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RESUMEN

Fundamento:La información sobre los registros sanitarios exis-
tentes en nuestro país es poco accesible y escasa y algunos son poco
conocidos, pudiendo estar infrautilizados en relación con sus múlti-
ples usos potenciales. El objetivo de este trabajo es evaluar las carac-
terísticas de los Registros Sanitarios españoles y su utilización, espe-
cialmente en Evaluación de Tecnologías Sanitarias.

Métodos:Estudio descriptivo transversal de los Registros Sanita-
rios españoles entre 1997 y 2002. La identificación de los registros se
realizó a través de búsqueda bibliográfica y mediante encuesta a Socie-
dades Científicas y Administración sanitaria central y autonómica. Se
ha realizado una búsqueda bibliográfica específica de las publicacio-
nes que utilizan datos de los registros sanitarios incluidos y se han eva-
luado aplicando los criterios de calidad de la evidencia científica.

Resultados:Se han identificado 107 registros sanitarios, prefe-
rentemente de cobertura local o regional (71%) y dependientes en su
mayoría de la Administración autonómica (64,5%). Las áreas con
mayor número de registros identificados corresponden a la mortali-
dad (16,8%) y al cáncer (15,9%). Se han recuperado 298 publicacio-
nes que analizan datos producidos por los registros identificados, de
las que la mayoría se dedican al estudio de la frecuencia y distribución
de los eventos registrados (58,1%) y con menor frecuencia a la reali-
zación de estudios de evaluación de tecnologías sanitarias (24,4%).

Conclusiones: La evaluación crítica de las publicaciones ha per-
mitido identificar algunos elementos relacionados con el diseño y la
metodología de análisis que incrementarían la calidad de los estudios
de evaluación de tecnologías sanitarias.Los registros sanitarios en
España han tenido un desarrollo desigual y reciente. Se han detecta-
do áreas relevantes sin registros y elementos de mejora relacionados
con la utilización de los registros sanitarios para estudios de evalua-
ción de tecnologías sanitarias. Sería recomendable contar con un
registro de registros que proporcionara información relevante y
actualizada sobre los mismos.

Palabras clave: Registros Sanitarios. Sistemas de Información.
Sistemas de Registro. Bases de datos. Evaluación de Tecnologías
Sanitarias.

ABSTRACT

Characteristics of 107 Spanish
Healthcare Registries and Evaluation

of the Utilization Thereof

Background: The information concerning the currently- existing
healthcare registries in our country is not readily accessible, is scarce
and some are not well-known, possibly being underused in compari-
son to their many potential uses. This study is aimed at evaluating the
characteristics of the Spanish Healthcare registries and the utilization
thereof, especially in Healthcare technology assessment.

Methods: Descriptive, cross-sectional study of the Spanish
Healthcare registries within the 1997-2002 period. These registries
were identified by means of a bibliographic databases search and by
way of a survey of Scientific Societies and Central and Autonomic
Healthcare Administration. Another bibliographic databases search
was conducted of the publications which use data from the healthca-
re registries included and have been evaluated by applying the scien-
tific evidence quality criteria.

Results: A total of 107 healthcare registries were identified,
most of which of local or regional coverage (71%), preferably were
under Autonomic government authority (64.5%). The areas showing
the largest number of registries identified were those related to death
statistics (16.8%) and cancer (15.9%). A total of 298 publications
were retrieved which analyze data produced by the registries identi-
fied, most of which are devoted to the study of the frequency and dis-
tribution of the events recorded (58.1%) and less frequently to the
conducting of healthcare technology assessment studies (24.4%).

Conclusions: The critical evaluation of the publications made it
possible to identify some elements related to the analysis methodo-
logy and design which would heighten the quality of the healthcare
technology assessment. Healthcare registries in Spain have develo-
ped recently and to differing degrees. Important areas without any
records and improvement elements related to the use of healthcare
registries for healthcare technology assessment were detected. It
would be advisable to avail of a register of registries which would
provide relevant, up-dated information thereon.

Key words: Registries. Information Systems. Databases. Health
Technology Assessment.

Correspondencia:
Iñaki Imaz Iglesia. 
Agencia de Evaluación de Tecnologías Sanitarias
Instituto de Salud "Carlos III"
C/ Sinesio Delgado 4. 
28029 Madrid. 
Correo electrónico: imaz@isciii.es

(*) Este estudio ha recibido financiación por parte del Fondo de
Investigación Sanitaria del Instituto de Salud «Carlos III» (Pro-
yecto FIS nº 97/0828) y a través de una beca «Carlos III».

ORIGINAL



INTRODUCCIÓN

A pesar de la necesidad ampliamente
reconocida de un mayor desarrollo de los
Sistemas de Información Sanitaria (SIS) en
España1-4, son escasos los estudios disponi-
bles en la literatura médica sobre la situa-
ción de los registros sanitarios (RS) en
nuestro país. El establecimiento de SIS y la
realización de estadísticas sanitarias son
actividades de interés general supracomu-
nitario y están entre las competencias de la
Administración General del Estado (artícu-
lo 40.13 de la Ley General de Sanidad5).
También la Ley de cohesión y calidad del
Sistema Nacional de Salud (SNS) conside-
ra que «otro de los elementos esenciales
para el funcionamiento cohesionado y con
garantías de calidad del SNS es la existen-
cia de un verdadero sistema de información
sanitaria»6.

En España se han realizado estudios de
revisión sobre las utilidades de los RS2-4,7-11

y se han publicado algunos inventarios de
registros12-14, pero no se ha encontrado nin-
gun estudio general que identifique y descri-
ba los RS españoles con unos criterios clara-
mente definidos. La información sobre los
RS existentes en nuestro país es poco accesi-
ble y escasa y algunos RS españoles son
poco conocidos, pudiendo estar infrautiliza-
dos en relación con sus múltiples usos poten-
ciales.

Los RS sirven, en primer lugar, para estu-
diar la frecuencia del acontecimiento objeto
de registro y ayudan a conocer tanto la distri-
bución espacial como la evolución temporal
de la enfermedad o evento registrado. La
planificación sanitaria se sirve de la infor-
mación que pueden proporcionar los RS
sobre la presencia, evolución e impacto de
las enfermedades en las poblaciones, para
que la ordenación y asignación de recursos
se base en datos objetivos15-17. La Agencia
Internacional para la Investigación del Cán-
cer divide las utilidades de los RS en epide-
miológicas y relacionadas con la planifica-

ción y gestión de los servicios sanitarios18, si
bien también son instrumentos valiosos para
la realización de investigación clínica19 o
evaluación de tecnologías sanitarias
(ETES)20,21.

Este trabajo tiene por objetivo conocer las
características de los RS españoles vigentes
en el periodo de estudio y evaluar su utiliza-
ción en ETES mediante el estudio de sus
publicaciones.

MATERIAL Y MÉTODOS

Se ha realizado un estudio descriptivo de
carácter transversal en el que los elementos a
investigar han sido los RS españoles que
cumplieran la definición de Registro Sanita-
rio del Diccionario de Epidemiología de
Last22: Archivo de datos relativo a todos los
casos de una determinada enfermedad o de
otro proceso de importancia para la salud,
en una población definida, de modo que los
casos puedan relacionarse con una pobla-
ción base. Además se han incluido los RS
hospitalarios multicéntricos de cobertura
variable y base poblacional que abordaran
temáticas no incluidas en otros RS poblacio-
nales identificados.

La metodología de búsqueda de RS se ha
basado en el envío de un cuestionario (ane-
xo 1) y en la búsqueda bibliográfica. El
periodo de búsqueda de RS se inició en
enero de 1997 y se prolongó hasta diciem-
bre de 2002 con el objeto de identificar y
ampliar la información obtenida en la pri-
mera ronda de contactos. En la primera
fase del proceso de búsqueda se envió un
total de 220 cartas. Un 36,8% de los desti-
natarios respondieron aportando informa-
ción sobre la existencia de RS, aunque en
algunos casos la información era incom-
pleta. Se realizó una segunda y una tercera
ronda de contactos (teléfono, correo postal
y electrónico) para ampliar la información
obtenida.
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Se enviaron cartas con el cuestionario a
86 sociedades científicas, a las consejerías
de sanidad y servicios de salud de las dife-
rentes Comunidades Autónomas y a otras
unidades de la Administración sanitaria
central que pudieran albergar RS (Ministe-
rio de Sanidad y Consumo, Instituto de
Salud «Carlos III», INSALUD). No se
incluyeron los centros sanitarios y las Uni-
dades dependientes de Ministerios o Admi-
nistraciones distintas de la sanitaria. Por
tanto, el marco en el que se ha realizado el
proceso de búsqueda e identificación de RS
ha sido la Administración sanitaria y las
sociedades científicas médicas. Otros RS de
sectores alejados de la clínica como los
registros de prestaciones sociales y labora-
les (incapacidad permanente y otras presta-
ciones de la Seguridad Social) o los regis-
tros relacionados con el medioambiente no
han sido objeto de estudio. También se han
excluido los SIS que sólo recojan informa-
ción numérica y no individualizada, los
inventarios o listados de productos sanita-
rios, medicamentos o instalaciones sanita-
rias, los registros de muestras biológicas y
otros SIS que no cumplan los criterios de la
definición.

En relación con la evaluación de los crite-
rios de la definición de RS se ha considerado
que un RS tenía cobertura poblacional cuando
la información proporcionada en el cuestio-
nario indicaba de forma clara una población
de referencia con su área geográfica corres-
pondiente, y éstas eran constantes en el tiem-
po. Por otra parte, la existencia de una pobla-
ción base o de referencia no implica necesa-
riamente la existencia de exhaustividad. El
criterio de exhaustividad se ha evaluado posi-
tivamente cuando además de cumplir los
requisitos para ser considerado de cobertura
poblacional un registro cumplía alguno de los
siguientes puntos: 1) ser de declaración obli-
gatoria; 2) presencia de una estrategia explíci-
ta de búsqueda de casos con el propósito de
acercarse a la exhaustividad: sistema de bús-
queda activa de casos o se combinan varias
fuentes de información complementarias de

diferentes ámbitos; 3) existencia de datos o
estimaciones indicativas de una exhaustivi-
dad del RS mayor del 90%.

Otro criterio considerado ha sido la conti-
nuidad en el proceso de archivo de los casos
o eventos, lo que ha llevado a excluir las
encuestas o los RS temporales, como los ori-
ginados por programas o proyectos de inves-
tigación. También se han exluido los regis-
tros de los que no se ha obtenido informa-
ción suficiente para comprobar el cumpli-
miento de la definición y para su descrip-
ción. Finalmente, el último criterio de selec-
ción ha sido la juventud o escaso desarrollo
del registro. En ese sentido se han excluido
aquellos RS que estuvieran iniciando su acti-
vidad en el momento de obtener la informa-
ción y no tuvieran datos disponibles de al
menos un año.

Una vez seleccionados los RS se ha reali-
zado un estudio descriptivo de su temática,
cobertura, antigüedad y dependencia insti-
tucional. La clasificación de los RS por
temática se ha realizado utilizando el listado
especialidades médico-quirúrgicas según el
Programa de Formación Sanitaria Especia-
lizada español vigente en junio de 2003.
Esta clasificación no se ha realizado de for-
ma excluyente, de tal forma que un RS pue-
de clasificarse dentro de varias especialida-
des.

La búsqueda bibliográfica de las publica-
ciones de los RS se ha realizado en la base de
datos Medline desde su inicio, 1966, hasta
septiembre de 2002; y en el Índice Médico
Español (IME) entre 1970 y octubre 2000.
Este último repertorio en septiembre de
2002 limitaba su acceso hasta octubre de
2000. La estrategia de búsqueda realizada en
Medline fue: (register or registry or regis-
tries) AND spain. Los términos menciona-
dos podían aparecer en cualquiera de los
campos de la referencia bibliográfica. En el
Índice Médico Español se ha realizado una
búsqueda con la palabra clave: registro*.
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En la figura 1 se describe la metodología
empleada para la identificación y selección
de las publicaciones. En Medline se obtuvie-
ron 674 publicaciones, y 569 en el Índice
Médico Español, lo que suma un total 1243
documentos. La lectura del resumen de las
publicaciones obtenidas de Medline y del
título de las publicaciones del Índice Médico
Español ha servido para eliminar los dupli-
cados y seleccionar los artículos según los
criterios de inclusión que se mencionan pos-
teriormente, resultando seleccionadas un
total de 224 publicaciones, de las que final-
mente se obtuvieron 221. Además, se han
identificado otras 77 publicaciones origina-
les por otros medios (referencias proporcio-
nadas en el cuestionario, búsqueda manual
en revistas), hasta alcanzar un total de 298
publicaciones23 que cumplían los criterios
de selección.

Se han seleccionado exclusivamente
aquellas publicaciones que realizaran
explotación de datos de alguno o varios de
los RS españoles incluidos en este estudio;
que utilizaran alguno de los RS para la
obtención de pacientes para la elaboración
de un estudio, o que estudiaran el funciona-
miento, características o calidad de alguno
de los RS españoles incluidos en este estu-
dio. Se han excluido las comunicaciones a
Congresos, los manuales operativos del
Registro y aquellas publicaciones identifi-
cadas no recuperadas, a excepción de las
publicaciones que han podido ser evalua-
das con la lectura exclusiva del resumen.
Los informes periódicos con los datos del
RS y que repiten la misma metodología
sólo se han contabilizado como una publi-
cación.
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Se ha calculado el número de publicacio-
nes por RS contabilizando las que analizan
datos de varios registros tantas veces como
registros hayan sido utilizados en sus análi-
sis. Para conocer si existían diferencias en
el número medio de publicaciones por RS
según la temática, se ha utilizado la prueba
de Kruskal-Wallis. Se ha utilizado esta
prueba no paramétrica ya que la variable
«número de publicaciones por RS» no pre-
sentaba una distribución normal según los
resultados de la prueba de Kolmogorov-
Smirnov con la corrección de Lilliefors
(p<0,001).

Además se ha realizado un análisis de las
publicaciones recuperadas con el objeto de
valorar la investigación basada en los RS
españoles y el grado de utilización de los
mismos en estudios de ETES, entendiendo
por tecnología sanitaria el «conjunto de
medicamentos, dispositivos y procedimien-
tos médicos o quirúrgicos usados en la
atención sanitaria, así como los sistemas
organizativos y de soporte dentro de los
cuales se proporciona dicha atención»24.
Asimismo la ETESse define como un «pro-
ceso de investigación y análisis, dirigido a
estimar el valor y contribución relativos de
cada tecnología sanitaria a la mejora de la
salud individual y colectiva, teniendo ade-
más en cuenta su impacto económico y
social»25. El análisis de los estudios de
ETES se ha realizado utilizando la clasifi-
cación de calidad de la evidencia científica
del Centro para la Medicina Basada en la
Evidencia de la Universidad de Oxford26

(anexo 2).

RESULTADOS

Se han identificado y seleccionado un
total de 107 RS que cumplen la definición y
los criterios de inclusión establecidos (tabla
1). Las áreas con mayor número de RS son
la mortalidad (16,8%), el cáncer (15,9%),
las enfermedades infecciosas (15%), las
enfermedades cardiovasculares (12,1%) y

la Nefrología (11,2%), todas ellas con más
de 10 RS. Si se excluyen las especialidades
genéricas (Análisis Clínicos, Anatomía
Patológica, Bioquímica Clínica, Geriatría,
Medicina Interna, Medicina Familiar,
Medicina Preventiva y Radiodiagnóstico),
y las extrahospitalarias (Estomatología,
Hidrología, Medicina en Educación Física
y Deporte, Medicina Legal y Forense, y
Medicina del Trabajo), restan 35 especiali-
dades de las que en 11 no se ha identificado
ningún RS, lo que corresponde a un 31,4%.
Estas 11 especialidades son: Alergología,
Cirugía Maxilofacial, Cirugía Plástica y
Reparadora, Medicina Nuclear, Neurociru-
gía, Oftalmología, Oncología Radioterápi-
ca, Otorrinolaringología, Rehabilitación,
Traumatología y Cirugía Ortopédica, y
Urología.

La mayoría de los RS identificados
dependen de la Administración autonómica
(64,5%) y tienen una cobertura poblacional
local o regional (71%) (tabla 2). El resto
dependen de otro tipo de entidades (Admi-
nistración central, Universidad, hospitales
y sociedades científicas) y tienen cobertu-
ras nacionales, pluri-regionales o son hospi-
talarios multicéntricos. Se han identificado
13 RS hospitalarios multicéntricos no
poblacionales que recogen datos de una
media de 41 hospitales y de una media de 12
Comunidades Autónomas. La temática con
mayor número de Registros hospitalarios
multicéntricos son las enfermedades car-
diovasculares y la hematología (cada una
con 3 RS).

La mediana de las fechas de creación de
los 101 RS de los que se dispone de ese dato
es el año 1990, lo que indica que la mitad de
los RS tienen menos de 13 años de vida. En
la figura 2 se representa la fecha de creación
y el número de RS vigentes cada año, desde
1960 hasta 2002. Se observa que el número
de RS en funcionamiento aumenta de forma
destacada a partir de 1982 y1983, mante-
niéndose un ritmo de creación de RS relati-
vamente constante desde mitad de la década
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Tabla 1

Listado de registros sanitarios españoles identificados ordenados por temática
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de los 80. La mediana de las fechas de crea-
ción de los RS de cáncer es 1986. En segun-
do lugar en antigüedad están los Registros de
mortalidad (1987), en tercer lugar los Regis-
tros de nefrología (1989) y en cuarto los
Registros de pediatría, obstetricia y gineco-
logía (1990). Las temáticas con RS de crea-
ción más reciente corresponden a las enfer-
medades infecciosas (1992) y la psiquiatría
(1994). En el grupo de RS de enfermedades
cardiovasculares no se conoce la fecha de
creación de 5 de los 13 RS identificados.

Se han recuperado un total de 298 publi-
caciones que explotaban datos de alguno de
los 107 RS incluidos en el estudio, y que
cumplían los criterios de inclusión. Estas
publicaciones suponen una media de 4,1
publicaciones por Registro (IC 95%: 3-5,1).
Se han observado diferencias significativas
entre las medias de publicaciones por Regis-
tro según temática (tabla 3). El cáncer ha
destacado por el elevado número de estudios
identificados y la Psiquiatría como el área de
menor producción.
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Figura 2

Fecha de creación y número de Registros Sanitarios activos cada año



En la tabla 4 se presentan los resultados de
la evaluación de las 298 publicaciones recupe-
radas. Se han clasificado según sus objetivos y
su diseño de forma excluyente. La mayoría de
las publicaciones son estudios de la frecuencia
de la enfermedad (58,1%), que estudian fun-
damentalmente la incidencia, mortalidad y
distribución de la enfermedad; y con menor
frecuencia se han identificado estudios de
ETES (24,4%), estudios metodológicos de las
características y calidad del Registro (15,8%)
y estudios etiológicos (1,7%).

De los 73 estudios de ETES, en 20
(27,4%) se cumplen las condiciones exigi-
das para ser clasificados en niveles altos de
calidad de la evidencia científica (niveles 1
y 2 sobre 5 niveles) según la clasificación
del Centro para la Medicina Basada en la

Evidencia de la Universidad de Oxford
(anexo 2). Los restantes 53 estudios
(72,6%) cumplían los criterios del nivel
cuarto de calidad. De éstos, 45 estudios eran
series de casos o estudios descriptivos y
ocho eran estudios de cohortes, que han sido
clasificados en el nivel cuarto de calidad
fundamentalmente por la ausencia de con-
trol de factores de confusión (criterio que no
se cumplía en ninguno de los 8 estudios
mencionados). Otros criterios exigidos a los
estudios de cohortes para pasar al nivel
segundo de calidad eran la definición clara
de los grupos de comparación (no se cumple
en 5 estudios), la inclusión de variables de
exposición bien definidas (no se cumple en
1 estudio) y un seguimiento de los pacientes
suficientemente largo y completo (no se
cumple en 2 estudios).
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Tabla 3

Número de publicaciones por Registro según su temática*

* Test de Kruskal-Wallis de comparación de medias: χ2=26,17; p<0,001.
** Hematología, farmacia, neurología, digestivo, neumología y Registros generales.
IC 95%: Intervalo de confianza al 95%.



DISCUSIÓN

En el presente estudio se han identificado
un número importante de RS españoles que
cumplen criterios exigentes de calidad y que
han demostrado su utilidad para la realiza-
ción de distintos tipos de investigaciones.
Por tratarse de un estudio transversal y que
no garantiza un listado exhaustivo de RS, los
resultados son aplicables al conjunto de los

Registros analizados y podrían variar si se
hubieran analizado periodos distintos de
tiempo. En cualquier caso, esta investiga-
ción permite tener una visión general de la
situación de los RS en España, y proporcio-
na información en un área con escasez de
estudios generales.

Se ha observado, que en España, el sector
de la información sanitaria basada en RS se
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Clasificación de las publicaciones de los Registros Sanitarios según el tipo de estudio

* Ver anexo 2.



ha desarrollado de forma importante en los
últimos años, aunque de forma desigual
según la temática del Registro. La mortali-
dad y el cáncer son las áreas temáticas en las
que se ha identificado un mayor número de
Registros. La descentralización de la codifi-
cación de los fallecimientos ha favorecido
que todas las CCAA tengan su Registro de
mortalidad. El cáncer destaca además por ser
el área temática que cuenta con una mayor
antigüedad y en la que se ha identificado una
mayor producción científica, resultados
lógicos si se tiene en cuenta que son los
Registros pioneros en investigación epide-
miológica. El cáncer también es una de las
principales áreas clínicas con desarrollo de
SIS de calidad en Reino Unido27 y Suecia28.

En este trabajo, además de estudiar cuáles
son las áreas con más desarrollo de Regis-
tros, se han detectado enfermedades no
cubiertas por RS, de las que destacan por su
elevado impacto sobre diversos indicadores
de mortalidad, los accidentes de tráfico con
vehículos a motor y las enfermedades cere-
brovasculares. Los accidentes de tráfico con
vehículos a motor fueron la primera causa de
años potenciales de vida perdidos en hom-
bres y segunda en mujeres en el año 200029 y
deben su ausencia en el inventario a que el
proceso de búsqueda de Registros se ha cir-
cunscrito al SNS, quedando fuera los RS de
otras administraciones distintas de la sanita-
ria. En este caso, el Ministerio de Interior a
través de la Dirección General de Tráfico es
el que gestiona la información relativa a esta
causa de mortalidad. En cualquier caso, lla-
ma la atención que, siendo la primera causa
de años potenciales de vida perdidos, la
administración sanitaria no cuente con nin-
gún RS específico.

También destaca la ausencia de las enfer-
medades cerebrovasculares entre las temáti-
cas cubiertas por los RS identificados, siendo
que constituyeron la cuarta causa de años
potenciales de vida perdidos en mujeres en el
año 2000 y la séptima en hombres en el mis-
mo año29. Durante el proceso de búsqueda de

Registros, se detectó la existencia del Regis-
tro de Enfermedades Cerebrovasculares de
Barcelona, que recoge datos del Hospital del
Sagrado Corazón de Barcelona. Este RS ha
sido excluido debido a que era un Registro
hospitalario unicéntrico y, por tanto, no cum-
plía los criterios de inclusión. Sin embargo,
con sus datos se han realizado valiosos estu-
dios de investigación de resultados, además
de otros tipos de diseño30,31. Sería aconseja-
ble lograr la extensión de iniciativas como
ésta a ámbitos poblacionales más amplios.

Otras enfermedades con un impacto
importante en años potenciales de vida per-
didos como los suidicios o la cirrosis hepáti-
ca, tampoco cuentan con RS específicos.
Además, no se han identificado RS en espe-
cialidades en las que éstos deberían ser muy
relevantes, como la urología, la oftalmología
o la otorrinolaringología.

Muchos de los RS identificados son de
creación reciente, aunque no son más jóve-
nes que los de otros países de nuestro entor-
no. En el único trabajo identificado compa-
rable, un estudio basado en 105 RS del Rei-
no Unido Unido27, el 54% de los Registros
identificados iniciaron su actividad de 1990
en adelante, frente al 56,4% en nuestro tra-
bajo.

Otro aspecto a destacar es que las dos ter-
ceras partes de los RS identificados son de
cobertura regional o local y dependen de la
administración autonómica. En el Reino
Unido la mayoría de las bases de datos tam-
bién son regionales o locales (el 57%)27. El
desarrollo autonómico y la mayor factibili-
dad de mantener RS en ámbitos más reduci-
dos pueden ser elementos favorecedores de
esos resultados.

Por otra parte, en el inventario que se pre-
senta hay un grupo importante de Registros
hospitalarios multicéntricos no poblaciona-
les, que cubren amplias áreas geográficas.
Estos Registros no suelen mantener una
cobertura poblacional constante en el tiem-
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po, dado que en muchas ocasiones dependen
de iniciativas no institucionales, con recur-
sos escasos o variables, obteniendo grados
de cobertura y tasas de respuesta de los dis-
tintos centros sanitarios también variables
en el tiempo. A menudo, es un tipo de Regis-
tro que recoge valiosa información clínica,
útil para la ETES, pero el mantenimiento y
ampliación de estos Registros requiere apo-
yo e infraestructura. Otros países europeos
tienen programas de apoyo para la consoli-
dación de Registros hospitalarios multicén-
tricos, con el objetivo de convertirlos en RS
poblacionales28,32. La implantación de pro-
gramas de ese tipo podría ser de interés en
nuestro país.

Entre los resultados de nuestro estudio
pueden destacarse algunos resultados, siem-
pre teniendo en cuenta las limitaciones pro-
pias de la metodología empleada (búsqueda
bibliográfica y encuesta) que no garantiza la
obtención del universo de artículos. La
mayoría de las publicaciones recuperadas
que utilizan datos de los RS españoles iden-
tificados se dedican al estudio de la frecuen-
cia de la enfermedad, mientras que sólo la
cuarta parte eran de ETES. En el ámbito
internacional, el único trabajo identificado
que realiza un estudio descriptivo de RS y
que además valora la utilización de los RS en
ETES es una encuesta de la OMS dirigida a
800 instituciones e individuos suscritos a
una publicación de la OMS33. Sólo obtuvie-
ron respuestas válidas de 30 personas o insti-
tuciones que aportaron información sobre 91
bases de datos de 15 países. No es por tanto,
un inventario de RS, sino un estudio, el úni-
co identificado, que realiza una exploración
internacional global y que además pregunta
por el tipo de estudios que se realizaban con
datos de los RS. A pesar de las diferencias
metodológicas entre la Encuesta de la OMS
y nuestro estudio, es destacable el hecho de
que en los dos estudios el grupo de publica-
ciones más frecuentes son los estudios epi-
demiológicos. Aunque es razonable que el
primer objetivo de un RS sea conocer la fre-
cuencia, características y distribución del

fenómeno que registra, y por tanto predomi-
nen las publicaciones de tipo epidemiológi-
co, es deseable que se realicen también estu-
dios de evaluación de la práctica clínica, de
ETES u otras investigaciones aplicadas a la
planificación, evaluación o investigación de
los servicios sanitarios. 

La evaluación de las publicaciones ha per-
mitido identificar elementos críticos relacio-
nados con el diseño y la metodología de aná-
lisis. La mayoría de los estudios sobre tecno-
logías sanitarias identificados eran series de
casos, diseño que no permite realizar compa-
raciones de tecnologías. El otro elemento
que más ha condicionado la calificación de
los estudios ha sido la ausencia de control de
factores de confusión. La utilización de téc-
nicas de ajuste por el riesgo habría permitido
controlar los factores de confusión relacio-
nados con la gravedad que el paciente pre-
sentaba antes de la intervención. El empleo
de estas técnicas permite controlar los pro-
blemas de comparabilidad que sufren los
estudios basados en Registros34,35. Los RS
son herramientas muy útiles para la realiza-
ción de estudios de seguimiento de cohortes
que, si están bien diseñados y controlan los
factores de confusión, son un tipo de estudio
observacional que aporta evidencias cientí-
ficas de calidad media-alta sobre el valor de
una tecnología frente a otra36-38. Otros ele-
mentos que habrían mejorado la calidad de
los estudios observacionales de cohortes son
la definición clara de los grupos de compara-
ción, la realización de un seguimiento de los
pacientes suficientemente largo y completo,
y la inclusión de variables de exposición
bien definidas.

En resumen, a pesar de que la metodolo-
gía de nuestro estudio no permite realizar
un diagnóstico preciso de la situación de los
RS en España, sí puede decirse que es un
sector con un considerable y reciente desa-
rrollo, aunque desigual y con lagunas que
deberían cubrirse. Existen importantes dife-
rencias en la cantidad de RS por área clíni-
ca, se ha evidenciado la existencia de áreas
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clínicas relevantes no cubiertas por RS
(enfermedades cerebrovasculares, cirrosis
hepática), y se ha observado una infrautili-
zación de los RS en relación con sus poten-
cialidades. La escasa información disponi-
ble sobre los RS existentes en España y la
ausencia de una evaluación de los mismos
son elementos que se añaden a los déficits
mencionados. Posteriormente a la finaliza-
ción de la recogida de datos de este estudio
se publicó en la página web del Ministerio
de Sanidad y Consumo un directorio de
SIS12, que si bien no es un inventario de RS,
es una iniciativa positiva que debería man-
tenerse y consolidarse, de forma que pro-

porcionara información relevante y actuali-
zada sobre los RS.

La reciente Ley de Cohesión y Calidad del
SNS reconoce la necesidad de coordinar los
SIS, y para ello crea el Instituto de Informa-
ción Sanitaria, entre cuyas funciones está la
de establecer un SIS nacional, y «reconocer
como válidos para el SNS registros de infor-
mación sanitaria existentes en diferentes
ámbitos profesionales y científicos». Alcanzar
esos objetivos significaría modificar sustan-
cialmente la situación de los SIS en España
incrementando la cohesión del SNS y, poten-
cialmente, la equidad de la atención sanitaria.
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