SECCION TUBERCULOSIS
Carlos Peiia M.

Uso de los registros de mortalidad para la vigilancia
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Use of mortality registries for epidemiological surveillance of the Tuberculosis Program in
Chile

Tuberculosis remains one of the leading causes of death worldwide and one of the challenges is to
close the gap between reported and estimated cases. Currently, nominal registries allow the integration
of different sources to improve the capture of information. The purpose of this study was to search for
possible cases of tuberculosis that are not contained in the national registry of the program by linking
data with mortality registries. Methodology: The tuberculosis registry data were linked to the morta-
lity data of the Department of Health Statistics and Information, Ministry of Health, Chile for 2018 to
2022, first through the National Identification Number and then manually by name for unpaired cases.
Results: 25.4% of the cases of deaths from tuberculosis in the mortality registries were not registered
by the tuberculosis program as cases. These are cases without bacteriological confirmation and mostly
pulmonary tuberculosis. Discussion: The findings demonstrate that a series of actions established by
Chilean national regulation are not being carried out. Tuberculosis is not being notified correctly, nor
are deaths being followed up by the intermediate levels of the tuberculosis program. Furthermore,
the cause of death indicated on death certificates is subject to inconsistencies. Conclusion: Mortality
records are a valuable source for identifying unreported TB cases in Chile, but data collection, case
reporting, and auditing processes need to be improved to reduce the observed inconsistencies.
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Resumen

La tuberculosis sigue siendo una de las principales causas de muerte a nivel mundial y uno de los
desafios es cerrar la brecha entre casos reportados y casos estimados. En la actualidad los registros no-
minales permiten la integracion de distintas fuentes para mejorar la captura de informacion. El proposito
del estudio fue buscar posibles casos de tuberculosis que no estén contenidos en el registro nacional del
programa mediante la vinculacion de datos con los registros de mortalidad. Metodologia: Se vincularon
los datos del registro de tuberculosis con los datos de mortalidad del Departamento de Estadisticas e
Informacion de Salud del Ministerio de Salud, para los arios 2018 a 2022, en primera instancia mediante
el Rol Unico Nacional y luego manualmente por el nombre para los casos no pareados. Resultados: El
25,4% de los casos fallecidos por tuberculosis de los registros de mortalidad no estaban registrados por
el programa de tuberculosis como casos. Se trata de casos sin confirmacion bacteriologica y en su mayo-
ria tuberculosis pulmonar. Discusion: Los hallazgos demuestran que una serie de acciones establecidas
por la regulacion nacional no se estan llevando a cabo. La tuberculosis no estd siendo notificada correc-
tamente ni se esta dando seguimiento a los fallecidos por parte de los niveles intermedios del programa
de tuberculosis. Por otra parte, la causa de muerte seiialada en los certificados de defuncion adolece de
inconsistencias. Conclusion: Los registros de mortalidad son una fuente valiosa para identificar casos
no reportados de TB en Chile, pero es necesario mejorar la recoleccion de datos, la notificacion de casos
y los procesos de auditoria para reducir las inconsistencias observadas.

Palabras clave: Tuberculosis, Pulmonar; Cause de Muerte; Certificados de defuncion, Datos de
salud colectados rutinariamente; Registros; Seres humanos, Chile.
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Introduccion

La tuberculosis (TB) constituye la principal
causa de muerte a nivel mundial debido a un
agente Unico, siendo solo superada en los afios
de la pandemia de COVID19 por el SAR-CoV-2.
Aunque globalmente las muertes tendian a la
disminucion hasta el afio 2019, esta tendencia se
revierte durante los afios 2020 y 2021 debido a la
disrupcion en el diagnostico y tratamiento de los
casos producida por la emergencia sanitaria. Du-
rante el afio 2023 las muertes por TB alcanzaron
una magnitud de 1,09 millones, aun sobre lo que
se habia estimado para este afio'.

En Chile, la incidencia y mortalidad de la
TB es relativamente baja en comparacion con
los paises de la region de las Américas. Para el
afio 2023, la incidencia reportada corresponde a
15,8 casos cada 100.000 habitantes, y la tasa de
mortalidad fue de 1,26 por 100.000 habitantes, lo
que corresponde a 251 personas®. Sin embargo,
ambos indicadores se han reportado al alza en los
ultimos afios, con un comportamiento similar a lo
observado a nivel mundial debido a la irrupcion
de la pandemia.

En relacion a la incidencia de TB estimada
por la OMS (Organizacion Mundial de la Salud)
para el pais, los casos reportados corresponden al
87,7% de esta, por lo que aun existe espacio para
aumentar la localizacion de casos®. Esta brecha
de casos no reportados puede deberse a personas
que no han sido diagnosticadas, pero también a
sub-registro de los casos en los sistemas de infor-
macion. El Programa de Tuberculosis (PROCET)
cuenta con un registro electronico nominal de los
casos que permite realizar la vigilancia epidemio-
logica de la enfermedad y el seguimiento clinico
de los pacientes. El Registro Nacional Electro-
nico de Tuberculosis (RNE) vincula automati-
camente tres fuentes de informacion: los casos
notificados a la autoridad sanitaria como parte de
las enfermedades de notificacion obligatoria, los
casos diagnosticados por la red de laboratorios
de tuberculosis del sistema publico de salud y
los casos reportados por los establecimientos de
atencion de quienes ingresan a tratamiento®.

Por otra parte, la mortalidad por tuberculosis
se obtiene desde los registros vitales oficiales
siendo el Departamento de Estadisticas e Infor-
macion de Salud (DEIS) del Ministerio de Salud,
el que dispone la informacidn sobre defunciones
por causa. A su vez, el RNE permite reportar la
condicion de egreso de los pacientes, entre ellas
el fallecimiento durante el tratamiento de TB, y
contempla ademas un sitio especifico para que el
médico encargado del programa en cada Servicio
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de Salud realice la auditoria del caso fallecido,
de modo de determinar si el paciente murié por
la tuberculosis o bien con tuberculosis, pero por
otra causa®. Cabe sefialar que ambos registros
cuentan con el Rol Unico Nacional (RUN) como
identificador Unico de cada persona.

Es importante recalcar que existen diferencias
en como interpretar esta informacion: los pacien-
tes que fallecen durante el curso del tratamiento
pueden morir con TB (no por TB) y en este
caso no formaran parte de la mortalidad, o bien
pueden morir por la tuberculosis, pero en un afio
posterior al inicio de tratamiento, por lo que los
casos de las cohortes anuales no necesariamente
representan casos que se incluirdn el mismo afio
entre la mortalidad por tuberculosis. Sin embargo,
las personas cuya causa de fallecimiento sea la
tuberculosis en el certificado de defuncion, debe-
rian estar registradas en el RNE. Por lo tanto, los
registros de mortalidad constituyen otra fuente de
informacion de casos de tuberculosis presentes en
el pais y podrian servir para capturar casos que no
estan presentes en el RNE y detectar deficiencias
de procesos en los registros que pudiesen ser
subsanadas.

El proposito de esta investigacion es buscar
posibles casos de tuberculosis que no estén conte-
nidos en el registro nacional mediante un estudio
de vinculacion de datos entre este registro y el re-
gistro de mortalidad entre los afios 2018 y 2022.

Metodologia

Se obtuvo la base de datos de mortalidad rela-
cionados con tuberculosis (codigos CIE 10 A15.0
al A19.0) para el periodo comprendido entre los
afios 2018 y 2022 proporcionadas por el DEIS y
la base de datos de los pacientes registrados en el
RNE para los mismos afios, la cual fue procesada
para eliminar los duplicados.

Se realiz6 el cruce de las bases de datos a
través del pareamiento de los RUN mediante el
programa Excel de Microsoft® registrando como
par a las personas que estando registradas en la
base de mortalidad (fallecidas) aparecen también
registradas en el RNE (reportadas). Para aquellos
datos de la base de mortalidad en los que no se
encontr6 par en el RNE se procedio a la revision
manual en la plataforma a través del nombre del
paciente para verificar que estuviera presente
como caso en este registro sin coincidencia de
RUN.

Para profundizar en el andlisis, se revisaron
los fallecidos de la base de mortalidad pertene-
cientes a la cohorte 2017 del RNE en cuanto a la
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condicion de egreso y a la presencia de auditoria
de muerte registrada en la plataforma.

Resultados

Los fallecidos por tuberculosis en la base de
datos de mortalidad corresponden a 1079 casos
para los 5 afios evaluados, y los casos totales
reportados para el mismo periodo corresponden
a 13.753. Al vincular ambas bases mediante el
pareamiento del RUN, 716 casos estan pareados
entre ambas y 363 casos (33,6%) no se encontra-
ron en la base del RNE para ese periodo.

En la busqueda manual por nombre se en-
contraron 34 casos mas en el RNE para los afios
evaluados, de los cuales 33 eran casos sin RUT
en el RNE (extranjeros) y un caso con el RUT
mal registrado. Ademas, se encontraron 35 casos
que estaban registrados el afio 2017 y un caso
notificado el afio 2023, pero que corresponde a la
cohorte del afio 2022. Finalmente 18 casos esta-
ban presentes en el RNE, pero en cohortes de los
afios 2014 al 2016. Por lo tanto, 275 casos de la
base de mortalidad no se encuentran registrados
en el RNE, lo que corresponde a un 25,4%.

De estos 275 casos no registrados en el RNE,
212 (77%) corresponden a la clasificacion de tu-
berculosis respiratoria, no confirmada bacteriol6-
gica o histologicamente (A16.0 a A16.9), 9 casos
(3,2%) corresponden a meningitis tuberculosa u
otras tuberculosis del sistema nervioso (A17.0
y A17.8), 39 casos (14,1%) son tuberculosis de
otros 6rganos (A18.0 a A18.8) y 15 casos (5,4%)
corresponden a tuberculosis miliar (A19.0 a
A19.9).

En la Tabla 1 se puede observar la distribucion
por afio de los casos de tuberculosis no registra-
dos en el RNE, observandose un nimero bastante
homogéneo por ailo, con un promedio de 55 por
anio. De ellos, en el 80,7% la tuberculosis fue

Tabla 1. Distribucion de los casos de tuberculosis no
registrados en el Registro Nacional Electrénico
del Programa de Tuberculosis. Ministerio de Salud.
Chile, 2018-2022

Aifio Numero de Porcentaje
€asos

2018 68 24,7

2019 51 18,5

2020 51 18,5

2021 59 21,5

2022 46 16,7
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atribuida como causa de muerte debido al cuadro
clinico del paciente, 10,9% en la autopsia y 7,6%
mediante examenes de laboratorio.

Por otra parte, 62,2% de los casos de tuber-
culosis no registrados en el RNE fallecieron en
un establecimiento de salud (hospital o clinica),
30,5% en domicilio y 8,4% en otro lugar.

En cuanto a las regiones a las que pertenecen
los casos fallecidos sin registro en el RNE, el
39,3% son de la region metropolitana, 9,8%
de la region del Biobio, y 7,6% de la region de
Valparaiso. El resto de las regiones representan
un menor porcentaje, coincidentemente con la
cantidad de poblacion de cada region. Todas las
regiones del pais tienen casos en esta situacion.

Respecto de los fallecidos de la cohorte 2017,
de los 35 casos, 14 estan registrados como fa-
llecidos (40%), 18 casos estan registrados como
curados confirmados o tratamiento terminado
(51,4%), 2 casos se registran como pérdida de
seguimiento y en 1 caso no existen datos.

De los 14 casos de la cohorte 2017 que fa-
llecieron el afio 2018 y que estaban registrados
como fallecidos en el RNE, 10 (71,4%) no cuen-
tan con auditoria de muerte, y de los cuatro que
la tienen, solo uno se describe como fallecido
por la tuberculosis. Los otros tres casos estan
registrados como fallecidos con tuberculosis, es
decir, la tuberculosis contribuye, pero no es la
causa de muerte.

Discusion

El uso de datos en relacion a eventos de salud
ha avanzado desde la utilizacion de registros
consolidados de la informacion, hacia los regis-
tros nominales que facilitan el reconocimiento y
seguimiento de cada caso presente en el registro,
lo que ayuda a mejorar el desempefio de los pro-
gramas de salud. La implementacion de registros
nominales se facilita por la existencia de varia-
bles identificadoras Unicas para cada persona
como, por ejemplo, un nimero Unico nacional
de identificacion y por la existencia de registros
digitales y distintos desarrollos tecnologicos
relacionados.

Los registros nominales, ademas de permitir
un mejor manejo de la informacion dentro de
un registro particular, ofrecen la oportunidad
de relacionar datos entre distintos registros. Es
decir, hacer el seguimiento de un caso particular
a través de diversos programas. En el caso de la
vigilancia epidemioldgica, el tener a disposicion
diversas fuentes de informacion en formatos
nominales permite mejorar la captura de casos
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y mejorar la eficacia del proceso, para lo cual se
requiere realizar un proceso de integracion de
los datos provenientes de las distintas fuentes,
de modo de capturar la mayor cantidad de casos
posibles.

En el analisis realizado, se pudo observar que
el 25,4% de los fallecidos por tuberculosis pre-
sentes en los registros de mortalidad del DEIS no
se encuentran en conocimiento del Programa de
Tuberculosis, ya que nunca fueron notificados,
ni capturados por el laboratorio (sin diagnos-
tico bacterioldgico). Aunque estos casos no se
contabilizaron para el calculo de la incidencia
de tuberculosis, el bajo nimero que representan
anualmente no contribuye de manera significativa
a esta. Por ejemplo, para el aio 2022, los 46 falle-
cidos no registrados por el programa representan
un aumento de 0,2 puntos en la incidencia pais,
con lo que la brecha respecto a lo estimado por la
OMS se mantiene'~.

En paises sin registros vitales adecuados, la
OMS estima la incidencia de tuberculosis a tra-
vés de la probabilidad de muerte en personas con
TB (tasa de letalidad), la cual debe también ser
estimada, por lo que es variable entre paises. La
letalidad por TB (como causa directa) que se ha
estimado en estudios especificos es de 3% para
pacientes no infectados por VIH y de 9,2% en
pacientes con la coinfeccién®. Para Chile, con
los datos de los afios evaluados, se puede estimar
una letalidad de 7,9% (independiente del estado
de VIH), siempre que se asuma que la causa de
muerte reportada en los certificados de defuncion
es correcta.

Por otra parte, se aprecia que, en su mayoria,
los casos fallecidos no registrados en el RNE
corresponden a casos con un diagnostico de
tuberculosis pulmonar que no fue confirmada
por bacteriologia, es decir, es un diagndstico
clinico, lo que abre varias interrogantes respecto
a los procesos establecidos para la vigilancia
epidemioldgica. En primer lugar, el hecho que
el médico que hizo el diagnostico de tubercu-
losis no notificd el caso, considerando que la
tuberculosis es una enfermedad de notificacion
obligatoria. Por otro lado, estas personas no ini-
ciaron tratamiento, o si lo iniciaron esto no fue
reportado por los respectivos establecimientos
de salud. Si los procesos establecidos por la
normativa del programa se hubiesen cumplido,
estos pacientes, aun siendo no confirmados por
el laboratorio, deberian haber ingresado al RNE
por al menos una de las otras dos fuentes de
informacion.

Como se sefial6 anteriormente, los casos regis-
trados como fallecidos en el RNE en su condicion
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de egreso, no necesariamente corresponden a
casos que suman a la mortalidad por TB. Sin
embargo, existen casos egresados vivos del RNE
que estan fallecidos en la base de mortalidad. En
el analisis realizado el ano 2017, el 51,4% de
los casos estan registrados como curados confir-
mados o tratamiento terminado, lo que significa
que debieron ser notificados como recaidas, si
la muerte se atribuy¢ a la tuberculosis. Queda la
duda entonces, si la muerte se mal atribuy6 a una
enfermedad ya concluida o se trata de fallecidos
debido a las secuelas de la enfermedad o a una
recaida que llevo a esa persona a la muerte.

Otro punto a considerar para calcular la
mortalidad especifica por tuberculosis es que
en los casos de pacientes con coinfeccion VIH,
esta mortalidad no se agrega a la mortalidad
por tuberculosis, sino a la del VIH. En los casos
analizados, existen pacientes (no cuantificados)
que tenian registrado en el RNE el diagnostico de
coinfeccion y, sin embargo, este diagndstico no
aparece en el registro de las causas de mortalidad.
En relacion a la codificacion para esta coinfec-
cion, el codigo B20.0 corresponde a enfermedad
debida a VIH resultante en tuberculosis.

Estos hallazgos refuerzan la importancia de
varios procesos que son necesarios de realizar,
tanto para tener una cifra real de la mortalidad
por tuberculosis, como para la captura de casos
incidentes por el Programa de Tuberculosis. En
primer lugar, la Norma Técnica del programa
establece en el subcapitulo de vigilancia de
la mortalidad que el encargado del Programa
de Tuberculosis en la Secretaria Regional Mi-
nisterial (SEREMI) de Salud debe solicitar
trimestralmente los certificados de defuncion
donde la tuberculosis haya sido sefialada como
causa de muerte, ya sea inmediata, intermedia o
basica, de modo de comprobar que el caso esté
notificado. En caso de no estarlo, se contactara
con el médico que extendio el certificado de
defunciéon para que realice la notificacion co-
rrespondiente (articulo 65)°. Este proceso, a la
luz de los resultados, no se esta realizando. Por
otra parte, también se hace necesario una mejor
coordinacion en el nivel central, para comparar
los datos con los que cuenta el programa de tu-
berculosis con los datos de mortalidad para, por
una parte, determinar mejor la mortalidad real
por tuberculosis, y por otra permitir al programa
hacer las gestiones necesarias con la red para la
notificacion de los casos.

Estudios anteriores en otros paises muestran
similares hallazgos y conclusiones. Un estudio
realizado en Inglaterra y Gales,para reportes de
TB de los afios 2001 y 2002 concluye que la
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mortalidad de casos de TB es subestimada por el
programa, y que es necesario tener otras fuentes
de informacién en tiempo real para mejorar la
precision y obtener una letalidad real®. Asi mis-
mo, un estudio del afio 2017 llevado a cabo en
EE. UU. muestra que el uso de la codificacion
CIE10 en los certificados de defuncion sobresti-
ma la mortalidad por TB®.

Los estudios previos y los hallazgos del estu-
dio actual ponen de manifiesto la importancia de
la realizacion de las auditorias de muerte para la
vigilancia de la mortalidad por TB. La normativa
chilena sefiala que el médico del Equipo Técnico
de Tuberculosis del Servicio de Salud debe rea-
lizar la auditoria de los certificados de defuncion
que tienen el diagnostico de tuberculosis como
causa originaria o concomitante de la muerte y
de los casos de tuberculosis fallecidos informa-
dos por los establecimientos, de modo de llevar
la vigilancia de los casos fallecidos por tuber-
culosis®. Esta auditoria permite determinar si la
persona fallecid por la tuberculosis como causa,
si esta enfermedad no es la causa de muerte, pero
contribuye a la muerte o si no se relaciona con
la muerte. El sistema de registro actual tiene un
espacio para realizar la auditoria de muerte de
forma electronica, pero no existe la opcion de
visualizar estos datos en forma sistematizada.
Es decir, para conocer el contenido de las audi-
torias de muerte, se debe buscar manualmente
caso a caso, lo que dificulta la utilizacion de
este instrumento para la gestion. Por lo tanto, la
recomendacion es generar un sistema de registro
de las auditorias de muerte que permita esta sis-
tematizacion y el posterior analisis de los casos
fallecidos en relacion a la mortalidad reportada.
Por otra parte, una revision rapida de las audito-
rias permite observar que este proceso también
adolece de bajo cumplimiento.

Finalmente, es importante observar que el
100% de los fallecidos de la base de mortalidad
estan registrados como fallecidos por tuberculosis
sin confirmacion bacterioldgica, tanto los pulmo-
nares como los extrapulmonares. Esto claramente
refleja un error en el diagndstico ingresado en
el certificado de defuncién ya que, en Chile, el
94,2% de los casos pulmonares son confirmados
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mediante bacteriologia, ya sea por biologia mo-
lecular, cultivo o baciloscopia®.

En conclusion, los registros de mortalidad
por tuberculosis pueden ser una buena fuente de
informacion para recuperar casos de tuberculosis
que no son reportados al programa, y contribuir
en algo al cierre de la brecha de los casos estima-
dos por la OMS para Chile. Sin embargo, se debe
mejorar una serie de procesos en la vigilancia de
la mortalidad para reducir las inconsistencias e
incertidumbres en la informacion obtenida. Desde
el punto de vista general de los sistemas de regis-
tro, es importante avanzar en contar con sistemas
de informacién que promuevan la reutilizacion de
datos con propdsitos de salud publica.
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