incidencia y residen-
cia en ese momento; datos del tumor (base de diagnéstico, topografia, mor-
fologia, extension, lateralidad, existencia de tumores multiples primarios, es-
tadio, necropsia); datos clinicos (seguimientos, estado del paciente,
supervivencia).

METODOS

COBERTURA: Provincia de Valencia. DATOS: 1993-
CODIFICACION: CIE-0.

REFERENCIAS

— Seccién de Oncologia de la Asociacién Espafiola de Pediatria. Instituto de
Estudios Documentales e Histéricos sobre la Ciencia (CSIC - Universidad
de Valencia). Registro Nacional de Tumores Infantiles. Estadisticas Basi-
cas 3 (1980-1990). Supervivencia 1980-1989. Valencia, Consejeria de Sani-
dad y Consumo de la Generalitat Valenciana, Monografias Sanitarias Se-
rie A, n.° 25, 1992.

— Consejeria de Sanidad y Consumo de la Generalitat Valenciana. Registro
de Tumores de la Comunidad Valenciana. Registro de Hospital 1992. Va-
lencia, Consejerfa de Sanidad y Consumo de la Generalitat Valenciana,
Monografias Sanitarias Serie A, n.° 29, 1992.

— International Agency for Research on Cancer. International Incidence of
Childhood Cancer. Vol. II. Lyon, IARC Scientific Publications.
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3.4.2. Enfermedades infecciosas

PROGRAMA DE VIGILANCIA DE LA GRIPE

Instituto de Salud Carlos III. Centro Nacional de Epidemiologia
(http://www.isciii.es/unidad/sge/cne/ccne. html).

DATOS DE Sistema de Vigilancia Europeo de la Gripe (European Influenza Surveillance
IDENTIFICACION Scheme).

CONTACTO: Jefe de Servicio de Vigilancia Epidemiolégica: Salvador de Mateo
Ontafién, tel.: 91 387 78 10, e-mail: smateo@isciii.es.

e Estimar la incidencia semanal durante la temporada de gripe, detectar y
reconocer precozmente la epidemia y describir la distribucién por edad,
sexo, estado vacunal y otras variables de interés.

e Caracterizar los virus en cada temporada gripal y zona geografica.

e Participar en el intercambio de esta informacién integrada a escala na-

OBJETIVOS cional y europea.

e Formular recomendaciones que ayuden a una vigilancia de la enferme-
dad en situaciones de amenaza de pandemia.

e Estudiar la eficacia inmunogénica de la vacuna.

e Disenar y planificar otros estudios epidemiolégicos de la gripe.

DEFINICION DE CASO:

a) Paciente con seis de los siguientes criterios: i) aparicién subita (menos de 12
h.); ii) tos; iii) escalofrios; iv) fiebre; v) debilidad y postracién (malestar ge-
neral); vi) mialgias y dolores generalizados (artromialgias); vil) mucosa
nasal y faringea enrojecidas, sin otros signos fisicos respiratorios relevan-

tes; viil) contacto con enfermo de gripe.
CONTENIDO

b) Epidemia de gripe y presencia de cuatro de los criterios del punto a).

VARIABLES: Datos de identificacién personal, criterios de la definicién de
caso, complicaciones, patologia crénica, vacunacién, absentismo, atencién
en Centro Sanitario especializado, muestra nasofaringea y sus resultados,
determinaciones seroldgicas pre y postvacunales.

FUENTES: Médicos que forman parte del Sistema Centinela que se define en
el Real Decreto 2210/1995, de 28 de diciembre, que crea la Red Nacional de
Vigilancia Epidemiolégica.

METODOS COBERTURA: Médicos centinela distribuidos por Andalucia, Castilla y Ledn,
provincia de Guadalajara, Madrid, Pais Vasco, Comunidad Valenciana y pro-
vincia de Barcelona.

CODIFICACION: CIPSAP-WONCA. DATOS: 1994-

— Boletin Epidemiolégico Semanal. Instituto de Salud Carlos III, Centro Na-
cional de Epidemiologfa (publicacién semanal).

— Pérez Brena P, De Miguel C, Ordobas MA et al. Un sistema de vigilancia
REFERENCIAS para el estudio de la circulacién de la gripe en Madrid durante el quin-
quenio 1986-91. Med Clin (Barc) 1994; 102: 401-6.

— Ordobas MA, Zorrilla B, Arias P. Influenza in Madrid, Spain 1991-92: validity
of sentinel network. ] Epidemiol Community Health 1995; 49 (Suppl): 14-6.
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REGISTRO DE CASOS SEROPOSITIVOS AL VIH DE LA RIOJA

DATOS DE

IDENTIFICACION

Consejeria de Salud de La Rioja. Programa Regional sobre el SIDA. C/ Villa-
mediana, 17. 26071 LOGRONO. Tel.: 941 29 11 00.

OBJETIVOS

e Analizar la distribucién y caracteristicas de los casos de SIDA diagnosti-
cados en La Rioja.

e Estimar la prevalencia y distribucién de la infeccién por el VIH en La Rio-
ja.

e Utilizacién como herramienta para establecer prioridades en las activida-
des de prevenciéon y de normalizacién de la asistencia.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacion sanitaria.

CONTENIDO

VARIABLES: Datos de identificacién del paciente, resultados del anélisis de
seropositividad, practicas de riesgo, motivo de la solicitud, fecha, Centro o
Servicio originario de la solicitud.

METODOS

COBERTURA: La Rioja. DATOS: 1985-
CODIGOS: Clasificacién clinica de infeccién por VIH del CDC de 1993.

REFERENCIAS

— Vigilancia epidemiolégica del SIDA y la infeccién por el VIH en La Rioja.
Logrono, Gobierno de La Rioja, Programa Regional sobre el SIDA, 1997.

REGISTRO DE CASOS SEROPOSITIVOS AL VIH DE NAVARRA
Departamento de Salud del Gobierno de Navarra. Instituto de Salud Publica
DATOS DE S . . P L . : S
IDENTIFICACION de Navarra. Servicio de Epidemiologia y Vigilancia Epidemiologica
(http://www.cfnavarra.es/ISP).
e Analizar la prevalencia, distribucién y perfil de los casos de infeccién por
el VIH en Navarra.
OBJETIVOS e Utilizacién como herramienta para la realizacién de estudios epidemiolo-
gicos.
e Utilizacién como herramienta en la planificacién y la prevencién.
VARIABLES: Edad, sexo, direccién de residencia, practicas de riesgo, fecha del
CONTENIDO diagnéstico, numero de pruebas seropositivas de cada paciente, fecha de
diagnéstico de SIDA, fecha de defuncién.
METODOS COBERTURA: Navarra. DATOS: 1985-
— Prevalencia diagnosticada de infeccién por VIH y SIDA en Navarra. Pam-
REFERENCIAS plona, Gobierno de Navarra, Departamento de Salud, 1993.
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REGISTRO DE EXPOSICIONES ACCIDENTALES A MATERIAL
BIOLOGICO ENTRE EL PERSONAL SANITARIO DEL PA{S VASCO

DATOS DE Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco. Viceconsejeria de Sanidad
IDENTIFICACION (http://www.euskadi.net/sanidad/est_c.htm).

e Contabilizar el nimero de exposiciones accidentales a material biolégico
sufridas por los trabajadores de los centros sanitarios del Pais Vasco.

¢ Definir los grupos profesionales mas afectados y las practicas que conlle-
van mas riesgo.

OBJETIVOS e Controlar la aparicién de seroconversiones a hepatitis B, C y VIH.
e Evaluar la implementacién de las medidas de precaucién universal entre
los trabajadores de los centros sanitarios.
e Utilizacién como herramienta de estadistica, de planificacién e investiga-
cién sanitaria.
QUE SE REGISTRA: Declaracién voluntaria del personal de los centros sanita-
rios publicos y privados del Pais Vasco que han sufrido un contacto o inocu-
lacién accidental con material biolégico.
CONTENIDO

VARIABLES: Datos de identificacién del afectado, centro sanitario, estatus
profesional, fecha de notificacién, caracteristicas de la exposicién y datos cli-
nicos.

FUENTES: Declaracién por parte del Servicio de Medicina Preventiva o Salud
METODOS Laboral del centro de trabajo afectado.

COBERTURA: Pais Vasco.

REGISTRO DE PRUEBAS DE DETECCION DE ANTICUERPOS
CONTRA EL VIH DEL PAIS VASCO

DATOS DE | Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco. Viceconsejeria de Sanidad
IDENTIFICACION (http://www.euskadi.net/sanidad/est_c.htm).

e Contabilizar el nimero de pruebas de deteccién de anticuerpos contra el
VIH realizadas en las Delegaciones del Departamento de Sanidad.

e Utilizacién como herramienta estadistica, de investigacién y planifica-

OBJETIVOS . 2 o
cién sanitaria.
e Utilizacién como herramienta de estudio e investigacién epidemiologica.
VARIABLES: Datos de identificacién del paciente, fecha de la extraccién, fac-
CONTENIDO tores de riesgo, resultado de la prueba y de otras serologias y, en su caso, re-
sultados de otras pruebas.
METODOS COBERTURA: Pafs Vasco.
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REGISTRO ESTATAL DE LEPRA

DATOS DE
IDENTIFICACION

Instituto de Salud Carlos III. Centro Nacional de Epidemiologia. Servicio de Vigi-
lancia Epidemiolégica. C/ Sinesio Delgado, 6. 28029 MADRID
(http:.//www.isciii.es/cne).

CONTACTO: Jefe de Servicio de Vigilancia Epidemiolégica: Salvador de Mateo
Ontafidn, tel.: 91 387 78 10, e-mail: smateo@isciii.es

OBJETIVOS

e Estudiar la problematica de la enfermedad de Hansen en Espaiia y sus
aspectos epidemioldgicos mas importantes, no sélo la incidencia y preva-
lencia, sino los factores de riesgo y su patrén de presentacion.

e [Estudiar la informacién concerniente a variables relevantes a fin de orde-
nar y planificar los Servicios de Salud, en cuanto a diagnéstico, trata-
miento, rehabilitacién y reinsercién social.

e Responder a la demanda informativa nacional e internacional en esta
materia.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Casos de la enfermedad de Hansen en estado activo (son los
que necesitan o estan en tratamiento quimioterapico), en periodo de vigilancia
o con alguna discapacidad permanente debida a la lepra. A efectos de conocer
la prevalencia se calcula teniendo en cuenta Unicamente la primera categoria.

VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, lugar de diagnéstico, datos
clinicos, datos de tratamiento e incapacidad.

METODOS

COBERTURA: Espana. DATOS: 1992-

REFERENCIAS

— Boletin Epidemiolégico Semanal. Instituto de Salud Carlos III, Centro Na-
cional de Epidemiologia (publicacién semanal).

REGISTRO NACIONAL DE LA ENFERMEDAD DE CREUTZFELDT-JAKOB

DATOS DE
IDENTIFICACION

Instituto de Salud Carlos III. Centro Nacional de Epidemiologia. Area de Epi-
demiologia Aplicada. C/ Sinesio Delgado, 6. 28029 MADRID
(http://www.isciil.es/cne).

CONTACTO: Jefe de Area de Epidemiologia Aplicada: Jesus de Pedro Cuesta,
tel.: 91 387 78 02, e-mail: jpedro@isciii.es

OBJETIVOS

e Aportar informacién especifica a la Administracién Sanitaria de la inci-
dencia de la enfermedad de Creutzfeldt-Jakob para el conocimiento de
los factores que la determinan y su prevencién.

e Conocer el perfil clinico-epidemiolégico de la enfermedad de Creutzfeldt-
Jakob.

¢ Detectar la aparicién de casos yatrogénicos y de casos de nueva variante.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Casos de la enfermedad de Creutzfeldt-Jakob, casos de in-
somnio familiar fatal y casos del sindrome de Gerstmann-Straussler-Scheinker.

VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo y del médico declarante; fe-
chas de notificacién y de fallecimiento; sintomas y su fecha de inicio; datos de
las pruebas realizadas al enfermo (electroencefalograma, liquido cefalorraqui-
deo, resonancia magnética nuclear, tomografia axial computerizada, necropsia
y datos genéticos), clasificacién diagnéstica, certeza diagnéstica y factores de
riesgo.

METODOS

COBERTURA: Espana. DATOS: 1993-

REFERENCIAS

— Cuadrado N et al. Diagnoéstico de las encefalopatias espongiformes trans-
misibles en Espania desde una perspectiva poblacional. Neurologia 1999;
14 (9): 429-36.

— Boletin Epidemiolégico Semanal. Instituto de Salud Carlos III, Centro Na-
cional de Epidemiologia (publicacién semanal).
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REGISTRO NACIONAL DE SIDA

DATOS DE
IDENTIFICACION

Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién Gral. de Salud Publica. Secreta-
ria del Plan Nacional sobre el SIDA. Paseo del Prado, 18-20. 28014 MADRID
(http://www.msc.es).

Instituto de Salud Carlos III. Centro Nacional de Epidemiologia. C/ Sinesio
Delgado, 8. 28029 MADRID (http://www.isciii.es/cne).

CONTACTO: Jefe de la Unidad de VIH y SIDA: Jesus Castilla Catalén,
tel.: 91 387 78 02, e-mail: jcastill@isciii.es.

OBJETIVOS

e Aportar informacién especifica a la Administraciéon Sanitaria para garan-
tizar la salud publica y la prevencion del SIDA.

e Utilizacién como herramienta estadistica y para la realizacién de estu-
dios epidemiolégicos.

e Utilizacién como herramienta para la realizacién de investigacién sanitaria.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Personas diagnosticadas del Sindrome de Inmunode-
ficiencia Adquirida.
VARIABLES: Datos de identificacién del paciente, datos de identificacién del

notificante, factores sociales y de riesgo de infeccién del virus de inmunode-
ficiencia humana, datos clinicos y de laboratorio.

METODOS

COBERTURA: Espana. DATOS: 1983-

REFERENCIAS

— Vigilancia epidemiolégica del SIDA en Espafia. Informe trimestral n.° 4.
Madrid, Registro Nacional de Casos de SIDA, Ministerio de Sanidad y Con-
sumo, 1999 (http://www.msc.es).

— Centro Nacional de Epidemiologia. Vigilancia Epidemiolégica del SIDA en
Espafia. Bol Epidemiol Semanal 1999; 7:57-68 (http://cne.isciii.es).

— European Centre for the Epidemiological Monitoring of AIDS. HIV/AIDS
Surveillance in Europe. End-year report 1999 (Report n.° 62). Paris,
European Centre for Epidemiological Monitoring of AIDS, 2000
(http:.//www.ceses.org ).

REGISTRO REGIONAL DE DETERMINACIONES ANALITICAS DE INFECCION

POR EL VIH DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

DATOS DE
IDENTIFICACION

Consejeria de Sanidad y Servicios Sanitarios del Principado de Asturias.
Direccion General de Salud Publica. C/ Gral. Elorza, 32. 33001 OVIEDO.

CONTACTO: Jefe de Servicio de Informacién Sanitaria y Vigilancia en Salud
Publica: Mario Margolles Martins, tel.: 985 10 65 01,
e-mail: mariomm@princast.es.

OBJETIVOS

e Conocer la incidencia y factores asociados en relacién con la infeccién VIH.

e Conocer la situacién de la infeccién VIH segin grupos de edad, sexo, con-
ductas de riesgo y Areas Sanitarias independientemente de donde se
haya realizado el diagnostico.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Todo caso residente o no en Asturias diagnosticado como
infectado por VIH con las técnicas rutinarias de deteccién en el Laboratorio
de referencia de la infeccién por VIH dependiente de la Direccién Gral. de Sa-
lud Publica.

VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, centro, conductas de riesgo,
determinaciones analiticas de infeccién por el VIH realizadas.

METODOS

COBERTURA: Residentes y transeuntes en el Principado de Asturias. DATOS:
1986-

REFERENCIAS

— Programa de prevencién y control de la infeccién VIH y el SIDA en Astu-
rias. Edita: Servicio de Publicaciones del Principado de Asturias, 1999.

— EI SIDA y la infeccién VIH. Asturias, 1986-98. Edita: Servicio de Publicacio-
nes del Principado de Asturias, 1998.
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REGISTRO REGIONAL DE TUBERCULOSIS DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

Consejeria de Sanidad y Servicios Sanitarios del Principado de Asturias.
Direccién General de Salud Publica. C/ Gral. Elorza, 32. 33001 OVIEDO.

DATOS DE
IDENTIFICACION CONTACTO: Jefe de Servicio de Informacién Sanitaria y Vigilancia en Salud
Publica: Mario Margolles Martins, tel.: 985 10 65 01,
e-mail: mariomm®@princast.es.
e Conocer la incidencia y factores asociados entre las distintas presenta-
ciones de la enfermedad tuberculosa en Asturias.
e Conocer la distribucién por localizaciones, grupos de edad, sexo v Areas
OBJETIVOS C la distrib por local grupos de edad y A
Sanitarias.
e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.
QUE SE REGISTRA: Todos los casos residentes o no en Asturias y sospechosos
de ser diagnosticados como enfermedad tuberculosa en centros sanitarios
CONTENIDO de Asturias.
VARIABLES: Datos de identificacidn, sexo, residencia, centro sanitario, codi-
go CIE-9, datos clinicos de laboratorio, otros datos epidemiolégicos.
, COBERTURA: Principado de Asturias.
METODOS .
CODIFICACION: CIE-9-MC. DATOS: 1989-
— Consejeria de Salud y Servicios Sociales. La tuberculosis en Aragén. As-
pectos epidemiolégicos, 1989-94. Oviedo. Servicio de Publicaciones del
REFERENCIAS Principado de Asturias, 1996.
— Consejeria de Salud y Servicios Sociales. Informe epidemiolédgico. Asturias,
1996. Oviedo, Servicio de Publicaciones del Principado de Asturias, 1997.
REGISTRO DE VACUNACIONES DEL PA{S VASCO
DATOS DE Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco. Direccién General de Salud
IDENTIFICACION Publica (http://www.euskadi.net/sanidad/est_c.htm).
¢ Realizar un seguimiento del cumplimiento del calendario vacunal de los
OBJETIVOS nifios de la Comunidad Auténoma del Pais Vasco.
e Estimaciéon de las diferentes coberturas vacunales.
VARIABLES: Datos de identificacién del nino vacunado, grupo de riesgo, nimero
CONTENIDO . o S o P
de la Tarjeta Individual Sanitaria, centro sanitario, fecha y cédigo de la vacuna.
METODOS COBERTURA: Pais Vasco.
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SISTEMA DE VIGILANCIA DE ENFERMEDADES ENTERICAS, SALMONELLA
Y ESCHERICHIA COLI 0157 DE LA RED EUROPEA ENTERNET

DATOS DE
IDENTIFICACION

Instituto de Salud Carlos III. Centro Nacional de Epidemiologia
(http://www.isciii.es/unidad/sge/cne/ccne.html).

CONTACTO: Gloria Hernandez Pezzi, tel.: 91 387 78 02,
e-mail: ghernandez@isciii.es.

Instituto de Salud Carlos III. Centro Nacional de Microbiologia
(http://www.isciii.es/unidad/sgm/cnm/ccnm.html).

CONTACTO: Miguel Angel Usera, tel.: 91 509 79 01, e-mail: mausera@isciii.es.

OBJETIVOS

e Vigilancia de la Salmonelosis Humana y de Escherichia Coli 0157 en Eu-
ropa mediante la utilizacién de un sistema estandarizado de fagotipia de
Salmonella Enteritidis, S. Virchow, S. Hadar y E. Coli 0157 y la creacién de
una base de datos internacional de estos patégenos.

e Vigilancia de las cepas de Salmonella sp. multirresistentes.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Cepas de Salmonella sp. o de Escherichia Coli Verotoxigé-
nica 0157 relacionadas con infeccién en humanos.

VARIABLES: Region geografica, caracteristicas bioldgicas de la muestra (sero-
tipo, fagotipo, férmula antigénica, tipo de muestra, antibiograma), fecha de
aislamiento de la cepa en el laboratorio de origen, fecha de recepcién de la
muestra en el laboratorio de referencia, edad, sexo.

METODOS

FUENTES: Laboratorio de referencia de enterobacterias del Centro Nacional
de Microbiologia del Instituto de Salud Carlos III.

COBERTURA: Espana. DATOS: 1994-

REFERENCIAS

— Soler P, Cano R, Hernandez G, De Mateo S, Usera MA. ENTER-NET: Red Eu-
ropea de Vigilancia de Enfermedades Entéricas, Salmonella y Escherichia
Coli O157. Boletin Epidemiolégico Semanal 1998; 6 (25): 241-248).

— Van Pelt W. Special Issue on ENTER-NET: Surveillance of salmonella: achie-
vements and future directions. Eurosurveillance Weekly 1999; 4 (5): 51-62.

SISTEMA DE VIGILANCIA DE PARALISIS FLACCIDA AGUDA EN MENORES DE 15 ANOS

DATOS DE
IDENTIFICACION

Instituto de Salud Carlos III. Centro Nacional de Epidemiologia. Servicio de
Vigilancia Epidemiolégica
(http://www.isciii.es/unidad/Sgecnsp/centros/cne/ccneindex. html).

CONTACTO: Isabel Pachdn, tel.: 91 387 78 02, e-mail: ipachon@isciii.es.

OBJETIVOS

e Detectar y descartar de forma rapida, y con criterios de calidad adecua-
dos, la posible existencia de casos de poliomielitis.
e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Casos de Paralisis Flaccida Aguda (PFA) que ingresan en
cualquier hospital del Estado espanol en ninos menores de 15 anos de edad.

VARIABLES: Datos de identificacién personal, sintomas clinicos y de presen-
tacion y evoluciéon de la pardlisis, antecedentes de vacunacion, estudio de
muestras de heces y resultados de laboratorio, informacién sobre cinco con-
tactos y estudio de sus heces, diagnéstico definitivo de caso.

METODOS

FUENTES: Servicios de neurologia, pediatria y neuropediatria de todos los
hospitales espanoles, publicos y privados.

COBERTURA: Espania. DATOS: 1998-

REFERENCIAS

— Instituto de Salud Carlos III. Boletin Epidemiolégico Semanal 1997; 5 (13):
125-132.

— Instituto de Salud Carlos III. Boletin Epidemiolégico Semanal 1998; 6 (23):
221-8.
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SUBSISTEMA DE INFORMACION DE ENFERMEDADES DE DECLARACION OBLIGATORIA

(Red Nacional de Vigilancia Epidemiolégica)

DATOS DE
IDENTIFICACION

Instituto de Salud Carlos III. Centro Nacional de Epidemiologia
(http://www.isciil.es/cne).

CONTACTO: Jefe de Servicio de Vigilancia Epidemioldgica: Salvador de Mateo
Ontanioén, tel.: 91 387 78 10, e-mail: smateo@isciii.es.

OBJETIVOS

¢ Identificar los problemas de salud de interés supracomunitario en térmi-
nos de epidemia, endemia y riesgo.

e Participar en el control individual y colectivo de los problemas de salud
de interés supracomunitario, garantizando, de forma precisa, el enlace
entre vigilancia y toma de decisiones para prevencién y control por parte
de las autoridades sanitarias competentes.

e Analisis epidemiolégico, dirigido a identificar los cambios en las tenden-
cias de los problemas mencionados en el apartado anterior, asi como
otras investigaciones epidemiolégicas.

e Aportar informacién operativa para la planificacién.

e Difundir la informacién a los niveles operativos competentes.

CONTENIDO

DEFINICION DE CASO: Caso nuevo, durante la semana en curso y bajo sospe-
cha clinica, de las enfermedades sometidas a vigilancia segin el RD
2210/1995:

Declaracién numérica semanal (DNS) con datos numeéricos: gripe, infeccién gono-
cocica, sifilis y varicela. DNS urgente y con datos epidemioldgicos bdsicos: cdlera,
fiebre amarilla, peste, difteria, poliomielitis, rabia, tifus exanteméatico. DNS
con datos epidemiolégicos bdsicos: botulismo, legionelosis, paludismo, triquino-
sis. DNS con informe anual: brucelosis, disenteria, parotiditis, rubéola, saram-
piodn, tos ferina, enfermedad meningocdcica, fiebres tifoidea y paratifoidea,
hepatitis A, B y otras, meningitis tuberculosa, tuberculosis respiratoria y té-
tanos. Declaracién de enfermedades por sistemas especiales: lepra, rubéola con-
génita, sifilis congénita y tétanos neonatal. Declaracion con informe epidemiolé-
gico anual (enfermedades endémicas de dmbito regional): carbunco, fiebre
recurrente por garrapatas, fiebre exanteméatica mediterranea, hidatidosis,
leishmaniasis.

VARIABLES: Numero de casos, sexo, edad, antecedentes vacunales, antece-
dentes de riesgo, fecha del inicio de los sintomas, sintomas, evolucién, trata-
miento, medidas tomadas y otras variables en dependencia de la enferme-
dad declarada.

METODOS

FUENTES: Declaran los médicos en ejercicio tanto del sector publico como
privado.

COBERTURA: Espana. DATOS: 1930-

NORMATIVAS

Real Decreto 2210/1995, de 28 de diciembre, por el que se crea la Red Na-
cional de Vigilancia Epidemiolégica (BOE de 24 de enero de 1996).

REFERENCIAS

Boletin Epidemiolégico Semanal. Instituto de Salud Carlos III, Centro Na-
cional de Epidemiologia (publicacién semanal).
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SUBSISTEMA DE INFORMACION MICROBIOLOGICO
(Red Nacional de Vigilancia Epidemiolégica)

Instituto de Salud Carlos III. Centro Nacional de Epidemiologia
DATOS DE (http://www.isciil.es/cne).

IDENTIFICACION CONTACTO: Jefe de Servicio de Vigilancia Epidemiolégica: Salvador de Mateo
Ontanoén, tel.: 91 387 78 10, e-mail: smateo@isciii.es.

e Detectar la circulacién de los diferentes agentes etiologicos, sus caracte-
risticas y patrones de presentacién.

e Caracterizar los brotes epidémicos.
OBJETIVOS - )
e Identificar nuevos agentes y patologias emergentes.

e Incorporar nuevos elementos de vigilancia, tales como resistencias bacte-
rianas a antimicrobianos y marcadores epidemiologicos.

QUE SE REGISTRA: Casos de infeccién confirmados que cumplan con crite-
rios de infeccién reciente.

CONTENIDO VARIABLES: Fecha, laboratorio en el que se produjo el diagnostico, bacterias
aisladas en la muestra, criterio de declaracién, técnica, tipo de muestra,
edad, sexo, diagnéstico clinico, presencia o no de brote epidémico, antece-
dentes de vacunacién, caso nosocomial, resistencia a antibidticos.

FUENTES: Laboratorios incluidos en la red de diagndstico microbiologico.
. Esta red incluye laboratorios clinicos, de salud publica y laboratorios de
METODOS referencia.

COBERTURA: Espana. DATOS: 1979-

Real Decreto 2210/1995, de 28 de diciembre, por el que se crea la Red Na-
NORMATIVAS : S X S y
cional de Vigilancia Epidemiolégica (BOE de 24 de enero de 1996).

Boletin Epidemiolégico Semanal. Instituto de Salud Carlos III, Centro Na-

REFERENCIAS cional de Epidemiologia (publicacién semanal).
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SUBSISTEMA DE INFORMACION PARA SITUACIONES EPIDEMICAS Y BROTES

(Red Nacional de Vigilancia Epidemiolégica)

DATOS DE
IDENTIFICACION

Instituto de Salud Carlos III. Centro Nacional de Epidemiologia
(http://www.isciil.es/cne).

CONTACTO: Jefe de Servicio de Vigilancia Epidemioldgica: Salvador de Mateo
Ontanioén, tel.: 91 387 78 10, e-mail: smateo@isciii.es.

OBJETIVOS

e Identificar los problemas de salud de interés supra-comunitario en térmi-
nos de epidemia, endemia y riesgo.

e Participar en el control individual y colectivo de los problemas de salud
de interés supracomunitario, garantizando, de forma precisa, el enlace
entre vigilancia y toma de decisiones para prevencién y control por parte
de las autoridades sanitarias competentes.

e Analisis epidemiolégico, dirigido a identificar los cambios en las tenden-
cias de los problemas mencionados en el apartado anterior, asi como
otras investigaciones epidemiolégicas.

e Aportar informacién operativa para la planificacién.

e Difundir la informacién a los niveles operativos competentes.

CONTENIDO

DEFINICION DE BROTE O SITUACION EPIDEMICA: El incremento significati-
vamente elevado de casos en relacién con valores esperados, la aparicién de
una enfermedad, problema o riesgo de salud en una zona hasta entonces li-
bre de ella, la presencia de cualquier proceso relevante de intoxicacién agu-
da colectiva imputable a causa accidental, manipulacién o consumo, la apa-
ricién de cualquier incidencia de tipo catastréfico que afecte, o pueda
afectar, a la salud de una comunidad.

DEFINICION DE BROTE DE INTERES SUPRACOMUNITARIO: Relativo a enfer-
medades que precisan declaracién urgentes con conjunto minimo de datos
segun el RD 2210/1995, que afecte a mas de una Comunidad Auténoma (CA),
en el que se establezca la sospecha de relacién con un producto que se co-
mercialice fuera de la CA afectada, aquel en el que se tema su extension fue-
ra de la CA implicada, aquel en el que por su trascendencia, gravedad o mag-
nitud se considere la necesidad de declaracién urgente al Ministerio de
Sanidad y Consumo.

VARIABLES: Enfermedad, agente, nimero de casos, vehiculo de transmisién,
factores contribuyentes y lugar de presentacién.

METODOS

FUENTES: Declaran los médicos en ejercicio tanto del sector publico como
privado.

COBERTURA: Espana. DATOS: 1976-

NORMATIVAS

Real Decreto 2210/1995, de 28 de diciembre, por el que se crea la Red Na-
cional de Vigilancia Epidemiolégica (BOE de 24 de enero de 1996).

REFERENCIAS

Boletin Epidemiolégico Semanal. Instituto de Salud Carlos III, Centro Na-
cional de Epidemiologia (publicacién semanal).
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3.4.3. Psiquiatria

PROGRAMA DE SEGUIMIENTO DE CLOZAPINA

DATOS DE Ministerio de Sanidad y Consumo. Agencia Espafola del Medicamento
IDENTIFICACION (http://www.msc.es/agemed).

e Velar por un uso seguro del antipsicético Clozapina, revisando que el mé-
OBJETIVOS dico cumpla con las condiciones establecidas para su utilizacién.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

QUE SE REGISTRA: Paciente tratado con Clozapina.

CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificacién del paciente, datos de identificacién del
profesional sanitario que prescribe.
METODOS COBERTURA: Espafia.

REGISTRO ACUMULATIVO DE CASOS DE SALUD MENTAL DE ARAGON

Servicio Aragonés de Salud. Direccién de Atencién Especializada.

DATOS DE
IDENTIFICACION CONTACTO: Directora de Atencién Especializada: Rosario Cabezudo Vallés.

Paseo Maria Agustin, 16. Edificio Pignatelli. 50004 ZARAGOZA.
Tel.: 976 71 43 49.

e Unificacién e informatizacién de los sistemas de informacién de los di-
OBJETIVOS versos dispositivos de atencién en salud mental de Aragén.

e Coordinaciéon de los servicios de atencién en salud mental de Aragédn.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

QUE SE REGISTRA: Primeros contactos y actividad diaria de los Servicios de
CONTENIDO Atencién en Salud Mental.

VARIABLES: Datos de identificacién personal, situacién laboral, diagnéstico,
tipo de asistencia, duracién del ingreso, reingresos, tipo de alta, derivacién.

COBERTURA: Todos los casos de las Areas Sanitarias de Zaragoza V y II, y

, todos los casos atendidos por todos los Centros de Salud Mental de Dia de
METODOS Aragén.

CODIFICACION: CIE-10. DATOS: 1993-1997.

Ferrer Dufol C. El registro acumulativo de casos de los servicios de salud
REFERENCIAS mental de Aragén. Zaragoza, Diputacién General de Aragdn, Servicio Arago-
nés de Salud, 1994.
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REGISTRO ACUMULATIVO DE CASOS PSIQUIATRICOS DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

DATOS DE
IDENTIFICACION

Servicio de Salud del Principado de Asturias. Servicios de Salud Mental. Uni-
dad de Evaluacién y Sistemas de Informacién.

CONTACTO: Margarita Eguiagaray Garcia. Edificio Gaspar Casal. Carretera de
Rubin, s/n. 33011 OVIEDO. Tels.: 985 10 66 19 y 985 10 66 22.

OBJETIVOS

e Evaluacién de la actividad asistencial en salud mental en el Principado de
Asturias.

e Utilizacién como herramienta estadistica, para la realizacién de estudios
epidemiolégicos y otras investigaciones.

e Utilizacién como herramienta para la planificacién y gestién de servicios.

e Utilizacién como herramienta para la docencia e investigacién sanitaria.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Primeros contactos y actividad diaria de los Servicios de
atencién en salud mental.

VARIABLES: Datos de identificacién personal, situacién laboral, nivel educa-
tivo, profesién, tipo de convivencia, antecedentes, motivo de la consulta,
diagnéstico, tipo de intervencién, pruebas diagndsticas, derivacion.

METODOS

COBERTURA: Toda la poblacién del Principado de Asturias.
CODIFICACION: CIE 9, CIE-10. DATOS: 1986-

REFERENCIAS

— Pons I, Antén [, cols. Los registros acumulativos de casos psiquidtricos
como sistema de informacién y evaluacién dentro del marco de la refor-
ma psiquiatrica. Rev Asoc Esp Neuropsiquiatria 1992; 12: 115-124.

— Eguiagaray Garcfa M. El registro acumulativo de casos psiquiatricos. En:
Aparicio Basauri V. Evaluacién de los Servicios de Salud Mental. Madrid,
AEN Ed. (n.° 17), 1996.

— Pedreira Massa JL, Eguiagaray Garcia M. Evaluacién de un Servicio de Psi-
quiatria Infantil a través de un registro acumulativo de casos psiquiatri-
cos. Revista de Psiquiatria Infanto-juvenil 1996; 4: 263-73.

REGISTRO ACUMULATIVO DE CASOS PSIQUIATRICOS DE LA REGION DE MURCIA

DATOS DE
IDENTIFICACION

Servicio Murciano de Salud. Departamento de Salud Mental.

CONTACTO: Jefe de Departamento de Salud Mental: Carlos Giribet Mutioz.
C/ Ronda de Levante, 11, 4.2 planta. MURCIA. Tel.: 968 36 22 84.

OBJETIVOS

e Evaluacién de la actividad asistencial en salud mental en la Regién de Murcia.

e Utilizacién como herramienta estadistica y para la realizacién de estu-
dios epidemiolégicos.

e Utilizacién como herramienta para la planificacién y gestién de servicios.

e Utilizacién como herramienta para la docencia e investigacién sanitaria.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Primeros contactos y actividad diaria de los Servicios ex-
trahospitalarios de atencién en salud mental.

VARIABLES: Datos de identificacién personal, situacién laboral, nivel educa-
tivo, profesién, tipo de convivencia, antecedentes, diagndstico, tipo de asis-
tencia, pruebas diagndsticas, derivacion.

METODOS

COBERTURA: Toda la poblacién de la Regién de Murcia.
CODIFICACION: CIE-10. DATOS: 1998-

REFERENCIAS

— Servicio Murciano de Salud. Plan de Salud Mental de la Regién de Murcia
1999-2001. Murcia, Consejeria de Sanidad de la Regién de Murcia, 1999.

— Red de Salud Mental del Servicio Murciano de Salud. Memoria Asistencial
1998. Murcia, Consejeria de Sanidad de la Regién de Murcia, 1999.
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REGISTRO ACUMULATIVO DE CASOS PSIQUIATRICOS DE LA RIOJA

Consejeria de Salud y Servicios Sociales de La Rioja. Coordinacién de la Red
de Salud Mental.

DATOS DE
IDENTIFICACION CONTACTO: Carmen Gutiérrez Gamarra. C/ Villamediana, 17. 26071 LOGRONO.
Tel.: 941 29 11 00.
e Unificacién e informatizacién de los sistemas de informacién de los di-
versos dispositivos de atencién en salud mental de La Rioja.
OBJETIVOS J Utlllzac1on como herramienta para la realizacién de estudios epidemiolé-
gicos
e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacion sanitaria.
e Utilizacién como herramienta en la gestion y planificacién en Salud Mental.
QUE SE REGISTRA: Contactos con cualquiera de los servicios publicos de la
Red de Salud Mental de La Rioja.

CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificacién personal, situacién laboral, nivel educa-
tivo, profesién, tipo de convivencia, antecedentes, diagnéstico, tipo de asis-
tencia, ingreso, derivacién, pruebas diagndsticas.

) COBERTURA: Toda la poblacién de la Comunidad Auténoma de La Rioja.

METODOS .

CODIFICACION: DSM 1II-R. DATOS: 1991-1998.

REGISTRO ANDALUZ DE ESQUIZOFRENIA

Universidad de Granada.

Fundacién Andaluza para la Integracion Social de los Enfermos Mentales.
DATOS DE Hospital Clinico «San Cecilio». Dpto. de Psiquiatria. Grupo de Investigacién

IDENTIFICACION en Salud Mental de Granada Sur.

CONTACTO: Berta Moreno Kustner. Av. Madrid, s/n. 18012 GRANADA. Tel.:

958 80 70 00, ext: 2047. E-mail: bmoreno@hsc.sas.cica.es.

e Conocer la incidencia y la prevalencia de la esquizofrenia.

¢ Describir el patréon de utilizacién de servicios de salud mental.
OBJETIVOS e Utilizacién como herramienta estadistica.

e Utilizacién como herramienta para la evaluacién de la practica clinica y

la investigacion.

DEFINICION DE CASO: Paciente diagnosticado de esquizofrenia, a partir de

enero de 1995, que acude a demandar atencién a los servicios de Salud Men-

CONTENIDO tal del Area Granada Sur, cuya residencia habitual sea también Granada Sur.
VARIABLES: Datos de identificacién, estado civil, situacién laboral, tipo de
convivencia, diagnéstico, fecha del diagnéstico, fecha del contacto ambulato-
rio, tipo de intervencién, profesional responsable, fecha de ingreso y de alta.
COBERTURA: Poblacién del Area Sanitaria Granada Sur.

METODOS CODIFICACION: CIE-10. DATOS: 1995-1998.
— Memoria del Registro Andaluz de Esquizofrenia. Aflo 1997. Granada, De-
partamento de Psiquiatria. Hospital Clinico «San Cecilio», 1998.
— Memoria del Registro Andaluz de Esquizofrenia. Ao 1998. Granada, De-
partamento de Psiquiatria. Hospital Clinico «San Cecilio», 1999.
REFERENCIAS

— The Andalusian Case Register for Schizophrenia: an attempt to obtain
patterns of use of mental health services for planning medical care. En:
Guimon, Sartorios, eds. Manage or perish? The Challenges of managed
mental health care in Europe. Editorial Plenum [en prensa].
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REGISTRO GALLEGO DE CASOS PSIQUIATRICOS

Servicio Gallego de Salud. Servicio de Salud Mental.

DATOS DE
IDENTIFICACION CONTACTO: José Maria Alonso. Edificio Administrativo. San Lazaro, s/n.
15771 SANTIAGO DE COMPOSTELA. Tel.: 981 54 28 60.
e Determinar las caracteristicas demograficas de la poblacién atendida en
las Unidades de Salud Mental en Galicia.

OBJETIVOS e Conocer la actividad asistencial de las Unidades de Salud Mental de Galicia.
e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.
QUE SE REGISTRA: Paciente que acude a un centro de salud mental de Gali-
cia.

CONTENIDO . o ., . . . P
VARIABLES: Datos de identificacién personal, nivel de estudios, diagnéstico,
tipo de consulta, profesional que atiende, actividad realizada.

) COBERTURA: Cobertura parcial de la poblacién de Galicia.
METODOS

CODIFICACION: CIE-9 y CIE-10. DATOS: 1990-1998.

REGISTRO GENERAL DE CASOS PSIQUIATRICOS DE LA PROVINCIA DE CASTELLON

DATOS DE
IDENTIFICACION

Diputacién Provincial de Castellén. Hospital Provincial de Castellén. Area de
Salud Mental. Unidad de Programas.

CONTACTO: Francisco Traver Torras. Hospital Provincial de Castellén.
Av. Doctor Clard, 19. 12002 CASTELLON. Tel.: 964 35 97 00.

OBJETIVOS

e Conocer la frecuencia, caracteristicas y evolucién de los pacientes men-
tales crénicos de las Areas 1y 2 de Salud de la Comunidad Valenciana.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

CONTENIDO

DEFINICION DE CASO:

a) Tres o mas ingresos al afio en la Unidad de Hospitalizacién Mental del
Hospital Provincial de Castellén (Areas 1y 2 de Salud de la Comunidad
Valenciana).

b) Ingreso en la Unidad de Media Estancia del Hospital Provincial de Caste-
116n.

) Estancia superior a tres meses en cualquier Hospital de Dia de las Areas 1
y 2.

d) Inclusién en un Programa de Atencién a Crénicos de las Unidades de Sa-
lud Mental de la Comunidad Valenciana.

VARIABLES: Datos de identificacién personal y sociodemograficos del pa-
ciente, datos clinicos, historia hospitalaria, minusvalia asociada, tipo de in-
greso, tipo de alta, escala de evaluacién global (GAF), recursos socioasisten-
ciales més apropiados.

METODOS

COBERTURA: Provincia de Castellén. DATOS: 1997-1998.
CODIFICACION: CIE-9, CIE-10 y DSM-IV.

REFERENCIAS

Unidad de Programas del Hospital Provincial de Castellon. Registro Gene-
ral de Casos Psiquiatricos. Castellén, Excma. Diputacién Provincial de Cas-
tellon.
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REGISTRO DE PACIENTES PSIQUIATRICOS DEL PA{S VASCO

Servicio Vasco de Salud - Osakidetza (http://www.osakidetza-svs.org)

Gerencia de Salud Mental de Alava. CONTACTO: Koldo Basterra. Hospital de
Araba. C/ Araba, 43. 01006 VITORIA. Tel.: 945 00 65 54.
E-mail: mestebanez@sscc.osakidetza.net.

Gerencia de Salud Mental de Vizcaya. CONTACTO: Dolores Goiriena. Servicio
de Salud Mental y Atencién Psiquidtrica de Osakidetza. C/ L. Poza, 13. 48008
BILBAO. Tel.: 944 70 08 45. E-mail: dgoiriena@ap.osakidetza.net.

Gerencia de Salud Mental de Guiptzcoa. CONTACTO: Dolores Aparicio. Ser-
vicio de Psiquiatria del Hospital de Guiptzcoa. Paseo Dr. Begiristain, 115.
20014 SAN SEBASTIAN. Tel.: 943 00 60 66. E-mail: laparici@chdo.osakidetza.net.

DATOS DE
IDENTIFICACION

e Evaluacién y seguimiento de la actividad asistencial en salud mental en
el Pais Vasco.

OBJETIVOS e Utilizacién como herramienta estadistica, para la realizacién de estudios
epidemiolégicos y otras investigaciones.

e Utilizacién como herramienta para la planificacién y gestién de servicios.

QUE SE REGISTRA: Paciente que acude a un centro de salud mental del Pais
Vasco.

CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificaciéon del enfermo, existencia de tratamiento
farmacoldégico, tipo de cita, lugar de la cita, caso nuevo o seguimiento, tipo de
actividad (evaluacién, psicoterapia, entrevista, participacién de la familia,
etc.), otras actividades y diagnéstico.

COBERTURA: Pais Vasco.
CODIFICACION: CIE-9. DATOS: 1990-1998.

METODOS

SISTEMA DE INFORMACION EN SALUD MENTAL DE ANDALUC{A (SISMA)

Servicio Andaluz de Salud. Programa de Salud Mental.
DATOS DE ) ) L
IDENTIFICACION CONTACTO: Dolores Aguilera Prieto. Av. Constitucién, 18. 41071 SEVILLA.

Tel.: 954 50 66 36. E-mail: daguilera@sevi.sc.sas.cica.es.

e Gestidon de la actividad asistencial de los equipos de Salud Mental Comu-
OBJETIVOS nitarios de Andalucia.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

QUE SE REGISTRA: Paciente que solicita atencién en los equipos comunita-
rios de salud mental de Andalucia.

CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificacién personal, familiares de contacto, estado
civil, situacién laboral, nivel educativo, tipo de convivencia, antecedentes,
motivo de la consulta, diagnoéstico, tipo de intervencién, escala de evaluacion
funcional del paciente HonoSoft, motivo de alta.

COBERTURA: Andalucia.
CODIFICACION: CIE-10. DATOS: 2000.

METODOS
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3.4.4. Cardiologia

BANCO NACIONAL DE DATOS DE MARCAPASOS

DATOS DE
IDENTIFICACION

OBJETIVOS

Sociedad Espafiola de Cardiologia. Seccién de Marcapasos
(http://www.marcapasos.euroredes.es/index2.html).

CONTACTO: Director del Banco Nacional de Marcapasos: Raul Coma Samar-
tin, e-mail: coma@vitanet.euroredes.es.

Conocer el estado de la estimulacién cardiaca definitiva en Espafia, edad de
los pacientes portadores, sintomas previos a la implantacién, etiologia de la
indicacién, alteraciones electrocardiograficas previas al implante, relacién de
los modos de estimulacién y su relacién en las diversas patologias (blogueo
AV, enfermedad del nédulo sinusal) o el nimero de implantes y de recambios.

CONTENIDO

VARIABLES: Datos de identificacién del paciente, sintomas, etiologia, indica-
ciones electrocardiograficas, modos de estimulacién, explantes, recambios
de generadores y electrodos.

METODOS

FUENTES: Datos clinicos incluidos en la Tarjeta Europea del Paciente Porta-
dor de Marcapasos (incluida en cada generador implantado). Declaracién vo-
luntaria de las Unidades.

COBERTURA: La tercera parte de los implantes. DATOS: 1990-

REFERENCIAS

— Estado actual de la estimulacién cardiaca definitiva en Espafa. Informe
del Banco Nacional de Datos de Marcapasos. Rev Esp Cardiol 1997; 50:
760-765.

— Informe 1998 (http://www.marcapasos.euroredes.es).

REGISTRO ESPANOL DE ACTIVIDADES EN HEMODINAMICA

Y CARDIOLOGIA INTERVENCIONISTA

DATOS DE |
IDENTIFICACION

Sociedad Espaifiola de Cardiologia. Seccién de Hemodindmica y Cardiologia
Intervencionista (http://www.hemodinamica.com).

CONTACTO: Presidente de la Seccién de Hemodinamica y Cardiologia Inter-
vencionista: César Moris de la Tassa (Hospital Central de Asturias - Oviedo).

OBJETIVOS

Conocer y estudiar la actividad de las Unidades de Hemodin&dmica y Cardio-
logia Intervencionista de Espana (estructura, recursos, actividad diagndstica
y terapéutica).

CONTENIDO

VARIABLES: Datos de identificacién del Laboratorio de Hemodinamica y Car-
diologia Intervensionista, inventario de sus actividades diagnésticas y tera-
péuticas.

METODOS

FUENTES: Declaracién voluntaria de los laboratorios. Desde el afio 1994 de-
claran todos los laboratorios que han tenido actividad en cardiologia inter-
vencionista y hemodinamica.

COBERTURA: Espana. DATOS: 1986-

REFERENCIAS

— Elizaga ], Garcia E, Zueco ], Serra A. Registro de Actividad de la Seccién de
Hemodinamica y Cardiologia Intervencionista del ano 1994. Rev Esp Car-
diol 1995; 48: 783-791.

— Esplugas E, Hernandez RA, Lépez L, Moreu J, Pomar JL. Realizacién de an-
gloplastias coronarias en centros sin cirugia cardiaca. Recomendaciones
de la Sociedad Espatiola de Cardiologia. Rev Esp Cardiol 1999; 52: 5-12.
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REGISTRO NACIONAL DE DESFIBRILADORES AUTOMATICOS IMPLANTABLES

Sociedad Espaifiola de Cardiologia. Seccién de Arritmias

DATOS DE (http://www.arritmias.com).
IDENTIFICACION CONTACTO: Presidente de la Seccién de Arritmias: Jesus Maria Almendral
Garrote.

Conocer y estudiar la actividad de las Unidades de Arritmias y Laboratorios

OBJETIVOS de Electrofisiologia Cardiaca de Espana.

VARIABLES: Datos de identificacién del Centro, caracteristicas del generador,
CONTENIDO cardiopatia sgbyacepte y funcién Ventﬁcular i.zquier.da, grritmias clinicas y
farmacos antiarritmicos, datos de la intervencién quirurgica, test de umbral
de desfibrilacién.

FUENTES: Declaracién voluntaria de los hospitales.

METODOS COBERTURA: Poblacién correspondiente a 36 hospitales. DATOS: Febrero de
1996-
— Madrid AH, Cinca ], Moro C. Registro Nacional de Desfibriladores Auto-
REFERENCIAS

maticos Implantables en 1996. Rev Esp Cardiol 1998; 51: 349-55.

REGISTRO NACIONAL DE TRASPLANTE CARDIACO Y CARDIOPULMONAR

Sociedad Espanola de Cardiologia. Seccién de Trasplante Cardiaco
DATOS DE (http://www.secardiologia.es/secciones/grupo.html).

IDENTIFICACION CONTACTO: Luis Almenar Bonet (Valencia), fax: 96 386 27 59,
e-mail: lalmenar@servitel.es.

e Conocer la situacién del trasplante cardiaco en Espafia.

OBJETIVOS e Evaluar los resultados de la realizacién del procedimiento quirdrgico en

Espana.

VARIABLES: Datos de identificacién, indicacién y tipo de tratamiento, facto-
CONTENIDO res de riesgo cardiovascular, momento del trasplante, complicaciones en el
seguimiento, mortalidad perioperatoria, supervivencia a un ano y causa de
muerte.

FUENTES: Declaraciéon voluntaria de los laboratorios. Desde el inicio de acti-
vidad del registro declaran todos los centros que realizan trasplante cardiaco

METODOS en Espania.
COBERTURA: Espana. DATOS: 1984-
— Arizén JM, Segura J. Registro Nacional de Trasplante Cardiaco. Tercer in-
forme anual 1984-1991. Rev Esp Cardiol 1992; Vol. 1, n.® 4: 289-292.
REFERENCIAS

— Arizén JM. Registro Nacional de Trasplante Cardiaco. Séptimo informe
(1984-1995). Rev Esp Cardiol 1996; 49: 781-787.
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PROYECTO DE REGISTRO DE INFARTO DE MIOCARDIO DE VALENCIA,

ALICANTE Y CASTELLON (PRIMVAC)

Instituto Valenciano pro-Corazén (INSVACOR). Plaza Dramaturgo Faust i

DATOS DE Herndndez Casajuana, 2, bajo. Apartado 919. 48080 VALENCIA.
IDENTIFICACION | cONTACTO: Adolfo Cabadés O’Callaghan, tel.: 96 361 08 29,

e-mail: acabades@jet.es.

e Estudiar los factores demograficos y su distribucién en los casos de in-
farto.

e Estudiar los antecedentes y factores de riesgo de infarto.

OBJETIVOS e Conocer la efectividad de los procedimientos diagnésticos y terapéuticos

relacionados con el infarto.

e Conocer los resultados de los tratamientos farmacolégicos de los episo-
dios de infarto agudo de miocardio.

QUE SE REGISTRA: Episodios de infarto agudo de miocardio segun la defini-

cién de la OMS en las primeras 24 horas de evolucién y que ingresa en Uni-

dades de Medicina Intensiva de la Comunidad Valenciana.

CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificacién personal; datos demograficos; factores
de riesgo; antecedentes; caracteristicas clinicas del episodio; complicacio-
nes; fechas de inicio de sintomas, de llegada al hospital y de llegada a la UCI,
y administracién de farmacoterapia; procedimientos diagnésticos y terapéu-
ticos.

FUENTES: Unidades de Cuidados Intensivos y Unidades Coronarias de la Co-

. munidad Valenciana.
METODOS ., . .

COBERTURA: 72% de la poblacién de la Comunidad Valenciana.

DATQOS: 1995-

— Cadabés A, Echanove I, Cebrian J, Cardona J, Valls F, Parra V, et al. Caracte-
risticas, manejo y prondstico del paciente con infarto agudo de miocardio
en la Comunidad Valenciana en 1995: resultados del registro PRIMVAC.
Rev Esp Cardiol 1999; 52 [2]: 123-33.

REFERENCIAS

— Instituto Valenciano pro-Corazén (INSVACOR). Registro de pacientes con
infarto agudo de miocardio de las unidades de cuidados intensivos cardio-
l6gicos de la Comunidad Valenciana. Datos de los cuatro primeros anos del
estudio PRIMVAC. Valencia, Instituto Valenciano pro-Corazén, mayo 1999.
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PROYECTO DE REGISTRO DE INFARTO AGUDO DE MIOCARDIO
HOSPITALARIO (PRIAMHO)

Sociedad Espanola de Cardiologia. Seccién de Cardiopatia y Unidades Coro-
DATOS DE narias (http://www.scisquemica.org).

IDENTIFICACION CONTACTO: Fernando Arés. Hospital Txagorritxu. Vitoria.
E-mail: priamho2@scisquemica.org.

e Conocer las caracteristicas clinicas de los pacientes ingresados por un In-
farto Agudo de Miocardio (IAM) en los hospitales espafioles, su evolucién,
OBJETIVOS manejo y supervivencia hospitalaria.

e Generar una base de datos prospectiva que permita responder a pregun-
tas de investigacion relacionadas con el IAM

QUE SE REGISTRA: Todos los pacientes con IAM que ingresen en la Unidad de
Cuidados Intensivos Coronarios durante 6 meses.

VARIABLES: Variables relacionadas con los factores de riesgo coronario,
las caracteristicas clinicas del episodio, los procedimientos de reperfusion,
circunstancias clinicas y medios de diagndstico y tratamiento utilizados
durante la etapa hospitalaria, asi como el estado vital a los 28 dias y al
ano del IAM.

CONTENIDO

FUENTES: Seleccién aleatoria entre los hospitales que atienden pacientes
con IAM, disponen de una Unidad de Cuidados Intensivos Coronarios y per-
tenecen a la red de asistencia publica o estan concertados.

CODIFICACION: Criterios de la OMS-Estudio MONICA (Multinational MONI-
toring of trends and determinants in CArdiovascular disease).

COBERTURA: Espana. DATOS: 1994-

METODOS

— Cabadés A et al. Bases para un registro hospitalario de infartos agudos
de miocardio en Espafia. El estudio PRIAMHO. Rev Esp Cardiol 1996; 49:
393-404.

— Cabadés A et al. Variabilidad en el manejo y prondstico a corto y medio
plazo del infarto agudo de miocardio en Espana: el estudio PRIAMHO. Rev
Esp Cardiol 1999; 52: 767-75.

— Bosch X et al. Utilizacién de la trombdlisis en los pacientes con infarto
agudo de miocardio en Espafia: observaciones del estudio PRIAMHO. Rev
Esp Cardiol 2000; 53: 490-501.

REFERENCIAS
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REGISTRO DE CORONARIOPAT{AS DE GERONA (REGICOR)

DATOS DE
IDENTIFICACION

OBJETIVOS

Instituto Municipal de Investigacién Médica. Unidad de Lipidos y Epidemio-
logia Cardiovascular (http://www.imim.es).

Hospital Universitario Josep Treta. Servicio de Cardiologia y Unidad Coro-
naria. GERONA.

e Estudiar el impacto del tratamiento del infarto agudo de miocardio en
Gerona.

e Estudio de la tendencia en mortalidad del infarto agudo de miocardio en
poblacién general y en pacientes ingresados en el hospital.

e Conocer las caracteristicas demograficas de la poblacién cubierta por el
registro.

CONTENIDO

VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, diagnéstico al alta hospita-
laria, datos de laboratorio y electrocardiograficos, sintomas, antecedentes de
infarto de miocardio, Centro de tratamiento, fecha de inicio de sintomas,
causa, lugar y fecha de la muerte, diagndstico establecido en la necropsia,
estado 28 dias después del inicio de sintomas.

METODOS

COBERTURA: Provincia de Gerona. DATOS: 1987-

REFERENCIAS

— Pérez G, Marrugat J, Sala J and the REGICOR Study Group. Myocardial in-
farction in Girona, Spain: attack rate, mortality rate and 28-day case fata-
lity in 1988. ] Clin Epidemiol 1993; 46: 1173-9.

— Marrugat J, Anté JM, Sala ], Masia R and the REGICOR Investigators. In-
fluence of gender in acute and long-term cardiac mortality after a first
myocardial infarction. J Clin Epidemiol 1994; 47: 111-8.

— Marrugat ], Sala J. Registros de morbimortalidad en cardiologia: metodolo-
gia. Rev Esp Cardiol 1997; 50: 48-57.
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REGISTRO DE INFARTO AGUDO DE MIOCARDIO DE LA REGION DE MURCIA
Consejeria de Sanidad y Politica Social. Direccién General de Salud. Servicio
DATOS DE de Epidemiologia.
IDENTIFICACION CONTACTO: M.* José Tormo Diaz. C/ Ronda de Levante, 11, 2.% planta. MUR-
CIA. Tel.: 968 36 20 39. E-mail: mjose.tormo@carm.es.
e Conocer la tasa de incidencia, ataque, mortalidad y letalidad por infarto
agudo de miocardio en la Regién de Murcia.
OBJETIVOS
e Estudiar los factores asociados al infarto agudo de miocardio (demografi-
cos, factores de riesgo, procedimientos diagnésticos y terapéuticos).
QUE SE REGISTRA: Episodios de infarto agudo de miocardio, nuevos y recu-
rrentes, vivos y muertos.
DEFINICION DE CASO:
a) Infarto agudo de miocardio seguro: ECG + enzimas + sintomas tipicos o casos
fatales: autopsia sugestiva.
CONTENIDO b) Infarto agudo de miocardio probable: ECG o enzimas y sintomas tipicos, o ca-
sos fatales: oclusién o estenosis coronaria o infarto antiguo.
VARIABLES: Datos de identificacién personal; datos demogréaficos; factores de
riesgo y antecedentes (tabaquismo, hipertension, colesterol, diabetes y otros);
caracteristicas del episodio (fecha de inicio de sintomas, sintomas, enzimas,
ECG y otros); procedimientos diagnésticos y terapéuticos realizados (catete-
rismo, ecografia, prueba de esfuerzo); defuncién, y fuentes informantes.
, COBERTURA: Toda la poblacién de Murcia de 25 a 74 afos.
METODOS )
CODIFICACION: Estudio MONICA-OMS. DATOS: 1996-1997.
— Marrugat J, en nombre del Grupo IBERICA. Disefio del estudio IBERICA.
Gaceta Sanitaria 1997; 11 (supl. 1): 48.
REFERENCIAS . , .
— Aldasoro E y Arteagoitia JM, en nombre del grupo IBERICA. Gaceta Sanita-
ria 1997; 11 (supl. 1): 48.
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3.4.5. Nefrologia

REGISTRO DE ENFERMEDADES CRONICAS RENALES DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

DATOS DE |
IDENTIFICACION

Consejeria de Salud y Servicios Sanitarios. Direcciéon General de Salud Publi-
ca. Servicio de Informacién Sanitaria y Vigilancia en Salud Publica.

CONTACTO: Jefe de Servicio de Informacién Sanitaria y Vigilancia en Salud
Publica: Mario Margolles Martins. C/ General Elorza, 32. 33001 OVIEDO.
Tel.: 985 10 65 01. E-mail: mariomm®@princast.es.

OBJETIVOS

e Conocer las caracteristicas y tipologia de las enfermedades crénicas re-
nales en Asturias.

e Conocer la frecuencia (incidencia y prevalencia), distribucién por causas,
grupos de edad, sexo y Areas Sanitarias de las enfermedades crénicas re-
nales en Asturias.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

CONTENIDO

DEFINICION DE CASO: Paciente con Insuficiencia Renal Crénica residente en
el Principado de Asturias y que precisa tratamiento renal sustitutorio créni-
co (dialisis o trasplante).

VARIABLES: Datos de identificacién personal, variables sociodemograficas,
datos de las enfermedades de base y patologias concomitantes y datos rela-
cionados con los tratamientos sustitutorios.

METODOS

FUENTES: Hospitales y Unidades de diadlisis ambulatorias tanto publicas
como concertadas, y el centro regional de gestién de trasplantes renales.

COBERTURA: Residentes en el Principado de Asturias. DATOS: 1995-1998.

CODIFICACION: CIE-9 y Cédigos de la European Dyalisis and Transplantation
Assoclation (EDTA).
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REGISTRO DE ENFERMOS RENALES DE CATALUNA

Servicio Catalan de la Salud. Unidad de Gestién de Recursos de Informa-
cién - Area Sanitaria.

DATOS DE . N
IDENTIFICACION CONTACTO: Montserrat Cléries, Emili Vela. C/ Travessera de les Corts, 131-159.

08028 BARCELONA. Tels.: 93 403 86 75 y 93 403 89 23.
E-mail: mcleries@olimpia.scs.es, evela@olimpia.scs.es.

e Utilizacién como herramienta en la planificacién, evaluacién y gestién
OBJETIVOS del tratamiento de la insuficiencia renal terminal en Cataluna.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

DEFINICION DE CASO:

Criterios de inclusién: Paciente con insuficiencia renal crénica en fase terminal
que recibe tratamiento sustitutivo renal (dilisis o trasplante) en Cataluna.

Criterios de exclusion: Pacientes con insuficiencia renal aguda y pacientes no
CONTENIDO residentes en Catalufia.

VARIABLES: Datos de identificacién personal y sociodemograficos del pa-
ciente, causa de la insuficiencia renal (diagnostico, modo de inicio, etc.), tra-
tamiento (tipo, fecha, centro, inmunosupresores, accesos vasculares, etc.),
enfermedades concomitantes, mortalidad (causa, fecha, etc.), datos de iden-
tificacién y sociodemograficos del donante.

FUENTES: Centros sanitarios que tratan la insuficiencia renal, Oficina Cata-
lana de Trasplantes, Laboratorio de Histocompatibilidad de Catalufia.

METODOS COBERTURA: Catalunia. DATOS: 1984-1998.

CODIFICACION: Cédigos de la European Dyalisis and Transplantation Asso-
ciation (EDTA) y codificacién propia.

— Informe estadistic 1998 del Registre de Malalts Renales de Catalunya.
Barcelona, Servicio Catalan de Salud, 1999.

— Transplantation versus heamodialysis in elderly patients. Nephrol Dial
REFERENCIAS Transplant 1997; 12: 261-4.

— Vascular access for haemodialysis. An epidemiological study of the Cata-
lan Registry. Nephrol Dial Trasnplant 1999; 14: 1651-7.
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REGISTRO DE ENFERMOS RENALES DE GALICIA
Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales. Oficina de Coordinacién de Tras-
plantes de la Comunidad Auténoma de Galicia.
DATOS DE . o o
IDENTIFICACION CONTACTO: Coordinadora Autonémica de Trasplantes de Galicia: Carmen
Vazquez Gémez. Edificio Administrativo. San Lazaro, s/n. 15073 SANTIAGO
DE COMPOSTELA. Tel.: 981 54 18 14.
e Determinar las caracteristicas demogréaficas de la poblacién afectada de
insuficiencia renal crénica en Galicia.
e Proporcionar datos epidemiolégicos y asistenciales para planificar la
OBJETIVOS atencién de la insuficiencia renal crénica en Galicia.
e Evaluar la eficacia de la red asistencial en insuficiencia renal crénica en
Galicia.
e Elaboracién de estudios clinicos y epidemiolégicos.
DEFINICION DE CASO:
Criterios de inclusion: Paciente con insuficiencia renal crénica que inicia trata-
miento sustitutivo renal (hemodialisis, dialisis peritoneal o trasplante).
CONTENIDO Criterios de exclusion: Pérdidas de seguimiento y muerte del enfermo.
VARIABLES: Datos de identificacién personal y sociodemogréficos del pa-
ciente, tratamiento (hemodialisis, dialisis peritoneal y trasplante), lista de es-
pera de trasplante renal, mortalidad.
FUENTES: Unidades de dialisis y trasplante renal de los centros publicos de
la red del Servicio Gallego de Salud y de los centros privados concertados.
METODOS COBERTURA: Galicia. DATOS: 1997-
CODIFICACION: Cédigos de la European Dyalisis and Transplantation Asso-
ciation (EDTA) y codificacién propia.
— Rexistro Galego de Dialise e Trasplante. Informe 1998. Santiago de Com-
postela, Servicio Galego de Saude, 1999.
REFERENCIAS — Rexistro Galego de Dialise e Trasplante. Informe 1997. Santiago de Com-
postela, Servicio Galego de Saude, 1998.
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REGISTRO DE ENFERMOS RENALES DE LA COMUNIDAD VALENCIANA

Consejeria de Sanidad de la Generalitat Valenciana. Direccién Gral. de Salud
DATOS DE Publica. Servicio de Epidemiologia.

IDENTIFICACION | cONTACTO: M.* José Garcia Blasco, tel.: 963 86 92 37.
E-mail: mjosegarcia@sanidad.m400gva.es.

e Conocer la incidencia, supervivencia, historia natural y otros aspectos
relacionados con los enfermos diagnosticados y los tratados de insu-

OBJETIVOS ficiencia renal crénica.

e Utilizacién como herramienta estadistica y para la investigacién sanitaria.

DEFINICION DE CASO:

Criterios de inclusion: Paciente diagnosticado de insuficiencia renal crénica
que inicia tratamiento sustitutivo renal en cualquiera de los centros que
prestan asistencia a los enfermos renales de la Comunidad Valenciana.

CONTENIDO Criterios de exclusién: Fallecimiento, traslado a otra Comunidad Auténoma, sa-
lida voluntaria, indicacién de cese del tratamiento o por recuperacién de la
funcién renal.

VARIABLES: Datos de identificacién personal, ocupacion, nivel de instruccién,
enfermedad renal primaria, fecha de inicio del tratamiento sustitutivo renal,
tipo de tratamiento, factores de riesgo, fecha y motivo de salida del registro.

FUENTES: Hospitales publicos, privados y centros de hemodialisis ambulato-
ria de la Comunidad Valenciana.

METODOS COBERTURA: Poblacién de toda la Comunidad Valenciana. DATOS: 1992-1996.

CODIFICACION: Cédigos de la European Dyalisis and Transplantation Asso-
ciation (EDTA).

— Registro de Enfermos Renales de la Comunidad Valenciana. Informe 1993.
Valencia, Generalitat Valenciana, 1995 (Series de Informes de Salud n.° 17).

— Registro de Enfermos Renales de la Comunidad Valenciana. Informe 1994.

REFERENCIAS Valencia, Generalitat Valenciana, 1997 (Series de Informes de Salud n.° 30).

— Registro de Enfermos Renales de la Comunidad Valenciana. Informe 1993.
Valencia, Generalitat Valenciana, 1995 (Series de Informes de Salud n.° 34).
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REGISTRO DE PACIENTES CON INSUFICIENCIA RENAL CRONICA TERMINAL
EN TRATAMIENTO SUSTITUTIVO DE ANDALUCIA
Servicio Andaluz de Salud. Subdireccién de Asistencia Especializada. Unidad
de Informacioén.
DATOS DE . .
IDENTIFICACION CONTACTO: Teresa Campos Garcia, Asuncién Rivas Martinez.
C/ Federico Sanchez Bedoya, 3. 41071 SEVILLA. Tel.: 95 501 84 27.
E-mail: tcampos@sc.sas.cica.es, arivas@sc.sas.cica.es.
e Determinar las caracteristicas demograficas y médicas de la poblacion
afectada.
e Proporcionar los datos epidemiolégicos y asistenciales necesarios para
OBJETIVOS una planificacién de la atencién a esta enfermedad.
e Evaluar la eficacia de la red asistencial y de los programas desarrollados
en relacién con la insuficiencia renal.

¢ Servir de base para la realizacién de estudios clinicos.
DEFINICION DE CASO:
Criterios de inclusién: Paciente con insuficiencia renal crénica en fase terminal
que inicia tratamiento sustitutivo en didlisis y trasplante, aunque llegase a
realizar s6lo una sesién o falleciese antes de quedar incluido en un progra-
ma estable.

CONTENIDO Criterios de exclusion: Pacientes tratados temporalmente por vacaciones y otro
motivo médico de corta duracion.
VARIABLES: Datos de identificacién personal, situacién en la lista de espera
de trasplante, tipo de tratamiento, enfermedad renal primaria, enfermeda-
des concomitantes, fecha de inicio del tratamiento, centro de tratamiento,
fecha de entrada en el centro, procedencia clinica, presencia de Hepatitis B, C
y VIH, datos de trasplante, fecha y causa de muerte.
FUENTES: Hospitales y Centros de Dialisis.

METODOS COBERTURA: Toda la poblacién de Andalucia. DATOS: 1984-1998.
CODIFICACION: Cédigos de la European Dyalisis and Transplantation Asso-
ciation (EDTA).

— Informe del Registro de Pacientes con Insuficiencia Renal Crénica Termi-
REFERENCIAS nal en Tratamiento Sustitutivo de Andalucia. Informe 1998. Sevilla, Servi-
cio Andaluz de Salud, 1999.
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REGISTRO DE PACIENTES CON INSUFICIENCIA RENAL TERMINAL
DE LA REGION DE MURCIA

Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca (INSALUD). Servicio de

DATOS DE Nefrologia.
IDENTIFICACION

CONTACTO: Manuel Rodriguez-Gironés Lausin. Hospital Universitario Virgen
de la Arrixaca. El Palmar. 30120 MURCIA. Tel.: 968 36 96 53.

e Conocer las caracteristicas y frecuencia de las enfermedades crénicas re-
nales en la Regién de Murcia.

OBJETIVOS e Conocer la frecuencia (incidencia y prevalencia) y distribucién por dife-
rentes variables de las enfermedades crénicas renales en la Region de
Murcia.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

QUE SE REGISTRA: Pacientes en tratamiento sustitutivo de Insuficiencia Re-
nal Terminal en la Regién de Murcia.

CONTENIDO VARIABLES: Datos de identificacién personal y sociodemograficos del pa-
ciente, tratamiento (hemodialisis, dialisis peritoneal y trasplante), lista de es-
pera de trasplante renal, mortalidad.

) COBERTURA: Regiéon de Murcia. DATOS: 1986-
METODOS

FUENTES: Centros hospitalarios y centros de diélisis.
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3.4.6. Pediatria

CENSO DE PACIENTES DEL AMBITO INSALUD CON PATOLOGIA

DE LA HORMONA DEL CRECIMIENTO

DATOS DE
IDENTIFICACION

Instituto Nacional de la Salud. Subdireccién Gral. de Inspeccién Sanitaria.

CONTACTO: Jefa de Area de Inspeccién de Farmacia: M.2 Dolores Vaquero
Garcia. Tel.: 91 338 02 17. Fax: 91 338 07 42. E-mail: mvaquero@insalud.es.

OBJETIVOS

e Aportar informacién especifica al Comité Asesor del INSALUD para la
Hormona del Crecimiento que permita evaluar la incidencia de la patolo-
gla del crecimiento y asesorar al INSALUD sobre el tratamiento farmaco-
légico con Hormona del Crecimiento.

e Realizacién de estudios estadisticos y de investigacién clinica.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Enfermos con talla baja diagnosticados de patologia de la
hormona de crecimiento, sindrome de Turner e insuficiencia renal crénica.

VARIABLES: Antecedentes familiares, datos del parto y del periodo neonatal,
antecedentes farmacoldgicos, caracteristicas del retraso, datos auxolégicos y
signos puberales anteriores y posteriores al tratamiento con hormona del
crecimiento, determinaciones analiticas en el momento del diagnéstico,
diagnéstico, datos de las revisiones posteriores.

METODOS

COBERTURA: Territorio dependiente del INSALUD. DATOS: 1989-

NORMATIVA

— Resolucidn de 29 de marzo de 1989, de la Secretaria Gral. de Asistencia
Sanitaria, por la que se crea el Comité Asesor de la hormona de creci-
miento y sustancias relacionadas (BOE del 20 de mayo de 1989).

— Circular 2/95, de 7 de marzo, de la Direccién General del INSALUD, por la
que se actualiza el procedimiento de autorizacién de tratamientos con
hormona de crecimiento.

REFERENCIAS

— Vaquero MD, Yécora G, Caminero E. Estudio de utilizacién de hormona de
crecimiento en el INSALUD. Inf Ter Sist Nac Salud 1992; 16: 200-204.

— Garcia L, Conde JL. Uso terapéutico de la hormona de crecimiento en el
INSALUD. Med Clin (Barc) 1998; 111: 542-545.
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ESTUDIO COLABORATIVO ESPANOL DE MALFORMACIONES CONGENITAS

Asociacién Espafiola para el Registro y Estudio de las Malformaciones

Congénitas. Facultad de Medicina de la Universidad Complutense. 28040
IDENTIFICACION
CONTACTO: Maria Luisa Martinez Frias. Tel.: 91 394 15 87.

E-mail: luisama@eucmos.sim.ucm.es.

e Describir y analizar las frecuencias de diferentes defectos congénitos.

e Describir y analizar el comportamiento temporo-espacial de diferentes
OBJETIVOS defectos congénitos.

e Realizacién de estudios etiolégicos que indaguen en causas genéticas y
ambientales.

QUE SE REGISTRA: Definicién de caso: Nifio con defecto o defectos congénitos
identificados en los tres primeros dias de vida, y nacido en un hospital de los
que colaboran con el Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones Con-
génitas. Definicién de control: Nifio nacido a continuacién del caso, en el mis-
CONTENIDO mo hospital, del mismo sexo y que no tenga defectos congénitos.

VARIABLES: Datos de identificacién y descripcién del recién nacido, datos
obstétricos, exposiciones maternas de riesgo durante el embarazo, historia
ocupacional y reproductiva de los padres, historia familiar de defectos con-
génitos y datos demograficos.

COBERTURA: Poblacién correspondiente a 80 hospitales. Todas las Comuni-
dades Auténomas estan representadas.

CODIFICACION: ICD-8-M para los defectos congénitos.
DATOS: Abril de 1976-

— Martinez ML, Rodriguez E, Bermejo E, Prieto L. Teratology 1998; 57: 8-12.

REFERENCIAS — Martinez ML, Frias JL. VACTERL as primary, polytopic developmental field
defects. American ] Med Genet 1999; 83: 13-16.

METODOS
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REGISTRO DE ANOMAL{AS CONGENITAS DE LA COMUNIDAD AUTONOMA

DEL PAfS VASCO (RACAV)

DATOS DE
IDENTIFICACION

Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco. Direccién de Planificacion y
Evaluacién Sanitaria.

CONTACTO: Sixto Garcia Minaur. Clinica Materno-Infantil del Hospital de
Cruces. 48903 BARACALDO. Tel.: 94 600 60 73. E-mail: sixto@sarenet.es.

OBJETIVOS

e Conocer la frecuencia real de Anomalias Congénitas en el Pais Vasco.

¢ Desarrollar un sistema de vigilancia epidemioldgico que permita detectar
y actuar rapidamente ante aumentos inesperados de las Anomalias Con-
génitas.

e Facilitar el planteamiento de estudios etiolégicos.

e Posibilitar la evaluacién de diversas medidas preventivas como el control
de infecciones durante el embarazo o el diagnostico prenatal.

CONTENIDO

DEFINICION DE CASO: Defectos estructurales, anomalias cromosémicas y
alteraciones metabdlicas de origen prenatal. Se excluyen las lesiones deriva-
das del parto, asi como una serie de 22 defectos menores cuando se presen-
tan de forma aislada.

CRITERIOS DE INCLUSION EN EL ESTUDIO: Recién nacido vivo. Recién naci-
do muerto de peso > 500 gr. y/o > 24 semanas. Abortos inducidos por hallaz-
go de anomalia congénita en el diagnostico prenatal.

VARIABLES: Datos de identificacién del recién nacido, tipo de nacimiento, peso
al nacimiento, datos de la gestacién, fecha de defuncién y datos de la autopsia,
datos de la amniocentesis y de otras pruebas practicadas durante la gestacion,
cariotipo, antecedentes familiares, datos de identificacion y clinicos de la ma-
dre, datos del padre, fecha de diagnostico de la malformacién, sindrome o en-
fermedad relacionada, otras pruebas complementarias realizadas.

METODOS

FUENTES: Busqueda activa en unidades neonatales, servicios de pediatria,
laboratorios de citogenética, servicios de anatomia patoldgica y maternida-
des privadas.

COBERTURA: Poblacién de la Comunidad Auténoma Vasca. DATOS: 1990-1997.

CODIFICACION: Extensién de EUROCAT de la CIE-9 (British Pediatric
Association).

REFERENCIAS

— Garcia-Mifiaur S, Castro V. Registro de Anomalias Congénitas en la Comu-
nidad Auténoma del Pais Vasco, 1990-95. Vitoria, Departamento de Sani-
dad del Gobierno Vasco, 1997.

— Garcia-Mifiaur S, Castro V. Diagnéstico Prenatal del Sindrome de Down en
la Comunidad Auténoma del Pais Vasco, 1990-1994. Progresos en Diagnos-
tico Prenatal 1996; 8 [3].

— Garcia-Minaur S, Castro V, Galdeano JM. Sindrome de Down en la Comu-
nidad Auténoma del Pais Vasco, 1990-1995: tipos de nacimiento y segui-
miento de una cohorte de 116 ninos durante el primer afio de vida. An
Esp Pediatr 1997; 47: 61-65.
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REGISTRO DE DEFECTOS CONGENITOS DE LA CIUDAD DE BARCELONA

DATOS DE Ayuntamiento de Barcelona. Instituto Municipal de Salud Publica de Barcelona.
IDENTIFICACION CONTACTO: Joaquin Salvador Peral. Pza. Lesseps, 1. 08023 BARCELONA.

Tel.: 93 238 45 45. E-mail: jsalvador@imsb.bcn.es.

e Desarrollar un sistema de vigilancia epidemiolégico.
e Facilitar la realizacién de estudios etiolégicos.
OBJETIVOS e Utilizacién como herramienta de planificacién sanitaria.

e Implementacién de un sistema de informacién sobre salud materno-
infantil.

e Posibilitar la evaluacién de servicios sanitarios.

DEFINICION DE CASO: Presencia de un defecto congénito mayor o dos o mas
menores sobre una lista de 50. Se excluyen las lesiones derivadas del parto, asi
como una serie de 39 defectos menores cuando se presentan de forma aislada.

CRITERIOS DE INCLUSION EN EL ESTUDIO: Recién nacido vivo. Recién naci-
do muerto de peso > 500 gr. y/o > 23 semanas. Abortos inducidos por hallaz-
CONTENIDO go de anomalia congénita en el diagnostico prenatal.

VARIABLES: Datos de identificacién del recién nacido, datos del parto, datos
de la gestacioén, fecha de defuncién y datos de la autopsia, datos de la amnio-
centesis y de otras pruebas practicadas durante la gestacién, antecedentes
familiares, datos de identificacién y clinicos de la madre, datos del padre, da-
tos de la malformacién.

FUENTES: Busqueda activa en unidades neonatales, servicios de pediatria,
laboratorios de citogenética, servicios de anatomia patologica, maternidades
privadas, unidades de diagnostico prenatal y otros.

COBERTURA: Ciudad de Barcelona. DATOS: 1992-1997.

CODIFICACION: Extensién interna de la CIE-9 y extensién de EUROCAT de la
CIE-9 (British Pediatric Association).

METODOS

— J. Salvador et al. Registros poblacionales de defectos congénitos en Espa-
na. Ann Esp Pediatr 1998; 48: 575-582.

REFERENCIAS — J. Salvador, A. Plasencia. Registro de Defectos Congénitos de la ciudad de

Barcelona (REDCB): Informe 1992-1995. Barcelona, Documentos del Area
de Salud Publica del Ayuntamiento de Barcelona, 1997.
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REGISTRO DE DEFECTOS CONGENITOS DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

DATOS DE
IDENTIFICACION

Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales. Direccién General de Salud Publi-
ca. Servicio de Epidemiologia.

CONTACTO: C. Mosquera Tenreiro. Av. Gral Elorza, 32. 33001 OVIEDO.

OBJETIVOS

e Desarrollar un sistema de vigilancia epidemiolégico.
e Facilitar la realizacién de estudios etiolégicos.
e Utilizacién como herramienta de planificacién sanitaria.

e Implementacién de un sistema de informacién sobre salud materno-
infantil.

e Posibilitar la evaluacién de servicios sanitarios.

CONTENIDO

DEFINICION DE CASO: Presencia de un defecto congénito mayor y, en algu-
nos casos un menor. Se excluyen las lesiones derivadas del parto, asi como
una serie de 27 defectos menores cuando se presentan de forma aislada.

CRITERIOS DE INCLUSION EN EL ESTUDIO: Recién nacido vivo. Recién naci-
do muerto de peso > 500 gr. Abortos inducidos por hallazgo de anomalia con-
génita en el diagnéstico prenatal.

VARIABLES: Datos de identificacién del recién nacido, datos del parto, datos
de la gestacion, fecha de defuncién y datos de la autopsia, datos de la amnio-
centesis y de otras pruebas practicadas durante la gestacién, antecedentes
familiares, datos de identificacién y clinicos de la madre, datos del padre, da-
tos de la malformacién.

METODOS

FUENTES: Busqueda activa ilnicamente para recién nacidos muertos.
COBERTURA: Asturias. DATOS: 1990-

CODIFICACION: Extensién interna de la CIE-9 y extensién de EUROCAT de la
CIE-9 (British Pediatric Association).

REFERENCIAS

— Garcia-Minaur S, Salvador J, Mosquera C, Castro V, Plaséncia A, Garcia-Lé-
pez E. Prevalencia de los defectos del tubo neural en Asturias (carta). An
Esp Pediatr 1996; 44: 525-526.

— J. Salvador et al. Registros poblacionales de defectos congénitos en Espa-
na. Ann Esp Pediatr 1998; 48: 575-582.

— Grupo de Trabajo del Registro de Defectos Congénitos de Asturias. Ma-
nual Operacional, Registro de Defectos Congénitos de Asturias.
Oviedo:,Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales, 1990.
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REGISTRO DE DEFECTOS CONGENITOS DEL VALLES

Corporacién Sanitaria Parc Tauli. Laboratorio de Investigacién.

Fondo de Investigacién Sanitaria del Instituto de Salud Carlos III (finan-
ciacién a través de un proyecto de investigacién).

CONTACTO: Neus Baena. Edificio UDIAT. Corporacién Parc Tauli. Parc Tauli, s/n
SABADELL, BARCELONA. Tel.: 93 723 10 10. E-mail: nbaena@cspt.es

DATOS DE
IDENTIFICACION

e Conocer la prevalencia global y especifica de los defectos congénitos en
la Comarca del Vallés.

e Desarrollar un sistema de vigilancia epidemiolégico.

e Estudiar el impacto del diagnéstico prenatal en la prevalencia de los de-
OBJETIVOS fectos congénitos.

e Analizar la prevalencia de defectos congénitos en comparacién con otros
registros poblacionales.

e Coordinarse con el estudio europeo EUROCAT.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

DEFINICION DE CASO: Presencia de un defecto congénito mayor ,en algunos
€asos, un menor sobre una lista de seis. Se excluyen las lesiones derivadas
del parto, asi como una serie de tres defectos menores cuando se presentan
de forma aislada.

CONTENIDO CRITERIOS DE INCLUSION EN EL ESTUDIO: Recién nacido vivo. Recién naci-
do muerto de peso > 500 gr. Abortos inducidos por hallazgo de anomalia con-
génita en el diagnéstico prenatal.

VARIABLES: Datos de identificacién del recién nacido, datos del parto, datos
de la gestacién, antecedentes familiares, datos de identificacién y clinicos de
la madre, datos de la malformacién.

COBERTURA: Comarca del Vallés (Barcelona). DATOS: 1991-1997.
FUENTES: Datos hospitalarios.

METODOS
CODIFICACION: Extensién de EUROCAT de la CIE-9 (British Pediatric
Association).
— Baena N. Estudi epidemiologic dels defects congenits en el Valles. Master
en Biologia Humana. Universitat de Barcelona, 1990.
REFERENCIAS — Baena N, Guitart M, Gabau E, Caballin MR, Egozcue J. Registre de Defectes

Congeénits en el Valles (1988-1989). But Soc Cat Pediatr 1993; 53: 76-82.

— J Salvador et al. Registros poblacionales de defectos congénitos en Espa-
na. Ann Esp Pediatr 1998; 48: 575-582.
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3.4.7. Toxicologia y adiccién a drogas

INDICADORES DE TRATAMIENTO, URGENCIAS Y MORTALIDAD.

OBSERVATORIO ESPANOL SOBRE DROGAS

DATOS DE
IDENTIFICACION

Antiguo SEIT (Sistema Estatal de Informacién sobre Toxicomanias).

Ministerio del Interior. Delegacién del Gobierno para el Plan Nacional sobre
Drogas. Paseo Recoletos, 22. 28001 MADRID.

CONTACTO: Subdirector Gral. del Plan Nacional sobre Drogas. Tel.: 91 537 27 98.
E-mail: seit@pnd.mir.es.

OBJETIVOS

e Describir las caracteristicas sociodemograficas y los patrones de consu-
mo (y sus tendencias temporales) de los consumidores de sustancias psi-
coactivas captados por los tres indicadores.

e Proporcionar informacién de la utilizacién de los distintos tipos de servi-
cios por parte de los consumidores.

e Proporcionar informacién general para disefiar y evaluar politicas y pro-
gramas destinados a reducir el consumo de sustancias psicoactivas y los
problemas relacionados.

e Proporcionar informacién para realizar estudios de estimacién de la pre-
valencia de consumo de algunas drogas ilegales como, por ejemplo, la he-
roina.

e Servir de fuente de hipétesis y como base muestral para iniciar nuevos
estudios de los problemas relacionados con el consumo de sustancias
psicoactivas.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Admisién a tratamiento ambulatorio del abuso o depen-
dencia a sustancias psicoactivas. Episodio de urgencia hospitalaria relacio-
nado directamente con el consumo no médico e intencional de sustancias
psicoactivas. Muertes por reaccién adversa aguda tras el consumo no médico
e intencional de sustancias psicoactivas.

VARIABLES: Datos de identificacién del paciente, datos de identificacién del
centro sanitario, datos del consumo habitual por parte del afectado, estado
serolégico frente al VIH del afectado, estado médico del afectado, datos fo-
renses, clinicos y analiticos del cadaver en caso de muerte.

METODOS

COBERTURA: Indicador Tratamiento: Espafa. Indicador Urgencias: Asturias, Ca-
narias, Castilla-La Mancha, Castilla y Ledn, Catalufia, Valencia, Pais Vasco,
Extremadura, La Rioja y Murcia. Indicador Mortalidad: Andalucia, Aragén, Ba-
leares, Canarias, Castilla y Ledn, Catalunia, Valencia, Pais Vasco, Extremadu-
ra, Galicia, Madrid, Murcia y Navarra.

DATOS: 1987-

REFERENCIAS

— Delegacién del Gobierno para el Plan Nacional sobre Drogas. Observatorio
Espanol sobre Drogas. Indicadores de Tratamiento, Urgencias y Mortali-
dad. Informe ano 1997. Madrid, 1998.

— Delegacién del Gobierno para el Plan Nacional sobre Drogas. Sistema
Estatal de Informacién sobre Toxicomanias (SEIT). Informe afio 1995. Ma-
drid, Ministerio del Interior, 1996.

— De la Fuente L, Barrio G, Vicente J, Bravo MJ, Santacreu J. Mortalidad rela-
cionada con el uso de drogas: primera causa de mortalidad entre las per-
sonas de 15-39 anos en la ciudad de Madrid. Gaceta Sanitaria 1994; 8 (44
supl): 40-1.
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PROGRAMA DE MANTENIMIENTO Y OBJETIVOS INTERMEDIOS DE DISPENSACION
DE METADONA EN EL PA{S VASCO

DATOS DE Servicio Vasco de Salud - Osakidetza. Direccién de Asistencia Sanitaria
IDENTIFICACION (http://www.osakidetza-svs.org).

e Control del proceso de prescripcién y dispensacién de metadona dentro
del Programa de Objetivos Intermedios.

OBJETIVOS e Explotacién de la informacién sobre prescripcién de metadona dentro del
Programa.

e Utilizacién como herramienta de estadistica e investigacién sanitaria.

QUE SE REGISTRA: Datos del protocolo de admisién a Programa y del proto-
colo de tratamiento con metadona.

CONTENIDO . . ., . o .
VARIABLES: Datos de identificacion del enfermo, datos de identificacién del
meédico prescriptor, datos relativos al tratamiento con metadona.

METODOS COBERTURA: Pais Vasco.

REGISTRO DE DETERMINACIONES ANALITICAS DE ESTUPEFACIENTES DEL PAIS VASCO

DATOS DE Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco. Delegaciones Territoriales de
IDENTIFICACION Guiptzcoa y Vizcaya (http://www.euskadi.net/sanidad/est_c.htm).
Gestion de la actividad analitica consistente en determinar la presencia en
OBJETIVOS orina de estupefacientes u otras sustancias utilizadas bajo control (metado-
na u otras).

QUE SE REGISTRA: Resultados de las determinaciones analiticas de estupe-
facientes realizadas a pacientes sometidos a tratamiento en Centros de Sa-
lud Mental de Osakidetza y a personal al servicio de empresas u organismos

CONTENIDO sometidos a control de uso de estupefacientes.
VARIABLES: Datos de identificacién del paciente, datos relativos al analisis.
METODOS COBERTURA: Pais Vasco.
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REGISTRO DE MORTALIDAD/MORBILIDAD DE PACIENTES

DEL SINDROME DEL ACEITE TOXICO

DATOS DE
IDENTIFICACION

Instituto de Salud Carlos III. Centro de Investigacién sobre el Sindrome del
Aceite Toxico (http://www.isciil.es/unidad/sge/sat/csat.html).

CONTACTO: Director del Centro de Investigacién sobre el Sindrome del Aceite
Téxico: Manuel Posada de 1a Paz. Tel.: 91 387 78 03. E-mail: mposada@isciii.es.

OBJETIVOS

e Utilizacién como herramienta para la realizacién de investigacién sobre
el Sindrome del Aceite Téxico (SAT).

e Utilizacién como herramienta para el control de la evolucién de la enfer-
medad.

e Utilizacién como herramienta estadistica y para la colaboracién con
otros organismos de la Administracién con competencias en el SAT.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Paciente afectado por el SAT segun el Censo Oficial de 1985.

VARIABLES: Datos de identificacién del paciente; datos epidemiolégicos (fe-
cha de diagnéstico, de la primera consulta y de fallecimiento; causa de
muerte y otros datos); datos clinicos (eosinofilia, afectacién pulmonar agu-
da, afectacién neuroldgica, esclerodermia, mialgias y otros datos).

METODOS

COBERTURA: Espafia. DATOS: 1981-
CODIFICACION: CIE-9-MC.

REFERENCIAS

— Abaitua I, Kilbourne EM, Posada M, Diez M, Gabriel R, Falk H. Mortality
among People Affected by Toxic Oil Syndrome. Int ] Epidemiol 1993; 22:
1077-84.

— Abaitua I et al. Toxic Oil Syndrome Mortality: the First 13 Years. Int J Epi-
demiol 1998; 27: 1057-63.

— Gomez A et al. Health Status Measurement in Toxic Oil Syndrome. J Clin
Epidemiol 1998; 51: 867-873.

REGISTRO DE PRUEBAS DE ALCOHOLEMIA DEL PA{S VASCO

DATOS DE Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco. Delegaciones Territoriales
IDENTIFICACION (http://www.euskadi.net/sanidad/est_c.htm).
OBJETIVOS Gestidn de la actividad analitica consistente en determinar la tasa de alcohol
en sangre.
CONTENIDO VARIABLES:/Da.‘cos de identificacién del afectado, datos relativos a la extrac-
cién y al andlisis.
METODOS COBERTURA: Pais Vasco.
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3.4.8. Ginecologia y Obstreticia

CENTROS Y/O SERVICIOS SANITARIOS ACREDITADOS PARA DESARROLLAR
TECNICAS DE REPRODUCCION HUMANA ASISTIDA EN ESPANA
Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién General de Salud Publica. Sub-
direccién General de Epidemiologia, Promocién y Educacién Sanitaria
DATOS DE (http://www.msc.es).
IDENTIFICACION . )
CONTACTO: Julia Gonzalez Alonso. Tel.: 91 596 42 92.
E-mail: jgonzaleza@msc.es.
OBJETIVOS Conocer el numero y caracteristicas de los Centros y Servicios Sanitarios que
J desarrollan técnicas de Reproduccién Humana Asistida en Espana.
VARIABLES: Nombre y situacién del Centro, autorizacién, dependencia, tipo,
CONTENIDO finalidad asistencial, responsable.
METODOS COBERTURA: Espana. DATOS: 1999-
REFERENCIAS El Ministerio de?anidad y Consumo publicNa un informe anual titulado Cen-
tros de Reproduccion Humana Asistida en Espafia.

REGISTRO DE INTERRUPCION VOLUNTARIA DEL EMBARAZO

Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién General de Salud Publica. Sub-
direccién General de Epidemiologia, Promocién y Educacién Sanitaria
DATOS DE (http://www.msc.es).

IDENTIFICACION CONTACTO: Julia Gonzalez Alonso. Tel.: 91 596 42 92.
E-mail: jgonzaleza@msc.es.
OBJETIVOS Realizar vigilancia epidem}olégica de las Interrupcipnes Voluntarias del Em-
barazo realizadas en Espafia conforme a la Ley Organica 9/1985.
VARIABLES: Datos de identificacién de la paciente, sobre la interrupcién vo-
CONTENIDO . o ;
luntaria del embarazo y caracteristicas del Centro en el que se llevé a cabo.
METODOS COBERTURA: Espana. DATOS: 1987-

Orden de 16 de junio de 1986, del Ministerio de Sanidad y Consumo, sobre es-
NORMATIVA tadistica e informacién epidemiolégica de las interrupciones voluntarias del
embarazo realizadas conforme a la Ley Orgéanica 9/1985.

— EI Ministerio de Sanidad y Consumo publica anualmente un informe titu-

REFERENCIAS lado Interrupcién Voluntaria del Embarazo.
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3.4.9. Neurologia

CENSO DE PACIENTES DEL AMBITO INSALUD CON ESCLEROSIS MULTIPLE
EN TRATAMIENTO CON INTERFERON BETA (1B)

DATOS DE
IDENTIFICACION

Instituto Nacional de la Salud. Subdireccién Gral. de Inspeccién Sanitaria.

CONTACTO: Jefa de Area de Inspeccién de Farmacia: M.* Dolores Vaquero
Garcia. Tel.: 91 338 02 17. Fax: 91 338 07 42. E-mail: mvaquero@insalud.es.

OBJETIVOS

e Aportar informacién especifica al Comité Asesor del INSALUD para la uti-
lizacién del Interferén Beta (1B), que permita evaluar la incidencia de la
patologia de esclerosis multiple remitente recidivante, y asesorar al IN-
SALUD sobre el tratamiento farmacolégico con Interferén Beta (1B).

¢ Realizacién de estudios estadisticos y de investigacién clinica.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Enfermos diagnosticados de esclerosis multiple remitente
recidivante y susceptibles de ser tratados con Interferén Beta (1B).

VARIABLES: Datos de identificacién del paciente, diagnéstico, hospital del
diagnéstico, tratamiento.

METODOS

COBERTURA: Territorio dependiente del INSALUD. DATOS: 1996-

NORMATIVA

Resolucién de 18 de junio de 1996, de la Secretaria Gral. de Asistencia Sani-
taria, por la que se crea el Comité Asesor para la utilizacién del Interferén
Beta (1B).
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3.4.10. Hematologia

BASE DE DATOS DEL GELTAMO
Grupo Espafiol de Linfomas / Trasplante Autélogo de Médula Osea

Asociacién Espafiola de Hematologia y Hemoterapia.
Grupo GELTAMO (http://www.medi.unican.es/inicio.html).

DATOS DE Servicio de Hematologia del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla
IDENTIFICACION de Santander.

Av. de Valdecilla, s/n. 29011 SANTANDER.
CONTACTO: Eulogio Conde Garcfa. Tel.: 942 20 34 50. E-mail: hemcge@humv.es.

e Recoger los datos de los pacientes trasplantados por linfoma en Espana.

e Analizar los datos recogidos para dar a conocer a la comunidad cientifica

los resultados.

OBJETIVOS . ; . -
e Controlar la calidad de los trasplantes de células progenitoras en Espania.

e Disefiar protocolos terapéuticos sobre trasplante autélogo de médula
6sea en linfomas.

QUE SE REGISTRA: Paciente con linfoma que forma parte de un protocolo te-

rapéutico de Trasplante Autélogo de Médula Osea.
CONTENIDO o P P . .
VARIABLES: Datos clinicos, analiticos y terapéuticos relacionados con los lin-

fomas y con los trasplantes de células progenitoras hematopoyéticas.

FUENTES: Servicio de Hematologia de los Hospitales espafioles.
COBERTURA: Espana. DATOS: 1990-

METOLOGOGIA

e A Sureda et al. Autologous steam cell trasnsplantation for poor prognosis
hodgkin’s disease in first complete remission: A retrospective study from
the Spanish GELTAMO Cooperative Group. Bone Marrow Transplant 1997;
20:283-288.

e M.D. Caballero et al. High dose therapy with autologous stem cell support
in 366 patients with large cell lymphoma. A retrospective analysis of the
GELTAMO Spanish Cooperative Group. Annals of Oncology 1999; Volumen
(Supl. 3); 10: 77.

REFERENCIAS

e E. Conde (por el GELTAMO): El trasplante de células progenitoras de san-
gre periférico (TCSP) en los linfomas de Hodgkin y no-Hodgkin. En: VII Se-
minario sobre trasplante con células de sangre periférica. Coordinadores:
J. Odriozola y D. Caballero. Sangre, mayo 1999 (Supl. 1); 44.
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3.4.11. Digestivo

REGISTRO DE TRASPLANTE HEPATICO DE CATALUNA

DATOS DE |
IDENTIFICACION

Servicio Catalan de la Salud. Unidad de Gestién de Recursos de Informacién
(UGRI). C/ Travessera de les Corts, 131-159. 08028 BARCELONA.

CONTACTO: Anna Bosch y Emili Vela. Tel.: 93-4038674.
E-mail: abosch@olimpia.scs.es.

OBJETIVOS

e Dar respuesta a las necesidades de informacién de los profesionales im-
plicados en la planificacién, tratamiento y evaluaciéon del trasplante he-
péatico en Cataluna.

e Conocer las caracteristicas demogréaficas de la poblaciéon del registro.
e Estimar las tasas de trasplante hepéatico y estudiar su evolucién.

e Proporcionar informacién para la evaluaciéon y el control de las indicacio-
nes de trasplante hepatico.

e Servir de base para la realizacién de estudios clinicos y epidemioldgicos
sobre el trasplante hepatico.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Trasplantes hepaticos realizados en un centro hospitala-
rio de Catalufia, independientemente del lugar de residencia.

VARIABLES: Datos de identificacién del enfermo, diagnéstico principal, tipo
de trasplante, grado de urgencia de la intervencién, tiempo de isquemia, da-
tos inmunolégicos, fecha y causa de fracaso, fecha y causa de la muerte.

METODOS

COBERTURA: Cataluna. DATOS: 1984-
CODIFICACION: Cédigos del European Liver Transplant Registry.

REFERENCIAS

e Registro de Trasplantament Hepatic de Catalunya 1984-94. Barcelona,
Servicio Catalan de la Salud.

e (leries M, Vela E, Bosch A, Charco R, Grande L], Lama C. Liver trasplantation
in Catalonia from 1984 to 1997. Trasplant Proceedings 1999; 31: 2484.

74| «Directorio de Registros Sanitarios espafioles de utilidad en Evaluacion de Tecnologias Sanitarias» - AETS - Diciembre / 2000



3.4.12. General

CONJUNTO MINIMO BASICO DE DATOS (CMBD)

Ministerio de Sanidad y Consumo. Secretaria Gral. de Asistencia Sanitaria.
DATOS DE Subdireccién General de Programas (http://www.msc.es/).

IDENTIFICACION CONTACTO: Subdirector General de Programas: Agustin Rivero Cuadrado.
Tel.: 91 360 45 43. E-mail: arivero@msc.es.

e Utilizacién como herramienta para la gestién y planificacién sanitarias.

e Utilizacién como herramienta para la realizacién de estudios epidemiold-

OBJETIVOS gicos.
e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.
QUE SE REGISTRA: Las altas hospitalarias.
VARIABLES: Datos de identificacién del paciente, nimero de historia clinica,
CONTENIDO meédico responsable del alta, hospital, servicio hospitalario, régimen de fi-
nanciacién del hospital, fecha de ingreso, circunstancias del ingreso, diag-
nosticos, procedimientos diagnésticos, quirurgicos y obstétricos, fecha y cir-
cunstancias del alta.
FUENTES: Historias Clinicas.
METODOS )
COBERTURA: Espana. DATOS: 1992-
e Ministerio de Sanidad y Consumo. Boletin Informativo del CIE9-MC. Ma-
drid, Unidad Técnica de la CIE9-MC para el Sistema Nacional de Salud,
Ministerio de Sanidad y Consumo, 2000 (publicacién semestral).
REFERENCIAS

e Ministerio de Sanidad y Consumo. Subdireccién Gral. de Programas. Ex-
plotacién de bases del CMBD. Estadisticos de referencia estatal de los sis-
temas de agrupacién de registros de pacientes (GDR). Madrid, Ministerio
de Sanidad y Consumo, 2000 (publicacién anual).
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ESTADISTICA DE ESTABLECIMIENTOS SANITARIOS CON REGIMEN
DE INTERNADO (EESRI)

Ministerio de Sanidad y Consumo (http://www.msc.es).

DATOS DE nsti Naci 1 de Estadistica (http:// .
IDENTIFICACION nstituto Nacional de Estadistica (http://www.ine.es).

Comunidades Auténomas.

e Suministrar informacién, con periodicidad anual, sobre la actividad asis-
tencial, econémica y docente de los centros hospitalarios, asi como de la
dotacién, capacidad y régimen econdémico en que son atendidos los en-
fermos ingresados.

OBJETIVOS e Conocer el pﬁmgrp de centros dedicados a cada finalidad asistencial y su
dependencia juridica.

e Proporcionar una base para obtener el valor anadido en el sector hospita-
lario publico y privado, que se integra en las cuentas nacionales.

e Suministrar la base para la construccién de los Indicadores Sanitarios re-
comendados por los organismos internacionales.

QUE SE REGISTRA: Todo centro que, con independencia de su denominacién,

tenga como finalidad principal la prestacién de asistencia médica, quirtrgi-

ca o médico-quirtrgica a los enfermos ingresados en el mismo.
CONTENIDO

VARIABLES: Datos de identificacién; recursos humanos, materiales y tecno-

légicos; finalidad del centro; dependencia patrimonial y funcional; concierto;

actividad asistencial y acreditacién docente.
METODOS COBERTURA: Esparia. DATOS: 1972-

e Ministerio de Sanidad y Consumo, Instituto Nacional de Estadistica. Es-

tadistica de Establecimientos Sanitarios en Régimen de Internado 1995.
REFERENCIAS Madrid, Instituto Nacional de Estadistica, 1999.

e Instituto Nacional de Estadistica. Estadistica de Indicadores Hospitala-

rios 1995. Madrid, Instituto Nacional de Estadistica, 1999.

FARMACOVIGILANCIA ESPANOLA. DATOS DE REACCIONES ADVERSAS (FEDRA)

DATOS DE
IDENTIFICACION

Ministerio de Sanidad y Consumo. Agencia Espafiola del Medicamento
(http://www.msc.es/agemed).

OBJETIVOS

e Realizar un seguimiento de la seguridad de los medicamentos comerciali-
zados en Espana, para detectar sefales de alerta y problemas de salud
publica.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién relacionada
con la seguridad de medicamentos y productos sanitarios.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Sospechas de reacciones adversas a medicamentos y pro-
ductos sanitarios.

VARIABLES: Datos de identificacién del paciente, datos de identificacién del
profesional sanitario notificador, datos del medicamento o producto, datos
de la reaccién adversa.

METODOS

FUENTES: Declaracién voluntaria de profesionales sanitarios o de laborato-
rios fabricantes.

COBERTURA: Espana.
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REGISTRO DE DETERMINACIONES ANALITICAS CLINICAS DEL PA{S VASCO

DATOS DE Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco. Delegaciones Territoriales
IDENTIFICACION (http://www.euskadi.net/sanidad/est_c.htm).

e Gestion de la actividad analitica de fluidos bioldgicos.
OBJETIVOS e Explotaciéon de la informacién analitica con fines terapéuticos.

e Utilizacién como herramienta de estudio e investigacién epidemiol6-
gica.

QUE SE REGISTRA: Resultados de las determinaciones analiticas realizadas
en pacientes de centros del Servicio Vasco de Salud / Osakidetza y en los
CONTENIDO muestreos poblacionales de los Programas de Salud Publica.

VARIABLES: Datos de identificacién del paciente, datos relativos al analisis,
habitos de vida, actividad laboral y otros datos complementarios.

METODOS COBERTURA: Pais Vasco.

REGISTRO DE DONANTES DE ORGANOS Y TEJIDOS

Ministerio de Sanidad y Consumo. Organizacién Nacional de Trasplantes
DATOS DE (http://www.msc.es/ont).

IDENTIFICACION CONTACTO: José Cafién Campos. Tel.: 91 314 24 06. Fax: 91 314 29 56.
E-mail: jcanon@msc.es.

e Realizacién adecuada de la distribucién de 6rganos para trasplante ase-
OBJETIVOS gurando la transparencia del proceso.

e Realizacién de estudios estadisticos y de investigacién clinica.

QUE SE REGISTRA: Todo fallecido considerado apto para la donacién de 6rga-
nos y tejidos por la Unidad Coordinadora de Trasplantes del Hospital.

CONTENIDO VARIABLES: Datos administrativos, clinicos y analiticos del donante. Datos

relativos a las ofertas de donacién y al trasplante.
METODOS COBERTURA: Espana. DATOS: 1994-

— Organizacién Nacional de Trasplantes. Donacién y trasplantes en Espana
1998. Revista Espanola de Trasplantes julio 1999; vol. 8, n.° 2.

REFERENCIAS . . , ,
— Council of Europe. International figures on Organ Donation and Trans-

plantation 1998. Newsletter Trasplant October 1999; vol. 4, n.° 1.
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SISTEMA DE FACTURACION DE RECETAS DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD

DATOS DE
IDENTIFICACION

Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccién General de Farmacia
(http://www.msc.es/farmacia/home htm).

¢ Control del proceso de facturacién de recetas del Sistema Nacional de Sa-
lud.

OBJETIVOS

¢ Inspeccién farmacéutica y deteccién del fraude.

e Explotacién de la informacién sobre prescripcién de especialidades far-
macéuticas, efectos y accesorios, férmulas magistrales y varios.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Recetas médicas del Sistema Nacional de Salud dispensa-
das por una oficina de farmacia.

VARIABLES: Numero de colegiado del médico prescriptor, provincia, sector,
laboratorio, nimero de recetas dispensadas, nimero de recetas de pensio-
nistas, importe, aportacién econémica del beneficiario, grupo terapéutico, es-
pecialidades, efectos, accesorios, formulas magistrales y datos de la tarjeta
sanitaria del enfermo.

METODOS

FUENTES: Las bases de datos provinciales de recetas médicas dispensadas en
el Sistema Nacional de Salud y el Nomenclator de Productos Farmacéuticos.

COBERTURA: Espana. DATOS: 1976-

SISTEMA DE INFORMACION DE FARMACIA (SIFAR)

DATOS DE |
IDENTIFICACION

Instituto Nacional de la Salud. Direcciones Territoriales del INSALUD
(http://www.msc.es/insalud/).

OBJETIVOS

e Control de la prescripcién y dispensacién de medicamentos con cargo
a la Seguridad Social: control de talonarios, control de la dispensacién
por parte de las oficinas de farmacia, control del gasto del médico
prescriptor.

e Utilizacién como herramienta estadistica y de investigacién sanitaria.

CONTENIDO

QUE SE REGISTRA: Recetas médicas facturadas, productos farmacéuticos y
talonarios de recetas entregados.

VARIABLES: Datos de identificacién del médico prescriptor, prescripcién rea-
lizada, identificaciéon del talonario, informacién del coste de la prescripcién y
la dispensacién, Area de Salud.

METODOS

FUENTES: Las bases de datos provinciales de recetas médicas dispensadas
en el Territorio INSALUD, el Nomenclator de Productos Farmacéuticos y los
registros de talonarios entregados.

COBERTURA: Territorio INSALUD. DATOS: 1991-
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REGISTRO DE DEFUNCIONES

DATOS DE

IDENTIFICACION Instituto Nacional de Estadistica (http://www.ine.es).

VARIABLES: Fecha, municipio de fallecimiento, datos de identificaciéon, profe-
sién, municipio de residencia, causa inmediata del fallecimiento, causa ante-
CONTENIDO cedente intermedia, causa antecedente inicial o fundamental y otros proce-
sos que contribuyeron a la muerte pero no relacionados ni desencadenantes
de la causa inicial.

FUENTE: Boletin Estadistico de Defuncién.
COBERTURA: Espania. DATOS: 1960-

METODOS

REFERENCIAS Instituto Nacional de Estadistica. Movimiento Natural de la Poblacién. Ma-
drid: Instituto Nacional de Estadistica, 1998 (publicacién anual).
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4. Analisis descriptivo

de los resultados

En este directorio se han incluido 82 RS, si
bien se ha identificado y recibido informacién
de un total de 138 registros. A continuacién se
exponen los resultados del estudio descripti-
vo de los 82 registros incluidos.

La clasificacién segin el contenido del regis-
tro produce dos grupos: Utilizacién de Servicios
y Tecnologias Sanitarias (22% de los registros) y
Mortalidad y Morbilidad (78%). La tabla 1 espe-
cifica la informacién que recoge cada registro
mas detalladamente. Cada registro puede es-
tar incluido en varios grupos si contiene di-
versos tipos de informacion.

De los datos anteriores destaca la escasa pre-
sencia de RS dedicados a tecnologias preven-

tivas (1,2%), frente a las tecnologias terapéuti-
cas y diagnosticas (52 y 43%). La informacién
relativa a recursos e instalaciones sanitarios
es muy escasa (2,4% de los RS). El tipo de con-
tenido mas frecuente es sobre morbilidad. Un
84% de los RS identificados registran casos de
enfermedades. En el grafico 1 se representan
los tipos de enfermedades cubiertas por los
RS identificados.

En casi todos los RS, el 95,1% (78 registros), el
elemento fundamental que se recoge es un
paciente, un caso clinico, una consulta o una
intervencién sanitaria. Sélo dos registros re-
cogen informacién de recursos o tecnologias
existentes, que son la Estadistica de Estableci-

Tabla 1
Contenido de los RS identificados
Contenido Nimero Porcentaje
Recursos e instalaciones sanitarios ............cccoceeeveeeeiieeeen.. 2 2.4
Utilizacién de procedimientos terapéuticos.........ccocoovrvenne. 43 52,4
Utilizacién de tecnologias diagndsticas..........ccocvvcveveiennnnn 35 427
Utilizacién de tecnologias preventivas ..........ccoceecveeecinnnnn 1 1,2
MOTDILIAAA ... 69 84,1
MOoTtalidad. . .o 1 1,2
Exposiciones o situaciones de riesgo para la salud.............. 8 9,8
O AL e 82 100

Grafico 1
Areas clinicas cubiertas por RS
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mientos Sanitarios en Régimen de Internado y el
Registro de Centros y Servicios Sanitarios Acredi-
tados para realizar Técnicas de Reproduccion Hu-
mana Asistida. Y, por ultimo, un registro reco-
pila informacidon sobre grupos de pacientes,
es el Sistema de Vigilancia Epidemioldgico de Si-
tuaciones Epidémicas y Brotes.

Las fuentes de los datos siempre provienen
del Sistema Sanitario. En todos los registros
los datos son recogidos por profesionales sa-
nitarios o por personal de la Administracién
sanitaria. S6lo dos registros se gestionan por
instituciones no sanitarias. Son el Registro de
Defunciones, del Instituto Nacional de Estadis-
tica, y el Sistema de Informacién del Observatorio
Espariol Sobre Drogas, del Ministerio del Inte-
rior, aunque en los dos casos el origen de la
informacion es el propio Sistema Sanitario.

Las instituciones u organismos responsables
de los registros de este directorio son general-
mente centros u organismos publicos del Sis-
tema Nacional de Salud, como se muestra en

la tabla 2 y en el grafico 2. A efectos de clasifi-
cacién de los registros en la tabla 2, cuando la
dependencia orgénica o institucional es mul-
tiple, se ha considerado que el organismo res-
ponsable del registro es la organizacién que lo
gestiona, aunque dependa de una institucién
de rango superior.

El grafico 2 representa la dependencia insti-
tucional de los RS. La mayoria de los RS in-
cluidos dependen de centros o instituciones
regionales (51,2%). Ademas destaca la impor-
tante iniciativa de las Sociedades Cientificas
en el desarrollo de RS. Un 14,6% de los RS
identificados fueron creados y son manteni-
dos por Sociedades Cientificas.

El 28% de los RS identificados tienen cobertu-
ra nacional. Los datos relativos a la cobertura
de los RS aparecen en la tabla 3.

Se solicité informacién a cada registro sobre
la divulgacién y la publicacién de estudios
con los datos del registro; en concreto, se soli-

Tabla 2
Institucién u organismo responsable del RS

Organismo responsable Nimero Porcentaje
Ministerio de Sanidad y CONSUMO......c.ccverrireiiiiiicicieieen 18 22
OtroS MINISEETIOS ..o 2 2,4
INSALUD .o 4.9
Comunidades AUtONOIMAS ....coovvveiiee oo 42 51,2
INSTITUCION LOCAL. . et 1 1,2
Sociedades CIENtIIICAS .uvvrie e, 12 14,6
UNIVETSIAad ... oo e 3 3,7

TOTAL oo 82 100
Gréfico 2
Dependencia institucional de los RS identificados
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Tabla 3
Poblacién cubierta por los registros

Cobertura Nimero Porcentaje

NACIONAL ... 23 28
Varias Comunidades AULONOMAS ..vvveeeeeoeeeeeeeeeeee e 4 49
Una Comunidad AUtONOMA ...ooovveeeeeeeeeee e 33 40,2
PrOVITICIAL. ..o 10 12,2
LOCAL e e 3 3,7
CentrO SANITATIO coueieeieee e 5 6,1
INAEIINIA 1 4 49

O AL e 82 100,0

citaron referencias de los ultimos tres infor-
mes, articulos u otros documentos con infor-
macién del registro. El 19,5% de los RS no han
remitido informacién sobre su divulgacién.
De los 66 registros restantes, 16 (24,2%) solo
mencionaron articulos en revistas cientificas.
Los otros 50 registros (75,8%) mencionaban la
publicacién de informes o boletines. Solo 23
de los 66 registros de los que se conoce su di-
vulgaciéon (34,8%) publican sus resultados a
través de boletines periédicos.

La mayoria de los RS incluidos en este direc-
torio, 47 registros, que suponen un 57,3%, uti-
lizan los sistemas de clasificacién de enfer-
medades estandar, CIE-9-MC, CIE-10 y CIE-0
para oncologia, lo cual facilita la comparabili-
dad y la combinacién de bases de datos. Des-
taca la gran proporcién de registros que ha

incorporado ya el nuevo sistema de clasifica-
cién de la OMS, CIE-10 (33 registros, 40,7%).

En cuanto a la fecha de creacion de los regis-
tros, ésta se ha podido determinar en el
86,6% (71 de los 82 registros). Sélo un regis-
tro es anterior a los anos sesenta, el Sistema
de Vigilancia Epidemioldgico basado en las Enfer-
medades de Declaracién Obligatoria, que inicid
su actividad en 1930. Los sigulentes registros
en antigiedad son el Registro de Cdncer de Za-
ragoza y el Registro de Defunciones, que inicia-
ron el sistema de registro actual en 1960.
Siete registros nacieron en la década de los
setenta, 25 (35,7%) en la década de los
ochenta y 36 (50,7%) en la década de los no-
venta. Por Gltimo, en 10 de los 82 registros
(12,2%) no ha sido posible constatar si conti-
nuan activos en la actualidad.
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5. Discusion

5.1. Metodologia

En este directorio se ha optado por adoptar
un concepto amplio de registro sanitario y
criterios flexibles en la seleccién de registros.
También se ofrece el listado de registros o SIS
no incluidos, lo que puede contribuir a clarifi-
car el método de seleccién de registros. En
cualquier caso, la identificacién y posterior
obtencién de informaciéon de los registros pre-
senta dificultades operativas que limitan la
exhaustividad del directorio, siendo posible
que hayan quedado fuera importantes RS. Las
pocas publicaciones sobre el tema en Espana,
y la escasez de Unidades dedicadas al impul-
so y seguimiento de SIS en la Administracién
sanitaria central, han dificultado la obtencidén
de una visién global del desarrollo de RS en
Espana.

Se ha optado por el envio y seguimiento de
una encuesta como procedimiento principal
para la obtencién de informacién. Una en-
cuesta de la OMS sobre la utilizacién de RS
en investigacién, con especial atencién a pro-
yectos de ETS, identificé s6lo 91 RS europeos,
norteamericanos, asiaticos y australianos*!,
frente a los 82 espanoles de este directorio.
No obstante, la encuesta de la OMS realizd
un seguimiento mas sencillo y no realizé una
busqueda activa mediante otros medios. El
proyecto de investigacién citado buscaba RS
utiles en ETS a partir del listado de suscripto-
res a una publicacién de la OMS sobre varia-
ciones geograficas en la practica clinica. En
este proyecto se ha realizado un seguimiento
individualizado de los envios postales, y se
ha ampliado la busqueda de registros me-
diante revisién bibliografica y consulta a ex-
pertos.

La tasa de respuesta al cuestionario es im-
posible de determinar ya que se han utiliza-
do multiples sistemas de busqueda y me-
dios de contacto diversos. Algunos sectores
o areas del Sistema Sanitario espafol pue-
den haber podido resultar infra o sobrerre-
presentados por diferencias en la tasa de
respuesta o por no haberse incluido en la
lista inicial de instituciones, sociedades y
asociaciones.

5.2. Utilidad de los RS

en ETS

Numerosos autores han revisado las utilida-
des potenciales de los RS y de las grandes ba-
ses de datos administrativas y sanitarias en
epidemiologia, investigacién clinica, Investi-
gacién de Servicios Sanitarios y ETS, desta-
cando sus ventajas e inconvenientes!* 1> 17,42,
43 La utilidad de los RS para ETS esta deter-
minada por el tipo de pregunta de investiga-
cién y por las caracteristicas y posibilidades
analiticas de la base de datos. La informacién
con base poblacional que pueden proporcio-
nar los RS es muy util para conocer la utiliza-
cién de las TS en la poblacién real, aunque el
estdndar metodolégico para la realizacién de
analisis comparativos sobre la efectividad de
dos tecnologias sigue siendo el Ensayo Clinico
Aleatorio. Entre las ventajas de los RS estan el
caracter rutinario de la recogida de informa-
cién, el bajo coste de la utilizacién de bases
de datos, las posibilidades de realizar mues-
treos de alta calidad, las facilidades para rea-
lizar seguimientos a largo plazo o la posibili-
dad de evitar bajas tasas de respuesta o
sesgos de seleccién que se dan cuando la res-
puesta es voluntaria“!.

Una valoracién de la potencialidad de los RS
en ETS requiere conocer también las debili-
dades y limitaciones de esta metodologia. En
el nivel més procedimental o técnico es im-
portante resenar la presencia frecuente de
errores y déficits en la recogida de datos, en la
cumplimentacién de fichas o registros o en la
codificacion, lo que conlleva la realizacién de
un importante trabajo de depuracién y mejora
de la calidad de la informacion. El control de
calidad de los datos se convierte en una de las
actividades mas costosas de este tipo de pro-
yectos, y en algunos casos frustrante, dada la
dificultad de corregir errores producidos en el
origen del proceso de obtencién de los datos.

Otros problemas mas conceptuales, como la
necesidad de ajuste por covariables o el ma-
nejo de las medidas de resultado, son espe-
cialmente dificiles de resolver cuando el con-
junto de datos proviene de un registro
administrativo en cuyo disefnio no se contem-
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plo la realizacion de la investigacion de inte-
rés**. También existen limitaciones relaciona-
das con la cobertura y la exhaustividad, la in-
definicion de la base poblacional, 1a necesaria
restriccién en el numero de variables, el habi-
tual déficit de informacién sociodemografica,
la no inclusién de eventos concomitantes y
las ambigiiedades en las clasificaciones utili-
zadas. Por ultimo, existen otros problemas re-
lacionados con la homogeneidad en la infor-
macién que se recoge de cada paciente y con
la validez y la precisién de los resultados de
los anélisis (errores aleatorios, sistematicos,
factores de confusién o interacciones)!# 4> 46,

Un criterio valido para clasificar RS tutiles
para ETS puede ser el disefio del estudio de
evaluacion, el cual estd determinado por la
pregunta y la metodologia. A continuacién se
describen los tipos de disefio de los estudios
de ETS que incorporan analisis de RS,

5.2.1. Andlisis de la utilizacién
de las tecnologias sanitarias
5.2.1.1. Estudio de la variacién de la prdctica

médica

El estudio de grandes bases de datos sanita-
rias ha manifestado que, en muchos casos,
poblaciones y pacientes similares reciben ser-
vicios y procedimientos diferentes, sin que di-
chas diferencias puedan explicarse por la si-
tuacién clinica de los pacientes?’> 48 49 Este
fenémeno, que se ha convenido llamar Varia-
cién en la Practica Médica, no parece expli-
carse por las caracteristicas y gravedad de las
enfermedades, las diferencias sociodemogra-
ficas, la disponibilidad de recursos, el sistema
de financiacién o la existencia de necesidades
diferentes®®->2. Otros estudios han considera-
do que tiene que ver, fundamentalmente, con
el efecto combinado de la incertidumbre so-
bre el valor de los procedimientos y el estilo
de practica profesional, junto con los incenti-
vos que pueden derivarse de la estructura y
organizacion de los servicios de asistencia sa-
nitaria®> >, En ese sentido, puede que las re-
comendaciones basadas en evidencias de alta
calidad consigan disminuir la variabilidad, lo
que motiva la realizacién de estudios de ETS
para la elaboracién de recomendaciones de
uso apropiado de procedimientos médicos>>.

5.2.1.2. Estudio de la equidad en el acceso a las TS

Las tecnologias sanitarias de elevado coste y
las que tratan enfermedades con baja preva-

lencia dificilmente se distribuyen equitativa-
mente, con lo que se abre un importante
campo para la evaluacién del uso y resulta-
dos de las TS®®.

5.2.1.3. Estudio de la difusién de las tecnologias
La evolucion de la introduccién, implantacién
y sustitucién de TS son temas importantes
para las organizaciones de ETS>/ 8. El esta-
blecimiento de sistemas de informacién com-
puterizados en los centros sanitarios ha per-
mitido manejar facilmente los datos sobre la
utilizacién de la tecnologia y sus resultados.
En los anos setenta ya se realizaron estudios
de ese tipo en Estados Unidos y Canadé®’; sin
embargo, en Espafia, el desarrollo del CMBD
no comienza hasta 1992 y obtiene un grado
suficiente de cobertura muy recientemente.

5.2.1.4. Estudio de la adecuacion en el uso de TS

Una de las lineas de trabajo en ETS ha sido el
estudio de la appropiateness o adecuacién, de-
finida como el grado en que la seleccién de
una determinada intervencién o TS ha sido la
correcta®?. El establecimiento de criterios ex-
plicitos es el método mas aceptado para la
valoracién de la adecuaciéon en el uso de TS.
Las recomendaciones de expertos, los méto-
dos de consenso y la revisién narrativa de la
literatura y el metaandlisis son los procedi-
mientos que se utilizan para elaborar los cri-
terios y estdndares de uso apropiado®?. La in-
troduccién de programas para la inclusion de
una segunda opinién médica en EE.UU. tenia
el objetivo de disminuir la frecuencia de in-
tervenciones sanitarias seleccionadas inade-
cuadamente®?, aunque una evaluacién poste-
rior de estos programas concluyd que la suma
de dos opiniones no aseguraba un mayor gra-
do de adecuacién de las decisiones médicas®?.
También se han desarrollado sistemas de re-
visién y autorizacion de las intervenciones
quirurgicas programadas por un profesional
en algunos planes de aseguramiento privado,
o0 en el Sistema Medicare de EE.UU.%°,

Evaluacién de la calidad
de los servicios sanitarios

5.2.2.

Es un tipo de estudio proximo a la ETS, de
gran desarrollo en sectores profesionales di-
versos, no sélo en Sanidad. Los RS son una
herramienta clave en el desarrollo de investi-
gaciones y programas de control y mejora de
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la calidad, especialmente para la obtencién e
interpretacién de indicadores sanitarios, me-
todo mas usado en los proyectos de investiga-
cién sobre calidad de servicios sanitarios®!. La
Agencia de Evaluacién de Tecnologias de Es-
tados Unidos (Office of Technology Assess-
ment, OTA) publicé un listado de indicadores
basicos para evaluar la calidad de los hospita-
les, para los que es util contar con RS%%:

e Tasas de mortalidad hospitalarias.

e Eventos adversos (incluyendo infecciones
nosocomiales).

e Reclamaciones contra los médicos.

e Estudio de la practica médica de una con-
dicién especifica.

e Volumen de actividad.
e Cartera de Servicios.

e Grado de especializaciéon de los profesiona-
les sanitarios.

e Satisfaccién de los pacientes.

Estudio de los resultados en salud
y la efectividad de las TS

5.2.3.

El estudio de los efectos del uso de las TS esta
condicionado sobre todo por las medidas de
resultados que se establezcan y por la inclu-
sién y medida de costes o efectos indeseables.
Los registros de mortalidad, de altas hospita-
larias, de morbilidad, las tasas de complica-
ciones o reingresos se han utilizado en estu-
dios con el objeto de evaluar los resultados en
salud de determinadas tecnologias®3-°.

Para el estudio de la efectividad de las tecno-
logias generalmente se comparan los resulta-
dos de varias intervenciones alternativas. Al-
gunas investigaciones importantes sobre la
efectividad de TS se han realizado mediante
estudios observacionales y utilizando datos
de RS. Por ejemplo, el estudio de los resulta-
dos de diferentes alternativas terapéuticas
para la hiperplasia benigna de préstata utili-
zando bases de datos administrativas provoco
cambios en la practica clinica habitual®®.
Aunque un motivo de debate es la validez de
las conclusiones obtenidas a partir de estu-
dios observacionales con datos de RS®’-/0. La
ausencia de aleatorizacién, la incapacidad de
controlar todos los factores diferenciales en-
tre los grupos, el menor conocimiento de las
condiciones en las que se realiza la interven-
cién y otros, son importantes argumentos a

favor de los Ensayos Clinicos Aleatorios (ECA)
frente a los estudios observacionales?®.

Otras limitaciones para la utilizacién de RS en
estudios de efectividad son que una gran parte
de los RS se crean y utilizan fundamen-
talmente con objetivos administrativos, con lo
que los protocolos de recogida de datos pue-
den no incorporar detalles clinicos relevantes
necesarios para conocer la efectividad de una
tecnologia médica determinada. Por otra par-
te, la introduccién de innovaciones en la prac-
tica clinica no siempre se ve reflejada en los
datos que se recogen. Las hojas de recogida de
datos clinicos permanecen, a veces, muchos
anos sin modificarse’®. En el proceso de regis-
tro de datos de intervenciones terapéuticas en
un centro sanitario puede omitirse informa-
cién de alguna de las intervenciones realiza-
das al enfermo cuando el paciente ha recibido
varias intervenciones diagnosticas y terapéu-
ticas diferentes. En ese sentido, la asignacion
aleatoria inicial de los pacientes a los grupos
terapéuticos puede evitar una mala clasifica-
cién, a la vez que facilita el seguimiento’?!.

La realizacién de estudios observacionales
con RS con base poblacional puede conseguir
resultados de alta validez externa y superar
los problemas de falta de representatividad
que sufren los ECA. Los ECA estan expuestos,
tanto por su propio objetivo como por su me-
todologia, a un sesgo de seleccién, ya que sue-
len ser pacientes altamente seleccionados en
determinados centros sanitarios, generalmen-
te de tercer nivel. Esta limitacién no se corrige
con la realizacién de ensayos multicéntricos,
ya que amplian a un nuimero mayor de cen-
tros el mismo problema de seleccién.

Los RS con base poblacional pueden garanti-
zar la ausencia de seleccidn de centros e indi-
viduos, aunque el conocimiento y control de
las condiciones en las que se realiza el estu-
dio es menor que en los estudios experimen-
tales. En ese sentido, las técnicas de ajuste
por riesgo aplicadas a los datos de RS pueden
permitir controlar por las variables asociadas
al resultado y que diferencian a las personas
expuestas a la intervencion. Se trata de con-
trolar las variables de confusién, con el objeto
de conseguir homogeneidad en los grupos a
los que se han aplicado las diferentes TS.

5.2.4. Otras consideraciones

La clasificacién anterior, que pretende enu-
merar los tipos de estudios que explotan in-
formacién de RS para proyectos de ETS e In-
vestigacién de Servicios Sanitarios, no deja de
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ser tedrica. Otras tipologias pueden ser la ela-
boracién de un muestreo representativo de
pacientes’?, la identificacién de casos y con-
troles de enfermedades raras??, la identifica-
cién de cohortes de pacientes intervenidos’3,
el seguimiento a largo plazo del estado clinico
de pacientes’* o disefios complejos con bases
de datos enlazadas.

Las diferentes posibilidades de utilizacién de
RS en ETS se reflejan en los resultados que
proporcioné la encuesta internacional de la
OMS, que pretendia identificar RS y averiguar
su utilizacién en Investigacién de Servicios
Sanitarios y ETS*!. La mayoria de los estudios
realizados tenian como principal objetivo el
andlisis de las variaciones geograficas en la
practica clinica. En segundo lugar aparecia la
investigacion de resultados de intervenciones
sanitarias, y en tercer lugar la utilizacién de
los RS para estudios metodolégicos y de ané-
lisis de la calidad de los datos*!.

La utilidad de los RS se debe, en gran parte, a
que ofrecen grandes muestras, en ocasiones
universales, de grandes areas geograficas o
poblacionales, con un coste de explotacién re-
lativamente bajo. Los RS permiten la obten-
cién de informacidén sobre eventos raros y
graves a un coste moderado; por ejemplo,
mortalidad postquirtrgica.

El establecimiento de SIS de base poblacional
puede permitir la realizacién de evaluaciones
del impacto de las TS y conocer el coste-opor-
tunidad de las mismas. Desde una perspecti-
va poblacional es posible estimar si el coste
de ofrecer una prestacién esta justificado por
las ganancias producidas en salud de la po-
blacién, y también medir las ventajas de otras
alternativas para incrementar la salud de la
poblacién. Sin embargo, los RS de base admi-
nistrativa cuentan en muy pocas ocasiones
con informacién sobre la valoracion del esta-
do de salud y la calidad de vida, medidas
esenciales para evaluar la efectividad de las
TS. Los resultados que contienen los RS més
habitualmente son mortalidad, complicacio-
nes inmediatas y estado de salud en el mo-
mento del alta hospitalaria. Sin embargo, los
resultados en salud que interesan son los
efectos en la vida cotidiana del enfermo®®.

Los sistemas de clasificacién de enfermeda-
des que maés se utilizan son la CIE-9-MC o
recientemente, la CIE-10, y suponen el mas
importante sistema de normalizacién y es-
tandarizacién en medicina, aunque se reali-
zan constantes propuestas para su modifica-
cién, con el objeto de mejorar su utilidad y
potencialidad en los analisis. La inclusién de

tres variables clinicas méas ha permitido, por
ejemplo, construir un modelo que predice con
mas exactitud la mortalidad tras la implanta-
cién de un by-pass coronario’>. En Espafa des-
taca el CMBD, que también ha motivado la so-
licitud de incorporacién de mas datos
clinicos, basandose en estudios cuyos resulta-
dos mostraban importantes diferencias clini-
cas en las agrupaciones de enfermos y en la
utilizacién de TS cuando se anadian nuevas
variables clinicas’®.

La linea que debe desarrollarse mas, y con
ella avanzar en la superacién de las dificulta-
des mas técnicas, es la combinacién de bases
de datos. Esta metodologia se emplea para la
elaboracién de los indicadores de defuncion
mediante la utilizacién de calculos probabi-
listicos para la identificacién de registros so-
bre la misma persona’? ’/. En otros casos,
puede ser Util para ampliar informacién clini-
ca o para el seguimiento de la situacién clini-
ca de los pacientes a largo plazo’é.

El principal problema operativo para la com-
binacion de bases de datos es la utilizacién de
identificadores unicos, éstos hacen posible la
localizacién de los registros coincidentes. Se
han utilizado como identificadores unicos el
numero del Documento Nacional de Identi-
dad (DNI) o el numero de la Seguridad Social.
El namero de la Seguridad Social no es exac-
to, porque a veces se comparte entre varios
miembros de la familia’®. En los paises nérdi-
cos, el DNI se utiliza como identificador unico
en toda la Administracién publica, ya que to-
dos los ciudadanos, desde el nacimiento, tie-
nen asignado un numero personal. En Espa-
fia, no es posible la utilizacién del DNI como
identificador unico al quedar excluidos los
menores de edad.

A modo de conclusién y resumen, y partiendo
de diversas propuestas realizadas*®/%8 las
caracteristicas que un RS debe tener para
maximizar su potencialidad en ETS podrian
esquematizarse como sigue:

e Debe contener informacién longitudinal
basada en personas, lo que facilita el segui-
miento y la evaluacién de resultados a lar-
go plazo.

e Es necesario que contenga datos suficien-
tes del tratamiento o la intervencién sani-
taria realizada, asi como del centro o insti-
tucién en la que se realicen.

e Datos sobre resultados que ofrezcan tanto
informacién clinica como de estado de sa-
lud, estado funcional y calidad de vida.

e Incluird un cédigo de identificacién que
permita el enlace de bases de datos.
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e Las variables deben definirse de forma ope-
rativa y estandar, de tal manera que se fa-
cilite la comparabilidad entre SIS.

e Son necesarios datos sobre factores de ries-
go, estilos de vida, caracteristicas indivi-
duales (estudios, ocupacién, situacién labo-
ral) y comorbilidades, de tal manera que
sea posible ajustar por riesgo.

e Debe ser posible conocer los objetivos y
métodos del SIS, de tal manera que sea po-
sible interpretar los datos en relaciéon con
su proceso de registro.

e Es importante poder realizar una depura-
cién y analisis de la calidad de los datos
que permita determinar las limitaciones
que afectan a las investigaciones que se
realicen.

5.3. Valoracion de la

situacion en Espaina

En Espana se han realizado revisiones de la
situacién de los SIS en Espafia®328-49 se han
publicado algunos estudios de identificacién
de registros existentes®*?/, pero la busqueda
bibliografica realizada para este informe no
ha permitido recuperar ningin directorio o
inventario de RS espafioles. La escasez de
aproximaciones globales en este area hace di-
ficil estudiar la evolucién y conseguir un lis-
tado exhaustivo de RS. Si es posible, en cual-
quier caso, valorar los resultados expuestos
en el directorio y proponer recomendaciones
para el desarrollo tanto en el area de SIS
como en el campo de la ETS.

En cuanto al tipo de informacién que recogen
los RS identificados en este directorio, se ob-
serva un claro predominio de los registros so-
bre morbilidad o dedicados a recopilar infor-
macién sobre casos de enfermedad (84,1%).
Sin embargo, en otros estudios revisados los RS
de morbilidad representan la mitad o menos
de los RS identificados?*?/31:41. Por ejemplo, en
la Encuesta Internacional de la OMS los RS de-
dicados a morbilidad no eran mas del 16%*.

Otro tipo de contenido ampliamente cubierto
por registros en el presente directorio es la
utilizacién de tecnologias diagnosticas y tera-
péuticas; sin embargo, otros contenidos estan
peor representados, como la utilizacién de
tecnologias preventivas, recursos y equipa-
miento, exposiciones u otras situacliones de
riesgo para la salud, o registros sobre mortali-
dad y demograficos.

En Espana se desarrollan muchos programas
e intervenciones preventivos, pero las dificul-
tades para evaluar e implantar RS a partir de
programas sanitarios pueden haber motivado
la falta de desarrollo de registros en el area de
las tecnologias preventivas. Se observa, asi-
mismo, un numero escaso de registros de
altas hospitalarias y pagos de servicios sa-
nitarios, en comparacion con datos de la En-
cuesta Internacional de la OMS, el 43%, frente
al 1,2% en Espania*l. En el directorio sélo se
incluye un registro de esas caracteristicas, el
Conjunto Minimo Béasico de Datos (CMBD),
habiéndose excluido otros sistemas de infor-
macién que contuvieran exclusivamente da-
tos de actividad e informacién econdémica, lo
que puede explicar la ausencia de este tipo de
registros, muy empleados en proyectos de in-
vestigacién de ETS.

En Estados Unidos, un compendio de fuentes
de datos de Salud Publica publicado muestra
datos que contrastan con este directorio, en el
sentido de un mayor desarrollo de SIS de
mortalidad e informacién demografica en Es-
tados Unidos. Sélo uno de los RS identificados
en Espafia se refiere a informacién demogréa-
fica o de mortalidad, frente a los 27, de 107 en
total, que incluye el directorio estadouniden-
se3l. El compendio estadounidense abarca
toda la Salud Publica, y no s6lo la ETS y la In-
vestigacion de Servicios Sanitarlos; a pesar de
eso, la diferencia entre el 25,2% de SIS dedica-
dos a demografia en Estados Unidos y el 1,2%
en Espana es relevante.

Con respecto a las enfermedades o areas cli-
nicas cubiertas por registros en Espana, des-
tacan con un numero mayor de registros el
céncer, las enfermedades infecciosas, menta-
les y cardiolégicas. El cancer ha supuesto el
inicio del desarrollo de RS en muchos paises.
Las enfermedades infecciosas también deben
estar entre las areas mas desarrolladas, dada
la importancia para la Salud Publica de los
sistemas de vigilancia de este tipo de enfer-
medades. El importante desarrollo de los SIS
en Psiquiatria se debe a la fuerte promocién y
coordinacién de registros de actividad entre
las CC.AA. en Espana. Por ultimo, destaca el
elevado numero de registros dedicados a en-
fermedades cardiolégicas desarrollados por
una Sociedad Cientifico-Médica con una gran
actividad. Ademas, hay que tener en cuenta
que las enfermedades cardiovasculares son
prioritarias actualmente, tanto en el ambito
asistencial como en el cientifico.

No se han identificado RS espanoles dedica-
dos especificamente a enfermedades de las
siguientes especialidades médico-quirurgicas:
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oftalmologia, otorrinolaringologia, urologia,
reumatologia, traumatologia, rehabilitacién,
radiodiagnéstico, medicina intensiva, cirugia
plastica y reparadora, cirugia maxilofacial y
anestesia. En otros paises, como Suecia, los
RS abarcan todas las especialidades médico-
quirurgicas, con la Unica excepciéon de la der-
matologia y la alergologia?®. En Suecia se han
implementado sistemas de registro en areas
que no cuentan con SIS en Espana. Son desta-
cables, por su utilidad en ETS, el Registro Sueco
de Angioplastia y Anglografia Coronarlia, Registro
de Ventiloterapia y Oxigenoterapia a Domicilio, Re-
gistro de Cirugia de la Epilepsia, Registros de Im-
plantacién de Protesis de Rodilla y de Prétesis de
Cadera o el Registro de Accidentes y Complicacio-
nes debidos al uso de Dispositivos Médicos?®. Por
otra parte, el Grupo de Trabajo de ETS del
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional
de Salud ha realizado recientemente un in-
forme en el que se revisan las prioridades en
ETS, y en el que se recomienda la creacién de
registros dedicados al estudio de algunas tec-
nologias emergentes®!, como, por ejemplo, so-
bre cirugia de la cérnea para la correccién de defec-
tos de la refraccién o sobre revascularizacion
transmiocdrdica con ldser.

En cuanto a la edad de los registros del direc-
torio se observa la juventud de la mayoria de
los RS espatioles, la mayoria de los registros
no tienen mas de diez anos de vida. Sélo un
3,7% de los registros del directorio fueron
creados antes de 1970, frente al 22% de los RS
de la encuesta internacional de la OMS. En
ese sentido, en las publicaciones cientificas
espanolas se suele observar que los datos epi-
demiolégicos proceden de bibliografia de
otros paises, generalmente EE.UU,, lo que pro-
voca con enorme frecuencia que entre las
conclusiones de los estudios se incluya una
queja sobre la falta de informacién endémica
que padece nuestro pais. En algunos casos
este fendmeno puede deberse a falta de infor-
macion, aunque en otros también al descono-
cimiento de las fuentes por parte de muchos
autores¥. En ese sentido, los datos de este in-
forme avalarian la queja de que el area de SIS
presenta en Espana un retraso historico, lo
cual coincide, ademas, con valoracién realiza-
da por la Sociedad Espanola de Salud Publica
y Administracién Sanitaria, que en su infor-
me de Evaluacion de los Objetivos de la OMS
«Salud Para Todos en el Ano 2000» expresaba
el retraso que presentaba Espafia y otros pai-
ses en el desarrollo de los SIS*C. Otros paises,

como Suecia, Finlandia y Estados Unidos, nos
llevan un importante adelanto con el desarro-
llo y el establecimiento de politicas especifi-
cas para el desarrollo, la mejora y uso de los
registros sanitarios en Evaluacién de Tecnolo-
gias Sanitarias e Investigacién de Servicios
Sanitarios?/,31:82.83,

En ese sentido, se han realizado propuestas
para el desarrollo de un SIS de base poblacio-
nal en Espana que consiga ademas otros obje-
tivos, como evaluar objetivos y politicas de
salud, conocer la salud de la poblacién, asi
como determinar las relaciones entre estado
de salud, sus determinantes y la utilizacién
de servicios y TS*. Por otra parte, se han di-
fundido experiencias muy relevantes desarro-
lladas en paises de nuestro entorno que per-
miten recomendar el establecimiento de SIS
con los objetivos mencionados. Evans y Stod-
dart realizaron una propuesta de modelo ted-
rico para identificar interacciones entre la
salud y algunos de sus determinantes®.
Posteriormente se disen6 un SIS poblacional
en Manitoba (Canada). También es destacable
la experiencia de la Fundacién Hartford
(EE.UU.), con la implementacién de SIS inte-
gral en un Area de Salud, que incorpora
informacién sobre la calidad de la atencidn,
los resultados de las intervenciones y otra in-
formacién para la administracién y gestion
de la asistencia sanitaria integral del Areal.
La politica de financiacién y promocién de re-
gistros sanitarios que mantiene el gobierno
sueco es interesante. El Ministerio de Salud y
Bienestar sueco ha disefiado e implementado
un Programa de Apoyo a RS utiles para los
Programas de Garantia de Calidad en la Aten-
cién Sanitaria, de tal manera que se financia
y promociona a aquellos registros que consi-
dera prioritarios y con mayor potencial de
uso.

Es importante que existan puentes entre los
productores de datos y los encargados de to-
mar decisiones. En ese sentido, la creacién de
una unidad central que desarrolle y fomente
el aprovechamiento de los SIS podria provo-
car una mejora relevante en el campo que
nos ocupa en Espana. Otros paises ya han
dado pasos en ese sentido®>. En nuestro pais
se han hecho intentos, aunque falta la conso-
lidacién de una unidad que lidere y coordine
el desarrollo de SIS, asi como el desarrollo de
lineas de trabajo que faciliten el conocimien-
to de los registros implantados y difundan
sus potenciales usos.
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6. Anexo

Seccién A: DATOS DE IDENTIFICACION DEL REGISTRO

1. Denominacién del Registro:

4. Persona responsable a la que dirigirse para mayor informacién:

INOTTIDT! e
DIATECCIOTLL oo
Teléfono, fax ¥ COITEO ElECIONICO: ...
5. Periodo de actividad del Registro: ANO de INICIO: v
Ultimo afio disponible: ...
6. Vigencia: ;se mantiene la actividad de Registro en la actualidad? st []
NO []

7. Objetivos del Registro (concisa descripcién de los objetivos actuales y su utilidad):

Seccién B: POBLACIONY AREA DE REFERENCIA

8. Poblacién de referencia (si aplicable, sefialar nimero y fuente usada: censo, padrén, otra):

9. Area geografica de la poblacién anterior (si aplicable, sefialar numero y fuente usada:
CENSO, PAATOTY, OTTA): .o
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Seccién C: CONTENIDO DEL REGISTRO

10. Elemento fundamental que se registra:

11. Variables principales que se recogen del elemento registrado:

Seccién D: METODOLOGIA

12. Criterios que definen el elemento registrado (definicién de caso o elemento registrado;
si existen, especificar criterios de inclusién y exclusién de casos):

13. Fuentes de datos (especificar fuentes principales de casos):

14. Sistemas de clasificaciéon de variables principales utilizados (ejemplos: CIE9-MC, WONCA,
grupos terapéuticos, GRD, etc.):

Seccién E: OTROS ASPECTOS

15. Normativa legal relacionada especificamente con la creacién, objetivos y/o el funciona-
miento del Registro (si aplicable):

16. Referencias (referir hasta tres publicaciones o informes —los mas recientes y accesi-
bles— en los que se difunden caracteristicas o analisis del Registro):
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