EDITORIAL

El Indice Nacional de Defunciones: un avance en la accesibilidad
de los datos de mortalidad largamente esperado

(The National Death Index: a largely expected advance in
the acces to mortality data)

no de los manuales clasicos de Salud Pu-

blica, al revisar las fuentes de informacion dis-

ponibles en en su ultima edicion, incluye las

estadisticas de mortalidad entre las fuentes
de base poblacional, en contraposicién a las que tie-
nen como marco los servicios sanitarios y cuyo siste-
ma es el registro, frente a los sistemas de notificacion’.
Me parece que es una buena manera de ubicarlas. Son
los Unicos registros de base poblacional en los que no
hay que preocuparse por la exhaustividad; es mas, por
ello y porque su calidad es buena para las principales
causas de muerte?3, se emplean los certificados de de-
funcién para medir el grado de cobertura (exhaustivi-
dad) de otros registros poblacionales como los de can-
cert.

Podemos abordar las estadisticas de mortalidad
desde muy distintos angulos: sus usos y aplicaciones,
su validez y su accesibilidad, entre otros. El articulo de
Barés et al®, publicado en este nimero de Gacera Sa-
NiTARIA, dedicado a estudiar la mortalidad por suicidio,
es un buen ejemplo de la aplicaciéon de las estadisti-
cas de mortalidad, y el estudio de Abds et al® aborda
uno de los temas de interés en el control de calidad de
la certificacion de la defuncién.

El uso mas extendido y popular de las estadisticas
de mortalidad es la forma agregada, ya sea como nu-
mero absoluto de defunciones o en forma de tasas. Pero
las posibilidades mas fructiferas en las ultimas déca-
das se dirigen a su empleo de forma individualizada y
en formato electrénico’, es decir, cuando el usuario
puede acceder a un fichero con los registros individuales
que contienen la informacion sobre la causa, la fecha
y el lugar donde ocurre la defuncién junto con las va-
riables de identificacion personal: nombre y apellidos,
fecha de nacimiento y lugar de residencia. Si, ademas,
se registran otras variables, como la ocupacion o el nivel
de estudios, con la calidad suficiente, las posibilidades
que se ofrecen al investigador son verdaderamente muy
variadas y potentes. Las aplicaciones, por tanto, van
desde los estudios en que no es imprescindible cono-
cer la causa de muerte —como sucede para el célculo

de las personas-tiempo en los estudios de cohortes o
de supervivencia— hasta los ensayos en que si lo es:
identificacion de los eventos en los estudios de cohor-
tes, o identificacion de posibles casos en los registros
de enfermedades de base poblacional, cuyo ejemplo
mas conocido son los registros de cancer.

Sin embargo, el acceso a los datos individualizados
de mortalidad varia entre los diferentes paises de nues-
tro entorno. En algunos, como los paises nérdicos o el
Reino Unido, el enlace entre registros de poblacién, mor-
talidad y cancer se ha realizado desde hace bastantes
anos, y ha permitido llevar a cabo numerosos estudios
de cohortes. En otros, como Estados Unidos, el indi-
ce Nacional de Defunciones (IND) esté disponible tam-
bién desde hace tiempo?. En Espana, por el contrario,
la investigacion epidemioldgica se ha visto entorpeci-
da por las dificultades para acceder a los certificados
de defuncién. En dos reuniones celebradas en Valen-
cia en la segunda mitad de los afios ochenta, para de-
batir sobre registros de cancer en la primera y sobre
el secreto estadistico en la segunda®, se puso de ma-
nifiesto la necesidad de consultar la informacion de los
certificados de defuncién para el normal funcionamiento
de los registros de cancer y otros sistemas de infor-
macion. Ya por entonces, Fernando Garcia Benavides
se referia con ironia al certificados de defuncién como
«ese oscuro objeto de deseo», salvando las distancias
con el contenido de la pelicula de Buhuel. Refiero la
anécdota para resaltar que han pasado veinte anos
hasta que por fin el IND es una realidad en Espana,
pero el camino ha sido tortuoso y el resultado no sa-
tisface completamente todas las necesidades y las ex-
pectativas.

El IND se cre6 el afo 2000, aunque antes de su pues-
ta en funcionamiento, la normativa ha tenido que mo-
dificarse en 2001 y 2005 para, entre otros motivos, irse
adaptando a las transformaciones de la estructura del
Ministerio de Sanidad y Consumo. Es un sistema de in-
formacion que contiene los datos personales de todas
y cada una de las defunciones que han sido inscritas
en los Registros Civiles de todo el Estado. Se elabora
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a partir de los ficheros de datos que son cedidos por
los Ministerios de Justicia y de Economia y Hacienda,
a través del Instituto Nacional de Estadistica (INE), al
Ministerio de Sanidad y Consumo. En concreto, el Ins-
tituto de Informacion Sanitaria de la Agencia de Calidad
del Sistema Nacional de Salud se encarga de la ela-
boracién del indice, asi como de su gestién y manteni-
miento. Tiene la estructura de una base de datos: las
variables incluidas son nombre y apellidos del fallecido,
documento nacional de identidad desde 1996, lugar y
fecha de nacimiento, sexo, estado civil, nacionalidad, di-
reccidon de residencia, lugar y fecha del fallecimiento.
Segun el Manual de Usuario™, contiene datos a partir
de 1987. El acceso esta restringido a centros de in-
vestigacion, administraciones sanitarias y centros y es-
tablecimientos sanitarios, todos ellos de caracter publi-
co. La solicitud de datos tiene que tener el respaldo del
responsable de la institucion, y es preciso que el peti-
cionario disponga de la correspondiente acreditacion elec-
trénica que permita su inequivoca identificacion por me-
dios informéaticos. En general, los tramites de solicitud
no son muy complicados, sobre todo si lo comparamos
con otros procedimientos administrativos. Hay dos mo-
dalidades de acceso, ambas en linea. La consulta in-
dividualizada, caso a caso, y la consulta colectiva en la
que el usuario proporciona al sistema un fichero con
todos los casos de los que desea informacion. Por ul-
timo, cabe sefalar que la consulta del IND es gratuita.

La limitacion mas importante del IND es que no con-
tiene ninguna informacion relativa a la causa de muer-
te. A pesar de que era una demanda de investigado-
res y sociedades cientificas y que alguna Consejeria
de Sanidad, como la de la Region de Murcia, lo solici-
taron al Ministerio de Sanidad y Consumo, el IND no
se ha modificado en este sentido. Es una lastima que
la celebracion no pueda ser completa, pero no cabe nin-
guna duda de que el IND es una fuente de informacién
muy Util y necesaria que estamos empezando a utili-
zar, y no tardaremos en que sea una fuente habitual
mas en numerosos estudios, como ya lo es en otros
paises.

A pesar de todo lo indicado anteriormente, en nues-
tro pais es posible obtener informacion sobre la causa
de muerte de un conjunto de personas a través del INE.
Para ello, es preciso firmar un convenio y, aunque se
realice entre dos administraciones publicas, pagar las
tasas correspondientes. Puesto que la cantidad es ele-
vada, teniendo en cuenta las dificultades para finan-
ciar los proyectos de investigacion al 100%, habria que
tenerlo en cuenta para incluirlo en la elaboracién de
los presupuestos. El procedimiento garantiza que no
se obtiene la causa de defuncién de un individuo del
que los investigadores no conocen previamente sus
datos personales. El investigador debe trasladarse a
la sede del INE para comprobar si los individuos asig-
nados por el enlace de registros es el adecuado; pos-

teriormente, se anade la fecha de la defuncién y la
causa. La base de datos original debe estar previamente
inscrita en la Agencia de Proteccién de Datos. El Es-
tudio Prospectivo Europeo sobre Cancer y Nutricidn
(EPIC)'"" fue el primero que firmé un convenio de esta
naturaleza en 1998, aunque antes los investigadores
del sindrome del aceite toxico ya habian accedido a
estos documentos'. El convenio para el EPIC es de
10 afos de duracién, y, desde entonces, cada afo se
actualiza el estado vital de la cohorte y se ahade la
causa de muerte de los fallecidos. Los tramites fue-
ron laboriosos y se prolongaron mas de un afno. Esta
claro que si el IND incorporase la causa de la muer-
te, no serian necesarios los convenios, y el procedi-
miento no solo resultaria mas barato sino que se po-
dria simplificar considerablemente.

Es de desear que también, finalmente, se encuentre
solucién a otra de las limitaciones de acceso no re-
sueltas por completo. Para poder utilizar los certifica-
dos de defuncion como fuente de posibles casos en
los registros de base poblacional, se necesita acceder
a ellos sin tener informacién previa del individuo, es
decir, contrastar los certificados de defuncion con men-
cion de la enfermedad objeto del registro con la base
de datos del propio registro. Para ello, seria necesa-
rio que el IND incorporara, como ya se ha sefalado
previamente, la causa de defuncion y que se pudiese
cruzar la base de datos del registro con todas las de-
funciones contenidas en el IND cuya causa fuese la
enfermedad estudiada. Asi, se incorporarian al regis-
tro como posibles casos todos los individuos identifi-
cados por el certificado de defuncién. En Inglaterra,
desde hace varias décadas, los registros de cancer re-
ciben peridédicamente de las oficinas de estadistica los
datos de los certificados de defuncion de las perso-
nas fallecidas por esta causa que residen en su area
de cobertura'. El objetivo maximo se alcanzaria con
la codificacion multiple de causas de muerte, en cuyo
caso se podria realizar el contraste con todas las de-
funciones con mencién en cualquiera de sus causas
a la referida enfermedad.

Es cierto que en algunas comunidades auténomas
se han encontrado soluciones a este problema, pero
es necesario que, con todas las garantias de confi-
dencialidad que las leyes y la ética exigen, se conci-
lien los derechos de los ciudadanos a que la investi-
gacion epidemioldgica y de salud publica avance para
mejorar su salud con su derecho a la intimidad perso-
nal*'4. El Barémetro Sanitario o la Encuesta Nacional
de Salud podrian ser buenos instrumentos para pulsar
la opinién de la poblacién sobre este asunto. Los es-
tudios realizados en otros paises muestran que los ciu-
dadanos no consideran una intromision en su intimidad
el uso de informacién personal e identificable por parte
de los registros de cancer, cuando se establece con fines
de investigacion y control de la salud'®.
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