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Resumen

Ladiferencia en el nimero de defunciones debidas al
SIDA entre el Registro de mortalidad y el Registro de
casos en Cataluia es relativamente pequefia, como
consecuencia de la colaboracién entre ambos regis-
tros. Las estadisticas oficiales de mortalidad son capa-
cesdedetectardirectamente el 78% de las defunciones
en los casos de SIDA en Catalufia. Esta proporcién
puede aumentar si se tienen en cuentan las defuncio-
nes porenfermedades indicativas de SIDA. Comparan-
do los dos registros, la proporcién global de falsos
positivos de las estadisticas oficiales de mortalidad es
del 8,2%. El analisis de la informacién de los boletines
estadisticos de defuncién permite sugerir recomenda-
ciones simples para mejorar el conocimiento de la
meortalidad por SIDA.
Palabras clave: SIDA. Vigilancia epidemiclégica.
Mortalidad.

IMPROVING AIDS MORTALITY STATISTICS IN
CATALONIA, SPAIN
Summary

Differences betwen the number of AIDS deaths
reported to the mortality register and tothe AIDS register
in Catalonia, Spain are relatively small, due to both
registers cooperation. Official mortality statistics are
able to identify 78% of AIDS deaths. This proportioncan
be increased if the deaths caused by AIDS indicative
diseases are included. The overall proportion of false
positives when comparing both registers is 8.2%.
Analysis of the avaliable information from death
certificates is usefulto suggest simple recommendations
to improve the quality of AIDS mortality data.
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Introduccion

| conocimiento de la mortalidad debida al
SIDA es imprescindible para caracterizar el
impacto de este problema de salud en la
comunidad; de ahi que constituya un objetivo
bésico de los sistemas de informacién encargados de
la vigilancia epidemiolégica del SIDA', El estudio de
la mortalidad especifica causada por dicho sindrome
completa los andlisis de la evolucién de la epidemia
enmuchos paises®’, y se ha utilizado como base para
la valoracion econémica de sus consecuencias®, as{
como para estimar la magnitud de la epidemia®.
Ademas, los estudios de supervivencia de los afecta-
dos por el SIDA mejoran su precisién cuando pueden
utilizar datos de mortalidad poblacional'®™.
La informacion sobre la mortalidad por SIDA
acostumbra a proceder de dos fuentes distintas: las

estadisticas oficiales de defuncién y los registros de
SIDA. Aunque ambas fuentes de informacion exis-
ten en la mayoria de paises desarrollados, dificulta-
des técnicas y razones legales o éticas limitan la
colaboracién entre ellas. Segun se utilice una u otra
fuente, se producen diferencias importantes en el
numero de defunciones registradas''s. Tales dife-
rencias son consecuencia de los diversos criterios
que utilizan ambas fuentes. Los registros de SIDA
contabilizan las defunciones de los enfermos de
SIDA, estén o no causadas por el sindrome, y no
siempre identifican la causa de muerte. Pero tam-
bién influye la calidad de la informacién procedente
de los certificados de defuncion’e.

En Catalufa, las dos fuentes que recogen infor-
macion sobre la mortalidad por SIDA son el Registro
de Mortalidad Poblacional (RM) y el Registro de
casos de SIDA. Aunque ambos registros son inde-
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Tabla 1. Relacion de causas de defuncién aparecidas en los
BED seleccionados por el RM para su comprobacién en el
RC.

1. SIDA
2. Enfermedades indicativas de SIDA (*)

Candidiasis esofdgica

Candidiasis tragueal, bronquial o pulmonar

Coccidiomicosis diseminada ( pulmén, ganglios linfaticos cervicales o
hiliares)

Criptococosis extrapulmonar

Herpes simple mucocutédneo crénico que persiste méds de un mes

Herpes simple bronquial o pulmonar o esofégico de cualquier duracién
{edad > un mes)

Criptosporidiasis con diarrea persistiendo més de un mes

Histoplasmosis diseminada (= pulmdn, ganglios linfiticos cervicales o
hiliares)

Isosporidiasis con diarrea persistiendo més de un mes

Citomegalovirus (CMV) (= higado. bazo o ganglios linfaticos)
{edad > un mes)

Retinitis por CMV {con pérdida de visién)

Neumonfa por Preumocystis carinii

Toxoplasmosis cerebral (edad > un mes)

Leucoencefalopatfa multifocal progresiva

Complejo Mycobacterium avium o M. Kansasif ( pulmén, piel ganglios
linféticos cervicales o hiliares)'

Mycobacterium de otras especies o especies no identificadas, diseminadas o
extrapulmonares

Septicemia recurrente por Salmonella (= S. Typhi)

Neumonitis intersticial linfoide o hiperplasia linfoide pulmonar
{edad < 13 afios}

Multiples infecciones bacterianas recurrentes incluidas

Salmonellas (edad < 13 afios)

Sarcoma de Kaposi

Linfoma primario de cerebro

Linfoma no Hodgkin de células B o de fenotipo inmunoldgico desconocido,
inmunobldstico o de células pequeias no hendidas (Burkitt o equivalente)

Encefalopatfa por VIH

Sindrome caquéctico por VIH

3. Infeccién por VIH

(*) Enfermedades indicativas de SIDA segtin la definicién de caso.
CDC 1987.

pendientes, desde 1988 se ha producido una cola-
boracién entre ambos con el propésito inicial de
mejorar la informacién del RC, de forma que se
incremente la precision de los anélisis de supervi-
vencia de SIDA en Cataluna.

Por ello, los objetivos especificos del estudio
fueron tres. En primer lugar, se traté de analizar las
diferencias de la mortalidad por SIDA segln las dos
fuentes. El segundo objetivo consistié en cuantificar
lainformacién sugestivade laexistenciade casos de
SIDA en los boletines estadisticos de defuncién
(BED), a partir de la mencién de enfermedades
indicativas o de la presencia de anti VIH positivos y

analizar su correspondencia con el RC. Finalmente,
se trata de proponer algunas modificaciones de los
criterios de codificacién y de los procedimientos de
cooperacion entre los registros.

Sujetos y métodos

El Departamento de Sanidad y Seguridad Social
delaGeneralitatde Cataluia (DSSS) dispone desde
1983 del Registro de Mortalidad poblacional (RM)
que se ocupade la codificacién y andlisis de los BED
correspondientes a las personas fallecidas en su
territorio, siguiendo un procedimiento formalizado
de verificacién y control de calidad'”. En el afio 1987
se cred en el mismo DSSS, el Programa de Preven-
cion y Control del SIDA, instaurandose desde 1987
el RC, que es un sistema de vigilancia epidemiolé-
gica activa'®, al que los médicos notifican los nuevos
casos de SIDA mediante un cuestionario'. Su ubi-
cacion conjunta facilita la colaboracién de ambos
registros desde el afio 1988, como ocurre en otros
ambitos de la investigacion sanitaria?22.

Desde enero de 1988, el RM ha seleccionado todos
los BED en los que, en cualquiera de los apartados de
causa de defuncién constara SIDA, algunas de las
enfermedades indicativas reconocidas por la definicién
vigente, o la mencién de serologia anti-VIH positiva,
estuviera o no acompanada de cualquier otra enferme-
dad (Tabla 1). Posteriormente, se verifica si consta la
defunciénen el RC, y si no figura este dato se incluye. Si
el RC no tiene constancia del caso se solicita informa-
cién al centro sanitario donde se ha producido la muerte
o al médico que certific6 la defuncién, de manera que al
finalizar la indagacién el difunto puede clasificarse
como caso de SIDA o descartarse como tal.

La codificacién de la causa basica de defuncién
no se modificaen el RM, sea cual sea el resultado de
laindagacion. Asipues, las cifras oficiales de morta-
lidad recogen los casos de SIDA declarados como
tales por los médicos que cumplimentan los BED y
los que notifican la enfermedad indicativa acompa-
fiando a la mencién de VIH positivo. En Catalufia el
RM con la rdbrica 279.5 (SIDA) de la CIE-9 las
defunciones en las que consta como causabasicael
SIDA o la mencién de serologia VIH positiva mas
una enfermedad indicativa®.

El primer objetivo se ha abordado a partir de la
comparacion de las defunciones en uno y otro regis-
tro desde enero de 1988 hasta junio de 1990. Para
el segundo objetivo se estudid, desde el 1 de enero
de 1989 hastael30de juniode 1990, cadauno de los
tres apartados del bloque “Causa de defuncién” de
los BED seleccionados.
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Figura 1. Coincidencias entre las causas de defuncion
seleccionadas por el RM y el RC. Cataluna, enero 1988-
junio 1990

RM: Inmunodeficiencias o
enfermedades indicativas

119 RC: Defunciones registro SIDA
RM: Causa de defuncién SIDA

RM: Causa bésica de defuncidn, inmunodeficiencias o
enfermedades indicativas: 783

&z RM: Causa bésica de defuncién SIDA: 659
RC: Defunciones registro casos de SIDA: 776

Resultados

En el RC constaban, a 31 de diciembre de 1990,
un total de 2.399 enfermos de SIDA, de los cuales
776 habian muerto entre enero de 1988 y junio de
1990. En el mismo periodo constaban en el RM 659
defunciones causadas por el SIDA. De ellas, 54
correspondian a personas que no figuraban en el
RC, considerandose falsos positivos del RM (Fig. 1).
Al estudiar como causade muerte las enfermedades
indicativas de SIDA o inmunodeficienciaenel RM se
hallaron 783 defunciones, 52 de las cuales figuraban
en el RC (Tabla 2). Asi pues, el RM fue capaz de
detectardirectamente el 78% (605/776) de defuncio-
nes de casos presentes en el RC. Estaproporcion se
incrementa hasta el 84,7% cuando se incluyen las
defunciones causadas por enfermedades indicati-
vas u otras inmunodeficiencias (52). Quedaron sin
detectar 119 casos de difuntos que constaban en el
RC pero que segun el RM habian fallecido por otras
causas no atribuibles al SIDA.

Enlasegundaparte del estudio, conelanalisisde
todas las causas de defuncion expresadas en el
BED, se seleccionaron 525 boletines en los que
aparecia alguna de las causas relacionadas en la
tabla 1 o con mencién explicita de SIDA (Tabla 3).
Las cuatro categorias seleccionadas proporciona-
ron un rendimiento variable al ser contrastadas con
el RC y, eventualmente, mediante indagacion com-
plementaria.

De los 387 BED con mencion explicita de SIDA,
en el 93,5% de los casos (362) se pudo comprobar
que efectivamente lo eran. En 72 BED donde cons-
taba VIH+ y otra enfermedad no indicativa, 46
fueron identificados como casos, 18 fueron des-
cartados, y de los ocho restantes no se pudo

Tabla 2. Causas de defuncion indicativas de SIDA segun el
RAM y segun el RC. Cataluna 1988-1990

Causa defuncién® RM

=]
o

I[nmunodeficiencias
Candidiasis
Criptococosis
Herpes simple
Criptosporidiasis —
Histoplasmosis

Citomegalovirus

Preumocystis carinii (neumonfa por)
Toxoplasmosis

Leucoencefalopatfa

Micobacterias

Tuberculosis extrapulmonar
Septicemia por salmonella
Preumnonitis intersticial

Tumor maligno de piel

Linfoma SAl 544
Tumor de Burkitt 8
Sarcoma inmunobléstico 27
Encefalopatia —
Mal definidas 30
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* Se seleccionaron todas las causas de defuncidn cuyo cédigo en la
clasificacidn internacional de enfermedades (CIE 9), se correspandfa con el
de las enfermedades indicativas de SIDA.

obtener informacién concluyente. En los 15 BED
donde constaba enfermedad indicativa, sélo dos
casos fueron descartados como afectados por el
SIDA. De los 51 BED donde aparecia alguna en-
fermedad indicativa mas la mencién de VIH+, se
confirmaron 47 casos (92,2%).

Las estadisticas oficiales de mortalidad fueron
capaces de detectar 409 (362+47) defunciones de
las preducidas segun el RC, con un valor predictivo
positivo del 93,4%. El nimero de falsos positivos
para las ribricas reconocidas oficialmente como
SIDA segln el BRM varié entre 11 defunciones, que
tras |la investigacion fueron descartados como casos
de SIDA, y 29, yaque en 18 de los casos no se llego
aunaclasificacion definitiva. La seleccion de los 525
BED condujo a la confirmacion de 468 defunciones
debidas al SIDA, a 31 casos definitivamente descar-
tados y a 26 casos inclasificables.

Discusion

Cada una de las dos fuentes de informacion
consideradas esté expuesta a limitaciones poten-
ciales que afectan su validez. Los registros de
mortalidad general, en los que se basan las esta-
disticas oficiales de defuncién, pueden sobrevalo-
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Tabla 3. Concordancia de la causa de defuncién entre los BED y el RC. Catalufia, enero 1989-junio 1930

Ntmero de BED (RM) seleccionados seglin caracterfsticas

Resultado de la comprobacién en el RC y posterior indagacion

Mencidn de SIDA: 387

Mencidn enfermedad indicativa més VIH+: 51 (codificado como SIDA)
Mencién de enfermedad indicativa; 15

Infeccién VIH con mencién de enfermedad no indicativa: 72

Total: 525

Confirmados Descartados Inclasificables
362 (93,5%) 10 15
47 (92.2%) 1 3
13 (86,7%) 2 —_
46 (63,9%) 18 8
468 3 26

* Resultados obtenidos una vez comparados los BED con el Registro de casos de SIDA.

rar o infravalerar las cifras atribuidas a causas
especificas de defuncién, segun la calidad de los
diagnésticos de causa de defuncién certificados
por los médicos y segun la adecuacién de los
criterios utilizados para la codificacién de la causa
de muerte. Poco después del reconocimiento de la
existenciadel SIDA, laOMS recomendd que cuando
se noftificara su presencia en la declaracién de
causas de muerte se clasificara en la ribrica 279.1
de la CIE-9 correspondiente al déficit inmunitario
celular. Sin embargo, el répido incremento del nu-
mero de afectados condujo, a distinguir el SIDA de
otros tipos de deficiencias de la inmunidad celular.
De ahi que algunos paises utilicen las ribricas no
asignadas 042 a 044 del grupo de enfermedades
infecciosas y parasitarias. Para el resto de paises,
entre los que se incluye Esparia, se recomendo la
creacion de las categorias de cuatro digitos 279.5
y 279.6 referidas al SIDA y paraSIDA, respectiva-
mente®. Esta Ultima no se ha utilizado nunca en el
RM. En el caso de que se mencione Unicamente
una serologia positiva frente al VIH, la recomen-
dacién de la OMS es que se utilice la ribrica 795.8
del grupo de las mal definidas. En Cataluna, sin
embargo, la mencién de serologia positiva al VIH
acompanada de la notificacién de una enfermedad
indicativa se codifica como SIDA.

Si figura una enfermedad indicativa sin mencién
de la serologia VIH positiva se codifica de acuerdo
con laribricaque le corresponde seginla CIE-9. No
todas las enfermedades indicativas disponen de
ribricas especificas de la CIE-9. Asi, el que el
sarcoma de Kaposi comparte el mismo cédigo que
cualquier tumor maligno de piel sin especificaro que,
del mismo modo, laribrica correspondiente al linfoma
primario de cerebro sea lamismagque lade cualquier
linfoma sin especificar supone la imposibilidad de
seleccionar directamente ambas enfermedades in-
dicativas como casos susceptibles de contrastacion
con el RC. Larelativa frecuencia de las rubricas que
recogen estos dos padecimientos implica un mayor

trabajo de comprobacion, que podria reducirse si
tanto el sarcoma de Kaposi como el linfoma primario
de cerebro dispusieran de cédigos especificos. En
este caso, ademas se conseguiria una elevada
concordancia con el RC.

La cobertura estimada del RM (en cuanto al
numero de defunciones) es practicamente del 100%,
y aunque el formato de nofificaciéon de la causa
basica de defuncién en Espana es algo distinto del
recomendado internacionalmente, la calidad global
de la certificacién es comparable a la de los demas
paises europeos,

Los registros poblacionales de casos padecen
también problemas de validez, aunque se trate como
el de Catalufia de sistemas de vigilancia activa®.
Tales problemas tienen que ver, sobre todo, con la
infranotificacién®*? y con el retraso en el reconoci-
mientode los casos®. El uso de criterios de inclusién
explicitos reduce notablemente laposibilidad de una
sobredeclaracion. La evolucion de los criterios de
definicion de caso desde su primera versién en
1982% modificados en 1985%y en 1987 haimplica-
do unincremento forzoso de la incidencia al recono-
cer como casos aquellos que anteriormente no se
consideraban como tales®%,

Se ha sugerido que la deteccién de un incre-
mento poco especifico en la mortalidad de adultos
jovenes enlos Estados Unidos®-* tiene que ver con
el impacto de la infeccidén por el VIH y el SIDA, lo
que ocurriria también en el caso de la mortalidad
correspondiente a los pacientes hemofilicos en el
Reino Unido¥. Por otro lado, algunos autores®4
consideran que el empleo de las estadisticas ofi-
ciales de mortalidad no implica una mejora apre-
ciable de la informacion sobre |la frecuencia, mor-
talidad y letalidad por SIDA. Sin embargo, la mini-
ma colaboracion entre ambos registros en Catalu-
fia ha tenido como consecuencia directa una dis-
minucién de las diferencias entre las estadisticas.
Nuestra experiencia sefala que las estadisticas
oficiales de mortalidad en Catalufia reflejan direc-
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tamente el 78% de las defunciones ocasionadas
por el SIDA, proporcién que puede incrementarse
hasta el 85% al emplear un procedimiento especifico
de contrastacién de causas seleccionadas. Aunque
existe una proporcion global de falsos positivos del
8,2% (54/659) ésta es menor durante el periodo de
enero 1989 a junio 1990 entre un maximo del 6,6%
(29/438) y un minimo del 2,5% (11/438) probable-
mente como consecuencia del mejor conocimiento
del SIDA por parte de los médicos que certifican los
BED.

Otra cosa es, naturalmente, la eficiencia de un
procedimiento sistematico de deteccién de los BED
en los que figuren enfermedades indicativas. Sin
embargo, la especificacién de las ribricas de tales
enfermedades en la relacion de codigos de la CIE
simplificaria extraordinariamente el esfuerzo com-
plementario que ha implicado este estudio.

Concluimos, pues, que la colaboracién entre
ambos registros, siempre que sea posible, es posi-
tiva y que las estadisticas oficiales de mortalidad

proporcionan, en este caso, una orientacion bastan-
te precisa de la mortalidad debida al SIDA que es
todavia susceptible de mejora si el RM incorpora
todos los casos finalmente comprobados por el RC,
lo cual recomendamos. Sin embargo, no parece
posible una concordancia absoluta ya que una pe-
quena parte de los BED estudiados no han podido
ser definitivamente clasificados.

Se constata que la consideracion como SIDA de
los BED en las que consta una enfermedad indicati-
va acompafnada de la mencién del VIH positivo
supone una mejora apreciable de la sensibilidad de
las estadisticas de mortalidad ya que Gnicamente
cuatro (7,8%) de los 51 BED de esta categoria no
pudieron ser confirmados como casos, frente a 25
(6,5%) de los 387 en los que constaba explicitamen-
te SIDA.

Finalmente, se recomienda la creacién de rdbri-
cas especificas paratodas las enfermedades indica-
tivas de SIDA, particularmente para el sarcoma de
Kaposi y el linfoma primario de cerebro.
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