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l. Introduccion

La enfermedad renal crénica (ERC) es un problema de salud publica en el mundo
y se estima que el 10% de la poblacion mundial esta afectada por algun estadio de
ERC vy los pacientes que se encuentran en tratamiento de sustitucién renal son
una pequefa porcion de la parte visible de la poblacién con la enfermedad;. el
conocimiento de la misma ha experimentado un cambio significative ‘en. el
transcurso de los afos; inicialmente estaba restringida a patologias de baja
incidencia; sin embargo, estudios mas recientes la relacionan/ con la alta
prevalencia de padecimientos y enfermedades crénicas como hipertension arterial,
enfermedad cardiovascular, diabetes, envejecimiento y mas recientemente se
asocia con condiciones laborales inadecuadas en . las que se presentan
exposiciones prolongadas a agentes quimicos lesivos'como agrotéxicos en el caso

de las comunidades agricolas de Centroamérica.

En El Salvador la enfermedad renal crénica constituye un importante problema de
salud publica que requiere un enfoque de determinacion social y una efectiva
regulacion a través de politicas, publicas que impacten en los modos de vida
excluyentes determinados por el modelo de desarrollo econédmico vigente. Su
reconocimiento en J|a Declaratoria de San Salvador (COMISCA)' y en la
Resoluciéon del Consejo Directivo de la Organizacion Panamericana de la Salud?
ha hecho evidente que la enfermedad renal cronica tiene algunas caracteristicas

particulares de alta prevalencia en comunidades agricolas.

Segun los datos de la Asociacion de Nefrologia e Hipertension Arterial de El

Salvador, para el afio 2014 habia en el pais 3,807 pacientes prevalentes de ERC

1

“Declaracion de San Salvador. Abordaje integral de la enfermedad tibulo-intersticial cronica de Centroamérica (ERTCC) que afecta predominantemente a
las comunidades agricolas. San Salvador: Ministry of Public Health and Social Assistance of El Salvador; 2013 Apr.26 [cited 2013 Sep 20]. 6 p. Available from:
http://www.salud.gob.sv/archivos/comunicaciones/archivos_comunicados2013/pdf/Declara-cion_San%20Salvador_ERCnT_26042013.pdf. Spanish.

2 Pan American Health Organization. Document CE152/25PAHO.152nd Session of the Executive Committee. Resolution 52nd Directing Council. Chronic
kidney disease in agricultural communities in Central America [Internet]. Washington DC: Pan American Health Organization; 2013 [cited 2013 Sep 25]. 3 p.
Available from: http://www.paho.org/hq index.php?option=com_content&view=article&id=8486%3A152nd-session-of-the executive-committee-
&catid=4877%3Agbo152nd-session-of-the-executivecommittee&ltemid=39950&lang=en



en alguna modalidad de tratamiento sustitutivo (dialisis peritoneal, hemodialisis o

trasplante).

La ERC es una enfermedad progresiva cuando no recibe tratamiento conlleva a un
desenlace fatal. En el estadio 5 de la enfermedad, se requiere que los pacientes
reciban tratamiento sustitutivo para sobrevivir como dialisis y trasplante renal que
en paises como el nuestro representan un gran desafio en términos_.de, la

sostenibilidad y accesibilidad en la prestacién de estos servicios de salud.

La implementacion del Registro Nacional de Didlisis y Trasplante Renal permitira
establecer el diagndstico de situacidon de la enfermedad. renal crénica en
tratamiento sustitutivo, orientar estrategias para la planificacion“de politicas de

salud asi como evaluar la calidad de los servicios de.salud.

En los presentes lineamientos técnicos wse .describen los conceptos y
procedimientos a realizar en la implementacion del registro, ademas se presentan
entre otros aspectos, los componentes relacionados con la obligatoriedad en el
reporte, definicion de caso registrable; las variables a registrar, las fuentes de
informacion, metodologia de‘la recoleccién, los centros de didlisis y trasplante, asi

como el reporte de resultados.

Il. Base Legal

Constitucion de la Republica de El Salvador

Arty, 1.-'El Salvador reconoce a la persona humana como el origen y el fin de la
actividad del Estado, que esta organizado para la consecucién de la justicia, de la
seguridad juridica y del bien comun. En consecuencia, es obligacién del Estado
asegurar a los habitantes de la Republica, el goce de la libertad, la salud, la

cultura, el bienestar econdémico y la justicia social.



Art. 65.- La salud de los habitantes de la Republica constituye un bien publico. El
Estado y las personas estan obligados a velar por su conservacion y
restablecimiento. El Estado determinara la politica nacional de salud y controlara y

supervisara su aplicacion.

Caédigo de Salud

Art. 2.- Los Organismos estatales, entes autbnomos y en general los funcionarios
y autoridades de la administracion publica, asi como los particulares; sean éstas
personas naturales o juridicas, quedan obligados a prestar toda‘su colaboracion a
las autoridades de Salud Publica y coordinar sus actividades para la obtencion de

sus objetivos.

Art. 265.- El Ministerio tendra a su cargo, en colaboraciéon con otros organismos
publicos, autbnomos o municipales y sin perjuicio de.las actividades propias de
ellos, la recoleccion, clasificacion, tabulacion;,interpretacion, analisis y publicacion
de datos bio-demograficos sobre poblacién, natalidad, morbilidad, mortalidad y
otros que creyere convenientes; loimismo que respecto a las diversas actividades
de los organismos de salud publices y.privados y de toda informacién que pueda
tener alguna repercusion.«sobre las acciones de promocion, proteccion,
recuperacion de la salud<y_ rehabilitacion. Efectuara ademas: los analisis
estadisticos de las |labores de los organismos de salud publica para evaluar el

resultado de las tareas'.cumplidas.

Art. 266.- Todas las personas naturales o juridicas, publicas o privadas estaran
obligadas‘a,suministrar al Ministerio dentro del plazo que éste fije, todos los datos

que solicite para completar sus estadisticas.

Ley de Creacién del Sistema Nacional de Salud

Art. 1.- Créase el Sistema Nacional de Salud de El Salvador, en adelante SNS o

el Sistema”, que estara constituido por un conjunto de instituciones que

conforman parte de la administracion publica interrelacionadas e integradas en su



funcionamiento, de manera arménica y sistematizada y cuya finalidad es elaborar

y ejecutar politicas publicas que garanticen el derecho a la salud de la poblacién.

El Sistema funcionara de forma arménica estableciendo mecanismos de
coordinacion para implementar politicas de prevencién y de intervencion,
tendientes a incrementar, preservar, mantener y recuperar la salud de las
personas, familias, comunidades y la poblacién de todo el territorio nacional;asi
como para cumplir todas las funciones que le corresponden al Sistema.de Salud,

sin delegar las responsabilidades del Estado.
Art. 2.- Son miembros del Sistema Nacional de Salud:

a) El Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social y sus dependencias,

b) El Instituto Salvadorefio del Seguro Social,

c) El Ministerio de la Defensa Nacional, en lo concerniente a sanidad militar,
d) El Fondo Solidario para la Salud,

e) El Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion Integral

f) El Ministerio de Educacion, en lo concerniente a Bienestar Magisterial, y

g) La Direccion Nacional de Medicamentos

Art. 12.- El Ministerio podra ‘requerir a cualquier miembro del Sistema la
informacion que considere necesaria para verificar el cumplimiento de la Politica
Nacional de Salud, asi‘como de los objetivos y metas comunes, estando aquellos
obligados en este“marco al rendimiento de dicha informacién en las condiciones

indicadas por.el ente rector.

Politica Nacional de Salud
Estrategia 6

Sistema de Informacion Estratégica: Establecer un Sistema de Informacion
Estratégica y de Calidad, como instrumento para tomar decisiones basadas en la
evidencia, facilitar la contraloria social y la planificacién, el control y la asignacion

de recursos.
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6.1. En sintonia con los demas paises de la regidn, se construira un sistema
integrado de informacion para la vigilancia epidemioldégica universal en todos los
componentes y niveles del sistema, con pautas estandarizadas de recoleccion de

la informacién para generar datos de calidad y comparables entre paises.

6.7. Todos los niveles y componentes del sistema utilizaran un sistema de registro
universal y obligatorio como mecanismo de garantia de su evaluacién y control:
Estrategia 7

Coordinacion y concertacion con el sector privado: Establecer.con el sector
privado de provision de servicios (no lucrativo y lucrativo) politicas' diferenciadas
de concertacién, de acuerdo con criterios de aumento de cobertura,
complementariedad y costo/operatividad.

7.4. Los entes provisores del sector privado cumplirdan obligatoriamente los

registros que se determinen en el sistema desinformacion estratégico del Sistema.
Estrategia 8

Prestaciones de la red de servicios: El Sistema Nacional de Salud proveera a toda
la poblacion, mediante la red publica de.servicios, un conjunto de prestaciones

cuyo numero y calidad tendera progresivamente a la integralidad.

8.2 El Sistema Nacional de Salud garantizara el derecho de la poblacion a la
atencion integral a la salud“mediante actividades organizadas en planes y
programas orientados de‘acuerdo a criterios poblacionales, vulnerabilidad, riesgo,

morbilidad, mortalidad, solidaridad y equidad.

Il Objetivos

General:

Establecer las disposiciones técnicas y administrativas necesarias para la
implementacion del Registro Nacional de Dialisis y Trasplante Renal en el Sistema

Nacional de Salud y por los prestadores de servicios de salud a nivel privado.

Especificos:
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1. Definir los pasos para la implementacion del Registro Nacional de Dialisis y

Trasplante Renal en cada uno de los centros de dialisis.

2. Establecer los procedimientos para el funcionamiento del Registro Nacional de

Dialisis y Trasplante Renal.

3. Definir las fuentes de informacién, flujogramas y mecanismos de comunicacion
de los reportes generados por el Registro Nacional de Didlisis y Trasplante

Renal.

IV. Ambito de aplicacion

Estan sujetos al cumplimiento de los presentes Lineamientos técnicos el personal
de salud de los establecimientos que conforman el.Sistema Nacional de Salud,
incluyendo al Instituto Salvadorefio del Seguro Social (ISSS) asi como los

prestadores de servicios de salud a nivel privado.

V. Marco conceptual

Las investigaciones realizadas por el Instituto Nacional de Salud a nivel
epidemioldgico poblacional. y hospitalario fueron publicadas recientemente en
revistas cientificas.> Estos estudios han demostrado claramente una relacion
epidemioldgica ‘directa entre las poblaciones afectadas y las practicas agricolas
dominantes, que incluyen el uso inapropiado y sin medidas de bioseguridad de
altas cantidades de agroquimicos (plaguicidas, herbicidas y fertilizantes)
sistematicamente prohibidos en sus paises de origen. Estudios histopatoldgicos
conwénfasis en los estadios tempranos de la enfermedad confirman que el dano
renal en estos pacientes cronicamente expuestos a los agroquimicos se debe a

dano tubular, consistente con el origen téxico de la nefropatia.

“Chronic Kidney Disease Hits Agricultural Communities”, MEDICC Review, April 2014, Vol. 16, n.o 2 Available from: http://www.medicc.org/mediccreview/
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Esta evidencia, y la generada en otros paises como Sri-Lanka, Egipto, India,
Ecuador y Brasil, ubican la deshidratacién y el calor extremo como factores
coadyuvantes, no como factores primarios del dano renal. Trabajadores de zonas
frias, asi como mujeres y nifios no expuestos al calor y la deshidratacion propios
del trabajo agricola extenuante pero si a los agrotdxicos de las aspersiones

aéreas, alimentos o agua de consumo, desarrollan la enfermedad.*

La hipétesis mas plausible es que la exposicion a pesticidas, fertilizantes y otros
productos nocivos para la salud constituye el verdadero elemento detonante de la
tragedia sanitaria que esta afectando a las comunidades agricolas salvadorefias y
de otras partes del mundo. América Central es la principal region del mundo en el
uso masivo de agroquimicos: se estima que alrededor de 400,000 personas
pueden sufrir un episodio sintomatico de la intoxicacién ‘por plaguicidas cada afio.®
El Salvador reportd 9981 intoxicaciones agudas entre 2007 y 2012, afectando
principalmente a hombres agricultores desde edades tempranas, con una relacién

entre hombres y mujeresde 2a 1.°

En nuestro pais, la enfermedad renal cronica emerge en el contexto de formas de
vida encabezadas por la pobreza y sus secuelas y con profunda repercusion
psicoldgica y social en‘los pacientes, familias y comunidades, condicionando un
impacto catastrofico,en,la economia familiar, especialmente en los que proceden
de los estrates'mas pobres; igualmente afecta el presupuesto estatal de salud, que
se ve obligado.a responder con unidades de dialisis, trasplantes renales y

medicamentos de alto costo.

4Chronic Kidney Disease Hits Agricultural Communities...Jayasumana, C.; Gunatilake, S.; Senanayake, P. Glyphosate, “Hard Water and Nephrotoxic Metals:
Are They the Culprits Behind the Epidemic of Chronic Kidney Disease of Unknown Etiology in Sri Lanka? Int. J. Environ. Res. Public Health 2014, 11, 2125-
2147. http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24562182 Orantes C.M., et al. “Chronic Kidney Disease and Associated Risk Factors in the Bajo Lempa Region
of El Salvador: Nefrolempa Study, 2009”. MEDICC Review. 2011; 13(4):14-22. http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22143603 Mostafalou, S.; Abdollahi,
M. “Pesticides and human chronic diseases: evidences, mechanisms, and perspectives. Toxicol Appl Pharmacol” [Internet]. Elsevier Inc.; 2013 Apr 15 [cited
2013 Aug 29]; 268(2):157-77. Available from: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23402800

5
Murray D, Wesseling C, Keifer M, Corriols M, Henao S. “Surveillance of Pesticide-related lliness in the Developing World: Putting the Data to Work. Int J
Occup Environ Health”. 2002 Jul-Sep; 8(3):243-8. http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/12358080

Ministerio de Salud de El Salvador. Reporte de intoxicaciones por plaguicidas 2007-2012. [Internet] 2013 [Cited 29 Sep 2013] Available from:
http://simmow.salud.gob.sv
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Para El Salvador el principal objetivo ha sido frenar este complejo problema de
salud publica que afecta a nuestra poblacién agricola; por ello, toda la evidencia
disponible y el principio precautorio, han constituido la base para el desarrollo de
intervenciones preventivas, asistenciales y regulatorias. En este marco es
necesario la construccién de un Registro Unico de Didlisis y Trasplante Renal‘que

incluya los datos tanto del sector publico como el sector privado.

Definicién del Registro de Dialisis y Trasplante Renal

Los registros en el area de la terapia de remplazo renal constituyen una valiosa
herramienta para el seguimiento epidemioldgico, la planeacién de los servicios de
salud y el mejoramiento de la calidad deda atencién; el valor del registro y su
capacidad de alcanzar sus objetivos dependen en gran medida de la calidad de la
informacion y de los procedimientos de“control de calidad, lo cual es de suma
importancia cuando se requiere por parte de los tomadores de decisiones la
optimizacién de los limitados recursos disponibles para la mejor atencion de los

pacientes con enfermedad renal crénica en tratamiento sustitutivo.

El Registro Nacional de Dialisis y Trasplante Renal, se define como una
recoleccion sistematica de datos a través del método observacional de aquellos
pacientes con enfermedad renal cronica, que se encuentran en tratamiento
sustitutivo permanente, con propdsitos cientificos, clinicos o de implementacion de

politicas de salud.

El Registro Nacional de Dialisis y Trasplante Renal, se desarrolla en la Direccion
de Vigilancia Sanitaria y es asesorado por el Comité Técnico de Registro integrado
por especialistas en el area de nefrologia de las instituciones del Sistema Nacional

de Salud, privados y Asociacion de Nefrologia e Hipertension Arterial del pais.
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La coordinacion del Registro la realiza la Direccion de Vigilancia Sanitaria del
Ministerio de Salud. El Registro Nacional de Dialisis y Trasplante tiene como
objetivo general conocer la poblacién con enfermedad renal créonica en tratamiento

sustitutivo permanente. Sus objetivos especificos se detallan a continuacion:

a. Conocer la incidencia, prevalencia, morbilidad y mortalidad de pacientes con
enfermedad renal crénica en tratamiento sustitutivo permanente.

b. Generar informaciéon confiable que facilite la implementacion. de. politicas
nacionales de salud, la toma de decisiones para la gestién de'la salud y al
desarrollo de estudios cientificos que aporten a la calidad del manejo de los
pacientes con enfermedad renal cronica.

c. Conocer la etiologia de la enfermedad renal cronica de los pacientes en
tratamiento sustitutivo permanente.

d. Identificar grupos poblacionales, areas“geograficas y factores de riesgo de la
enfermedad renal crénica de los pacientes en tratamiento sustitutivo
permanente.

e. Conocer la modalidad de tratamiento_en pacientes incidentes y prevalentes.
Contribuir a la planificacion'y evaluacion de estrategias de intervencion en

salud publica.

VI. Desarrollo del contenido técnico.

A. Metodologia

1., Obligatoriedad del reporte.
La netificacion de pacientes con enfermedad renal cronica que se encuentren en

alguna modalidad de tratamiento sustitutivo permanente, es de caracter obligatorio
por parte del médico especialista del area de nefrologia de todo establecimiento

prestador de servicios de didlisis y/o trasplante renal en el pais, que pertenezca a
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cualquier institucion del Sistema Nacional de Salud y por los prestadores de

servicios de salud a nivel privado.

2. Definicion de caso registrable.
Todo paciente con diagnostico de enfermedad renal cronica en estadio 5 que inicie

o se encuentre en alguna modalidad de tratamiento sustitutivo permanente
(dialisis, hemodialisis o trasplante renal) en cualquier establecimiento, publico.o

privado del pais.

3. Variables a registrar.

Para cada caso registrable, se recolectara la informacion basica establecida en
este lineamiento y se ingresara en la base de datos el sistema de informacion
correspondiente. Las variables a registrar estan agrupadas asi: informacién del
paciente, etiologia de la enfermedad renal cronica, enfermedades cronicas
concomitantes relevantes, modalidad del tratamiento sustitutivo, egreso del

paciente, informacion de defuncion.

La incorporacion de nuevas variables al Registro debera ser analizada por la
Comisidn Técnica de Registro'Nacional de Dialisis y Trasplante Renal, designada

por el Ministerio de Salud.

La base de datos del Registro Nacional de Dialisis y Trasplante Renal debera
contener_todas las variables que se definen a continuacién y utilizar los codigos

respectivos para cada una de ellas.

El sistema de informacion debera contar con las correspondientes validaciones

internas que permitan identificar y eliminar las duplicidades de casos.
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Procedimiento a realizar en el Registro.

Ingreso como caso nuevo: se consignara como caso huevo a todo
paciente que por primera vez sera ingresado a un programa permanente de

tratamiento sustitutivo renal.

Actualizacion de informacion: corresponde a aquellos casos en los que el
paciente ya es conocido en el programa permanente de tratamiento
sustitutivo renal y a quien se le requiere actualizar informacion.relativa a
direccion actual, ocupacion actual, enfermedades crénicas concomitantes

relevantes o cambio de modalidad del tratamiento.
Egreso: todo paciente que se encontraba en el Registro pero que por

alguna causa (médica, funcional, personal o defuncion) sale del tratamiento

sustitutivo y por tanto debe ser egresado del Registro.

Institucion

Se debe marcar a cual de las instituciones prestadoras de servicios de
salud (Ministerio de Salud, Instituto Salvadorefio del Seguro Social,
Comando de Sanidad Militar, Instituto Salvadorefio de Bienestar Magisterial
o Privado) a la que pertenece el establecimiento de didlisis o trasplante

renal al que el paciente esta adscrito.

Informacién del paciente

Nombre completo: registrar dos apellidos y el nombre o los nhombres del
paciente segun su Documento Unico de Identidad (DUI), en el menor de

edad segun carnet de minoridad, partida de nacimiento o pasaporte.

Tipo.de documento de identidad: escribir el numero que corresponda

segun sea DUI, carnet de minoridad, partida de nacimiento o pasaporte.

Fecha de nacimiento: escribir dia, mes y ano (dd/mm/aa) de nacimiento

del paciente segun documento de identidad.

Edad: ingresar la edad en afios cumplidos al momento del llenado del

formulario cuando el paciente es mayor o igual a 1 afio; en el menor de un
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afno se debe escribir la edad en meses si tiene entre 1 y 11 meses, o en
dias, si es menor de 30 dias.
Sexo: registrar segun sexo biolégico del paciente segun corresponda

masculino o femenino.

Pais de origen: registrar el pais de nacimiento del paciente.
Nacionalidad: escribir la nacionalidad del paciente.

Departamento: escribir el nombre del departamento de origen o nacimiento

del paciente.

Municipio: escribir el nombre del municipio de origen o nacimiento del

paciente.

Direccion actual: corresponde al domicilio.del paciente al momento del

llenado del formulario.

Departamento de domicilio: escribir el nombre del departamento de

domicilio actual del paciente.

Municipio de domicilio: escribir.el nombre del municipio de domicilio

actual del paciente.

Area geografica: sefialar” urbano o rural segun corresponde el area
geografica de la direccion actual del paciente al momento del llenado del
formulario.

Lugar_deresidencia en los ultimos 5 anos: corresponde al municipio
especifico de ubicacién del domicilio del paciente durante los ultimos 5
anos; en el caso de que el domicilio sea otro pais, se consignara

unicamente el nombre del pais de domicilio en los ultimos cinco afos.

Etnia: sefalar segun corresponda al paciente como mestiza, indigena,

mulata, negra, asiatica, blanca o arabiga.

Ocupacion actual: sefalar segun corresponda el area de ocupacion actual
del paciente; en caso de que el paciente se encuentre jubilado, sefialar la

ocupacion previa.
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El catalogo de ocupaciones corresponde a una de las siguientes, segun la

Segun la Clasificacion Internacional Uniforme de Ocupaciones, 2008 (CIUO-
08):

S A

8.
9.
10.
11.

Ocupaciones militares

Directores y gerentes

Profesionales cientificos e intelectuales
Técnicos y profesionales de nivel medio

Personal de apoyo administrativo
Trabajadores de los servicios y vendedores de comercios y mercados
Agricultores y trabajadores calificados agropecuarios;« forestales vy
pesqueros

Oficiales, operarios y artesanos de artes.mecanicas y de otros oficios
Operadores de instalaciones y maquinas y ensambladores
Ocupaciones elementales

Desempleado

No aplica (N/A)

Informacion de inicio.del tratamiento sustitutivo.

Fecha de inicio de tratamiento: escribir el dia, mes y afio (dd/mm/aa) del
inicio del tratamiento sustitutivo. En caso de que el paciente sea prevalente
y so6lo recuerde el aiio de inicio del tratamiento sustitutivo, se debe registrar
unicamente el ano.

Modalidad de inicio del tratamiento sustitutivo en pacientes
prevalentes: sefialar si el paciente inici6 con dialisis peritoneal,
hemodialisis o trasplante renal.

Etiologia de la ERC: senalar segun aplique si la enfermedad renal cronica

es de etiologia identificable o no identificable.

19



Biopsia: sefalar segun aplique si al paciente se le realiz6 o no estudio

histopatoldgico segun evidencia (reporte de biopsia o expediente clinico).

Diagnéstico histopatologico: escribir el resultado de la biopsia segun el

reporte histopatoldgico o segun esté consignado en el expediente clinico.

Especificar la etiologia: sefialar segun corresponda la etiologia de la ERC
del paciente (1. Intersticial; 2. Vascular; 3. Congénita; 4. Obstructiva; 5.

Diabetes mellitus; 6. Cancer; 7. Glomerular; 8. Poliquistosis.

Otras enfermedades crénicas concomitantes relevantes:, sefalar si
existe o no una o mas enfermedades crénicas concomitantes, incluyendo la
que causO el dano renal. Senalar ademas lao, las® enfermedades
especificas que estan coexistiendo con la enfermedad renal crénica (1.
Diabetes mellitus; 2. Hipertensién arterial; 3: Hiperuricemia; 4. Lupus
eritematoso; 5. Cancer; 6. Litiasis, 7. Hepatitis'B; 8. Hepatitis C; 9. VIH).

Modalidad de tratamiento sustitutivo: sefalar segun corresponda 1.

Dialisis peritoneal; 2. Hemodialisis, 0 3. Trasplante renal.’

En dialisis peritoneal:

Acceso peritoneal: consignar si es a través de 1. Catéter rigido o 2.

Catéter blando.

En dialisis peritoneal hospitalaria: consignar si es tipo 1. Manual o 2.
Automatizada'y si la frecuencia es 1. Programada o 2. A demanda.

En dialisis peritoneal programada: consignar la frecuencia 1. Si es una
vez'por semana, 2. Si es dos veces por semana o 3. Si es tres veces por

semana.

En dialisis peritoneal ambulatoria: consignar si es 1. Ambulatoria

continua (DPCA) o 2. Automatizada en casa.

Numero de recambios diarios: escribir el niumero de recambios que se

realiza en el caso de la didlisis peritoneal continua ambulatoria (DPCA).
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e Volumen de infusion total: escribir el volumen de infusion total

correspondiente en la dialisis automatizada en casa.

En hemodialisis:

e Acceso: consignar si es a través de 1. Fistula arterio-venosa; 2.Catéter; 3.

Protesis.

e El tipo de catéter es: en el caso de catéter, consignar si es 1. Temporal, 2.

Permanente

e En frecuencia de hemodialisis: consignar si es tipo 1. Aldemanda o 2.

Programada.

e En hemodialisis programada: escribir el numero,de horas semanales que

recibe de tratamiento.

En trasplante:

e Tipo de trasplante: sefialar si el trasplante es 1. Renal, 2. En bloque, o 3.

Combinado.

e Rinoén trasplantado:marcar si es 1. Derecho o 2. Izquierdo

Informacioén del donante:

e Tipo'de donante: sefalar si el donante es 1. Vivo o 2. Cadavérico.

¢, .Donante vivo: en caso de donante vivo, sefalar si es 1. Relacionado o 2.

No relacionado.

¢ Sexo del donante: marcar segun aplique si es 1. Masculino o 2. Femenino

e Edad del donante: registrar la edad del donante en anos cumplidos.
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e RifA6n extirpado: senalar segun aplique si al donante se le realizd
extirpacion del rindn 1. Derecho, 2. Izquierdo o 3. Ambos (este ultimo sdlo

aplica para donante cadavérico).

Informacién del egreso de tratamiento sustitutivo (de dialisis o hemodialisis
o de trasplante)

e Fecha del egreso: consignar dia, mes y afio del egreso del paciente del

tratamiento sustitutivo.

e Condicidén del egreso: senalar segun aplique si el paciente.egresa 1. Vivo
0 2. Muerto

e Causa del egreso: en caso que el paciente egrese vivo, sefalar segun
aplica la razén por la que el paciente es egresado del tratamiento
sustitutivo, ya sea por 1. Recupeéracion funcional; 2. Contraindicacion

médica o ética; 3. Radicado en el exterior;0 4. Abandono.

Informacion de salida de trasplante renal

e Fecha: consignar dia,,mes'y afo de la salida del paciente del trasplante
renal.

e Condiciénde salida: sefalar segun aplique si la salida del paciente es 1.
Vivo 0.2. Muerto.

e Causa: senalar la razon por la que el paciente sale del trasplante renal
segun aplique. 1. Muerte, 2. Pérdida de trasplante (injerto), o 3. Radicacion
en el exterior.

e En caso de que hubo pérdida del injerto: sefiale la causa segun aplique
1. Nunca funcionante; 2. Rechazo; 3. Vascular; 4. Obstructiva; 5.
Infecciosa; 6. Neoplasica; 7. Trauma.

e Dialisis: especificar 1. Si o 2. No, segun corresponda si el paciente que
pierde el injerto pasara a alguna modalidad de didlisis. En dicho caso se
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considera cambio de modalidad y se debe llenar la parte del formulario
correspondiente al tratamiento de dialisis que el paciente recibira a partir de

esta fecha.

Informacion de defuncion

Fecha de defuncion: consignar dia, mes y ano de la defuncién del

paciente.

Lugar de defuncién: consignar segun corresponda si la ‘muerte de

paciente ocurrid 1. Hospitalaria o 2. Extra-hospitalaria.

Causa de defuncioén: sefalar segun el grupo al que corresponde la causa
directa de muerte del paciente 1. Cardiovascular; 2: Infecciosa; 3. Lesion de
causa externa; 4. Neoplasia. 5. Desconocida, 6. Anemia, 7. Complicacion
del procedimiento de dialisis, 8. ERC.

Suspension de tratamiento: senalar segun corresponda 1.Si, 2. No, o 3.
Se desconoce si hubo o no suspensiéon del tratamiento cuando el paciente

se reporta fallecido.

Al momento de muerterel trasplante es funcional: consignar segun

corresponda 1.Si o 2. No.

Datos del nefrélogo o.responsable de la informacion:

Nombre: registrar el nombre del especialista responsable de la validacion
de los datos anotados en el formulario.
Numero de JVPM: anotar el numero de Junta de Vigilancia de la Profesion

Médica del especialista responsable de la validacion de los datos anotados

en el formulario.

Fecha de llenado: registrar dia, mes y afio del llenado del formulario.

4. Fuentes de Informacion.
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El Registro debera integrar la mayor informacion disponible procedente de

diferentes fuentes:

e Expediente clinico: permitira conocer la informacién del caso que debera

ser ingresada al Registro a través del formulario especifico.

¢ Resultados de anatomia patoldgica: en todos los casos en los que se haya

investigado a través de biopsia la etiologia de la enfermedad renal crénica.

e Certificado de defuncién: de los pacientes fallecidos a nivel institucional

resguardados en el area correspondiente segun cada institucion.

5. Metodologia de recoleccion.

Para realizar la recoleccién de datos de los casos derenfermedad renal crénica en

tratamiento sustitutivo se utilizara una metodologia de blsqueda pasiva y activa.

La metodologia activa, implica que el personal de Registro revisara
periodicamente las fuentes de informaecidn para la busqueda de los casos y/o
completar los datos que se requiera complementar para actualizar la informacion

del Registro.

La metodologia pasiva requiere que el nefrdlogo responsable del caso, notifique
cada paciente nuevo (incidente) o antiguo (prevalente) de enfermedad renal
cronica en tratamiento sustitutivo y/o actualice periddicamente la informacion que
se requiera segun lo establecido. Los formularios de Registro deberan ser
entregados semanalmente al jefe del servicio de nefrologia y este con la misma
periodicidad al responsable del area de registro del establecimiento prestador de

servicios de dialisis y trasplante para su revisién y posterior digitacién al sistema.

En aquellos pacientes captados a través de otros servicios hospitalarios diferentes
al de nefrologia, el médico responsable del caso llenara el formulario y lo
entregara dentro de las veinticuatro horas posteriores al responsable designado de
turno y este a su vez al jefe de nefrologia.

24



A partir de la fecha definida como de inicio del Registro, se debera recopilar
sistematicamente toda la informacién de los casos incidentes y prevalentes de
enfermedad renal crénica en tratamiento sustitutivo permanente, lo que requerira
la revisidon sistematica de las fuentes de informacion para rescatar los datos
necesarios para completar el registro de los casos segun las variables«del

formulario establecido.
Archivo de la informacién y resguardo

Los formularios de registro deberan ser entregados para su revision, resguardo y
digitacion al responsable del area de Registro del establecimiento prestador de

servicios de tratamiento sustitutivo.

6. Centros de dialisis y trasplante

Los centros de didlisis y trasplante se\presentan en el siguiente cuadro:

Institucion Establecimiento

Hospital Nacional Rosales
Hospital Nacional'de Nifios Benjamin Bloom
MINSAL (5) Hospital Nacional\San Juan de Dios, Santa Ana
Hospital Nacional San Juan de Dios, San Miguel
Hospital Nacional San Pedro, Usulutan
COSAM (1) Hospital Militar Central
Hospital Médico Quirurgico
Centro Integral de Dialisis (Monserrat)
Unidad Médica Santa Ana
Unidad Medica San Miguel
Hospital de la Mujer
Hospital Paravida
Centro de Emergencias
Centro Médico de Occidente (Santa Ana)
Hospital Guadalupano (Cuscatlan)
Hospital Nuestra Sefiora de La Paz (San Miguel)
Hospital San Francisco (San Miguel)
Clinicas Particulares

ISSS (4)

Privados (20)

Fuente: Equipo técnico responsable de la elaboracién de los Lineamientos técnicos para la implementacion
del Registro Nacional de Dialisis y Trasplante. MINSAL 2016.
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7. Flujograma de informacion.

El flujpgrama que se seguira para el Registro de Dialisis y Trasplante comienza
con la identificacion de un paciente que cumple con la definicion de caso
establecida, a quien el nefrélogo responsable del paciente le realiza«el llenado
completo, correcto y legible del Formulario de Registro, utilizando la informacion

del paciente y del expediente clinico segun corresponda.

Una vez se ha llenado el formulario, se entregara al personal responsable del area
de registro el documento quien verificara el llenado completo y legible del

formulario y posteriormente lo digitara en el sistema de informacion.

Todo paciente con enfermedad renal crénica enytratamiento sustitutivo permanente
sera evaluado periodicamente por el especialista en nefrologia, quien segun

criterios especificos determinara la continuidad o no del tratamiento.
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Figura 1. Flujograma
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En el caso de que“un paciente haya cumplido inicialmente con la definicion de
caso registrable; pero. que en su evolucion recupera la funcionalidad del rifdn (en
un plazo menor. 0 igual a 90 dias) posterior a ser ingresado a tratamiento
sustitutivo, este paciente debe ser egresado del Registro y para ello se debe
realizar. el+llenado de la informacién de egreso en la seccion de datos que
corresponde, y no sera contabilizado como caso de ERC estadio 5, dado que se

trata de un caso de enfermedad renal aguda.

De acuerdo a la evolucion observada del paciente en sus controles con el

especialista de nefrologia, podra requerirse en alguin momento la actualizacion de
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informacion del Registro y por tanto debera llenarse la informacion respectiva en el

formulario por una o mas de las siguientes causas:

1. Por cambio de institucion prestadora de servicios de tratamiento
sustitutivo;

2. Por diagnostico de una nueva enfermedad crénica concomitante
relevante;

3. Por cambio de modalidad de tratamiento sustitutivo;

4. Por cambio del acceso (vascular o peritoneal);

5. Por cambio en la frecuencia del tratamiento sustitutivo;

6. Por egreso del tratamiento sustitutivo; 6,

7. Por defuncioén

En cada una de las circunstancias anteriores, el especialista de Nefrologia debera
actualizar la informacion en el formulario del registro segun corresponda, posterior
a lo cual entregara al responsable del area de Registro del establecimiento para
ser digitado en el sistema de informacion.. No sera necesario llenar nuevamente
toda la informacion del formulario deyregistro (en fisico o en electrénico) solo las
secciones correspondientes a‘los cambios que se van a reportar (por ejemplo:

cambio de modalidad de tratamiento).

8. Informe de resultados

El equipo técnico nacional del Registro de Dialisis y Trasplante debe generar
analisis de los datos recolectados y elaborar informes periddicos. Los informes

seran«e uso Nacional e Internacional.

El informe nacional se generara anualmente e incluira los casos nuevos vy
prevalentes de pacientes con enfermedad renal crénica que se encuentran

tratamiento sustitutivo y que fueron registrados durante el afio informado.
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Contenido del informe

a)

b)

d)

Caracterizacion del area del Registro
Poblacién
Caracteristicas socio-demograficas

Descripcién de indicadores

Descripcion y organizacion del Registro: corresponde a una'descripcion
del Registro Nacional de Dialisis y Trasplante en términos de su
organizacion, dependencia y funcionalidad, lo cual permitira’‘comprender los
procesos de obtenciéon de informacién y los recursos, asi como las

instancias de coordinacion y asesoria técnica.

Fuentes de informacion: se especificara la fuente de los datos para el
registro, la periodicidad de recoleccion, digitacién y método de busqueda de

casos, asi como el flujograma de:.captacion y seguimiento de los casos.

Indicadores de calidad:.se especificara los indicadores para el control de

la calidad de la informacion del Registro.

Indicadores epidemiolégicos:

e _Distribucion de casos segun edad, sexo, etnia, ocupacion, area
geografica, enfermedades crénicas concomitantes, modalidad de
tratamiento, institucion y establecimiento.

e Tasas de incidencia

e Tasa de prevalencia

e Tablas de distribucion de frecuencia de ERC por etiologia

e Tablas de distribucion de mortalidad y letalidad por ERC edad, sexo,

etnia, ocupacién, area geografica, enfermedades crénicas
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concomitantes, modalidad de tratamiento y sus variables (acceso y
frecuencia), institucion, establecimiento, y los cambios relevantes de

institucion o de modalidad de tratamiento.

9. Aspectos éticos y de confidencialidad.

La informacién del Registro es generada a partir de la atenciéon diaria de los

pacientes con ERC en tratamiento sustitutivo y por tanto, estda sometida,a las

mismas normas de confidencialidad de las fuentes de donde procede la

informacion, tal como lo define la Norma de Estadistica y Documentos Médicos:

por ética profesional, el personal de salud que tiene acceso.a informacioén de los

pacientes, esta obligada a guardar confidencialidad sobre la misma.

El mantenimiento de la confidencialidad de los datos registrados, se realizara en el

Registro a través de:

VL.

Un compromiso individual escrito de las/personas que tienen acceso al
Registro a mantener la confidencialidad de los datos, estableciendo y
haciendo consciencia a todos, los involucrados sobre la importancia del
respeto de la dignidad de las personas y su derecho a la intimidad, lo cual
obliga al personal ‘a iasegurar la confidencialidad y a tomar medidas

preventivas para la proteccion de la informacion del individuo.

Control de«la“informacién considerada confidencial mediante claves de
acceso.deilas computadoras.

Entrega restringida de la informacién, se facilitaran datos agregados que no
permiten la identificacion de los casos, a excepcion del médico especialista

tratante. Otras solicitudes de informacion quedaran sujetas a la decision de

la Comision Técnica de Registro de Dialisis y Trasplante.

Estructura y funciones del registro

El Ministerio de Salud es la entidad responsable del Registro Nacional de Dialisis y

Trasplante Renal, a través de la Direccion de Vigilancia Sanitaria. Para estas

30



areas se designara a un Encargado del Registro que realizara la coordinacién del
mismo.

La Direccion de Vigilancia Sanitaria a través de la Unidad de Vigilancia de la Salud
sera responsable de la implementacion, funcionamiento y supervision.

Para la creacion e implementacion del Registro, el Ministerio constituyd una
Comisién Técnica de Registro de Dialisis y Trasplante, la cual esta conformada por
delegados del Ministerio de Salud, Instituto Salvadorefio del Seguro, Social,
Comando de Sanidad Militar, Asociacion de Nefrologia e Hipertensién Arterial de

El Salvador, Colegio Médico y Organizacion Panamericana para la Salud.

El Registro debera contar para su funcionamientoscon un Equipo Técnico
conformado por:

o Coordinador: que se desempefara_.como, coordinador o responsable de
dirigir el Registro, realizara revision, analisis de informacion y elaboracion
de informes.

o Técnico de estadistica: responsable de colaborar con la revision,
verificacion de la calidadide la,informacion y analisis.

o Digitador: responsablesde funciones administrativas y digitacion de los
formularios del Registro.

o Especialistas de Nefrologia: responsables de apoyar en el analisis de la

informacion, generacion de informes, participacibn en investigacion,

retroalimentacion del Registro.

VIl. Disposiciones generales.

Obligatoriedad
Es responsabilidad del personal involucrado dar cumplimiento a los presentes
Lineamientos Técnicos, caso contrario se aplicaran las sanciones establecidas en

la legislacion administrativa respectiva.
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De lo no previsto
Lo que no esté previsto en los presentes Lineamientos técnicos se debe resolver a
peticion, por medio de escrito dirigido al Titular de esta Cartera de Estado,

fundamentando la razén de lo no previsto técnica y juridicamente.

VIIl. Vigencia

Los presentes Lineamientos técnicos entraran en vigencia a partir de la.fecha de

oficializacion por parte de la Titular.

San Salvador, alos veintinueve dias del mes de _agosto de 2016.
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_ Ministra dq’
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