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En la hipertension pulmonar, un estado hemodindmico asociado a multiples condiciones clinicas, se han
disenado bases de datos internacionales para identificar el perfil epidemioldgico, optimizar los diagnds-
ticos, reconocer la evolucién y mejorar los tratamientos. Existen varios registros en Latinoamérica en-
focados en este objetivo, con caracteristicas heterogéneas asociadas con multiples factores, entre los
que destacan la diversidad de poblaciones y caracteristicas socioeconémicas. La convergencia de ini-
ciativas de caracterizacion del problema en multiples paises de la region es razonable, prioritaria y per-
tinente. Realizamos un andlisis descriptivo del Registro latinoamericano de la Hipertensién Pulmonar Il
(RELAHP Il) y del de la Red Colombiana de Hipertensién Pulmonar (HAPred.co), dirigidos a las formas
tratables de esta afeccidn.
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Abstract

Pulmonary Hypertension (PH) is a par-
ticular hemodynamic disorder associated
to several diseases. The registries or da-
ta-bases are able to identify epidemiolog-
ical profiles, improve diagnoses, recognize
better therapies and outcomes. Greater di-
versities of human populations, physical
environments and unequal health resourc-
es access turn this task into a challenge in
Latin America. The authors analyze the
RELAHPII and the registry of HAPred.co
in order to observe suitable features for a
joint data-base. This tool could be ampli-
fied with other countries in the region.

Keywords: Pulmonary Hypertension, RELAHP Il - HAPred.co,
WHO FC, right heart catheterization.

Introduccion

La hipertensién pulmonar (HP) es un estado hemodi-
ndmico multicausal, mds que una enfermedad indivi-
dual. Se la clasifica en cinco grupos segun caracteris-
ticas etioldgicas relativamente comunes. Entre ellas,
la hipertensién arterial pulmonar (HAP) representa
una entidad especifica con respuesta parcial al tra-
tamiento médico, el que puede retrasar su curso. Sus
rasgos principales son los de una enfermedad infre-
cuente, con pobre evolucion y prondstico desfavora-
ble.

Resulta comuin en muchos paises la existencia de
una considerable demora en ser reconocida por los
pacientes, en alcanzar el diagndstico por los médi-
cos asistentes e implementarse su correcto y oportu-
no manejo por los centros de referencia. Los estudios
locales, regionales y transnacionales pueden aportar
datos para avanzar en la bdsqueda de mejores alter-
nativas para el diagndstico y tratamiento de la HP.

Se han realizado esfuerzos a nivel de sociedades
médicas locales e internacionales para construir re-
gistros o bases de datos con pacientes de HP. Pro-
gresar en el tratamiento, reconocer diferentes perfiles
epidemioldgicos y determinar estratos como grupos
de riesgo diferenciados son objetivos resultantes de

dichos registros. Latinoamérica ofrece en este terreno
un desafio singular. Aunque se sefialan varios regis-
tros de paises individuales, estd pendiente la confor-
macion de una base de datos regional. La tarea resul-
ta compleja, reconocidos el considerable ndmero vy la
heterogeneidad de sus poblaciones, la diversidad del
medio fisico y ambiental en que ellas se desarrollan,
asi como la disparidad en recursos sanitarios y eco-
noémicos disponibles.

Nos hemos propuesto sefialar las caracteristicas
convergentes entre las bases de datos existentes a la
fecha del actual Registro RELAHP Il y de la Red Co-
lombiana de HP (HAPred.co).®2 Dicha convergencia
puede servir de inicio a la expansidn de datos en La-
tinoamérica.

Material y métodos

El registro latinoamericano de datos de pacientes con
HP (RELAHP Il) es un proyecto cohorte multinacional,
observacional, multicéntrico disenado para recolectar
historias médicas, signos y sintomas clinicos, asi co-
mo procedimientos de diagndstico y tratamiento en
pacientes de HP con cuidados médicos optimos. Par-
ticipan centros seleccionados y profesionales de la
salud de América Latina con experiencia en HP. Sus
objetivos son: a) establecer prdcticas actuales en la
epidemiologia, diagndstico y tratamiento de HP en la
regidn; b) sentar bases para iniciativas conjuntas de
investigacién en esta afeccidon. En dicho registro fue-
ron identificados centros, investigadores y pacientes.
Se recolectaron datos demogrdficos y clinicos, exd-
menes confirmatorios de la etiologia de HP, los esta-
dios clinicos (clase funcional) y hemodindmica, trata-
miento recibido y seguimiento. La recoleccidn de la
muestra, iniciada en septiembre de 2015, estd abier-
ta hasta la fecha.

Por su parte, HAPred.co® es una red nacional mul-
tidisciplinaria, incluyente, cohesionada y sin dnimo de
lucro, que comparte actividades y competencias de
diversos grados. Ha definido actividades centradas
en los pacientes de HP de Colombia. Constituida por
un grupo profesional multidisciplinario, sus objetivos
esenciales son: 1) caracterizar la problemdtica de la
HP en el pais, 2) resolver los interrogantes epidemio-
l6gicos, clinicos y econdmicos, 3) desarrollar investi-
gaciones en poblacidn propia, 4) normalizar el cono-
cimiento relacionado con el diagndstico, tratamiento y
seguimiento de la HP en la regidn. Es asi como desde
2018 trabaja con una base de datos para documentar
dichos objetivos y desenvuelve criterios de participa-
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cién, modelos de gobernanza, perfeccionamiento de
la base de datos y extensidn de la actividad gremial.

Criterios de inclusion: en RELAHP Il se incluyen:
a) edad mayor a 18 afos; b) consentimiento informa-
do; ¢) documentaciéon hemodindmica de la HP. Las
tres mencionadas caracteristicas corresponden a 273
pacientes (98% del registro). En HAPred.co los crite-
rios a) y b) son idénticos, habiéndose ingresado 682
pacientes. En cuanto a la hemodinamia, 426 (62,4%)
registraron hemodinamias diagndsticas.

Se compararon los datos actuales de RELAHP Il y
de HAPred.co en cuanto a: 1) perfil sociodemogrdfico
de la muestra de poblacidn registrada; 2) los grupos
de la clasificacidén de hipertensiéon pulmonar respec-
tivos; 3) la clase funcional WHO en que ingresaron a
las respectivas bases de datos; 5) las enfermedades
asociadas a HAP; 6) los resultados del cateterismo de
corazdn derecho en hipertensién pulmonar.

Resultados

Los criterios de inclusién son similares en ambas ba-
ses de datos. Se han reunido los datos de 955 pacien-
tes. Se advirtié una diferencia aqui por el registro de
pacientes con cateterismo completo de corazén dere-
cho en RELAHP Il. En el HAPred.co se ha utilizado un
andlisis de sensibilidad en este punto.

El perfil sociodemogrdfico muestra en ambas ba-
ses de datos un predominio de esta afeccidn en pa-
cientes de género femenino, al igual que en el rango
etario de adultos jévenes. (Tabla 1).

Una vez clasificados los pacientes por grupos de
acuerdo con el 6% World Symposium of PH. Niza,
2018 es evidente que los grupos 1y 4 resumen mds

del 90% de los pacientes ingresados a ambos regis-
tros, lo que focaliza en el objetivo habitual de incorpo-
rar casos con intencion de tratamiento (tabla 1). Este
dato no debe asimilarse, sin embargo, a una real in-
cidencia de las respectivas enfermedades asociadas
ala HP.

La clasificacidon de los pacientes segun la clase
funcional WHO aparece comparada en ambos regis-
tros para estos grupos en que la HP es objeto de tra-
tamiento. Se advierte una mayoria de pacientes en
CF 1ly lll: 70% en RELAHP Il y 75% en el registro de
la Red Colombiana (174 y 397 pacientes, respectiva-
mente). (Tabla 2).

La figura 1 expresa las enfermedades deter-
minantes de la HP de grupo 1 o HAP. El registro de
HAPred.co indica las cardiopatias congénitas, la for-
ma idiopdtica y las enfermedades del tejido conecti-
vo como las mds frecuentes. Los datos del RELAHP I
muestran una coincidencia en las condiciones asocia-
das a HAP, aunque con predominio de la forma idio-
pdtica. Es significativa la aparicion de las cardiopa-
tias congénitas en primer lugar (> 50%) de la red de
Colombia y en segundo lugar en RELAHP Il (> 35%)
como condicién asociada a HAP.

La caracterizacién hemodindmica definitiva de
HAP en ambos registros estd resumida en la tabla
3. De acuerdo con la definicidon de hipertensidn pul-
monar precapilar de Simonneau et al.! para PAPm, P
Wedge (en cuna) y RVP, se encuentra un compromi-
so significativo en el estdndar de oro diagndstico para
los 266 pacientes evaluados por ambos registros. Es
de resaltar que RELAHPII consigna 37% de pacien-
tes con prueba de vasorreactividad positiva, mientras
que la HAPred.co hace constar Unicamente un 7,7%

Tabla 1.
Caracteristicas generales de los pacientes con hipertension pulmonar ingresados a RELAHP Il'y HAPred.co.
RELAHP Il HAPred.co

n 278 682
Edad, afios (media + STD) 42,2+15,7 50,6+18
Género, % (masculino/femenino) 27173 32/68
Clasificacién de la hipertension pulmonar

* Grupo 1 63% 63,8%
* Grupo 2 3%

» Grupo 3 2%

» Grupo 4 30% 35,7%
» Grupo 5 2%

* Mixto 0,1%

Abreviaturas: Grupo 1: Hipertensién arterial pulmonar; Grupo 2: HP por cardiopatias izquierdas; Grupo 3: HP por neumopatias
y/o hipoxia; Grupo 4: HP por tromboembolia crénica; Grupo 5: HP con mecanismos multifactoriales no claros.
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Clase funcional WHO de los pacientes con hipertensién pul-
monar ingresados a RELAHP Il y HAPred.co en el momento

del diagnostico.

Clase Funcional RELAHPII HAPred.co
n 248* 532%*

| 14,1% 13,9%

I 46,4% 35,9%

I 33,5% 40,03%
v 6% 10%

Abreviaturas: (*) Los niUmeros no corresponden idénticamen-
te a los de la muestra total de pacientes debido a que los da-
tos de clase funcional no estan disponibles en todos los pa-
cientes para el momento del diagnéstico, que corresponde al
punto de corte para el andlisis del presente articulo.

Tabla 3.

Estudio hemodinamico invasivo en pacientes con hiperten-
sién pulmonar ingresados a RELAHP Il y HAPred.co en el mo-
mento del diagnéstico.

Variables hemodindmicas* | RELAHPII HAPred.co
n 1197 426°
PAPmM, mmHg 57 (47-70) 50 (40-61)
PCP, mmHg 9(6-12) 13 (10-17)
RVP, WU 9,1(5,7-12,5) 9(6-13)
Prueba de vasoreactividad 44 (37%) 33(7,7%)
positiva, n (%)

Abreviaturas: (*) Valores expresados como Mediana, 1°y 3°
cuartiles; (PAPm): presién media de arteria pulmonar; (PCP):
presién en cufia (enclavada) pulmonar; (RVP): resistencia vas-
cular pulmonar; (WU) unidades Wood. (t) Los nimeros no co-
rresponden idénticamente a los de la muestra total de pa-
cientes debido a que los datos de clase funcional no estan
disponibles en todos los pacientes para el momento del diag-
nostico, que corresponde al punto de corte para el analisis
del presente articulo.

de ellos. Las diferencias no pueden ser precisadas en
la actualidad y merecen un andlisis especifico.

Discusidn

El presente articulo muestra las caracteristicas de-
mogrdficas y funcionales generales de pacientes in-
cluidos en dos registros latinoamericanos, RELAHP Il
y HAPred.co.® Existen publicaciones recientes sobre
bases de datos y registros en Latinoamérica. Alves et
al.? describieron una cohorte de 178 casos inciden-
tes en Brasil, con definicion hemodindmica para HAP.
Ademds de referencias sobre evolucidn y tratamiento,
los autores han sefalado una clase funcional avan-

Figura 1.

Distribucién de las comorbilidades registradas en pacien-
tes con hipertension pulmonar ingresados a RELAHP Iy HA-
Pred.co.

Hipertensidn Portal I
Estenosis arterial pulmonar
Anorexinogénicos

VIH

Enf. Tejido Conectivo
Idiopética

Cardiopatia congénita

B RELAHP Il (n=161) = HAPREDCO (n=313)

zada en casi la mitad de sus pacientes y condiciones
asociadas a HAP como esquistosomiasis (de alta pre-
valencia) junto a las formas idiopdtica y asociada a
enfermedades del tejido conectivo. En Argentina, se
ha publicado recientemente el Registro Recopilar,3
con 627 casos de los que 64% fueron clasificados co-
mo HAP y casi un 10% como de grupo 4. La mitad de
los casos eran incidentes. Dos tercios de los pacientes
estaban en clase funcional WHO Il y IV indicando es-
tadios avanzados de enfermedad. Una version previa
del mismo Recopilar*y otros estudios en este pais® in-
dican la forma idiopdtica como la condicién mds fre-
cuentemente asociada a HAP, con las cardiopatias
congénitas y las enfermedades del tejido conectivo
en orden decreciente. Una distribucién similar se ha-
lla en el trabajo de un centro de referencia en Chile.®

Asimismo, en coincidencia con los estudios an-
teriores, sefalamos la definiciéon de la HP con trata-
miento viable (HAP e HPTEC) como una enfermedad
de adultos jovenes, con neto predominio en el géne-
ro femenino. La revision de 955 casos en RELAHP Il
y Red Col HAP indica un compromiso funcional algo
mds limitado que en otros estudios de la regién con
aproximadamente 70 a 75% del total en clase funcio-
nal 2 y 3. Si esto implica un estadio mds temprano y
mejores oportunidades para la terapéutica, no pode-
mos aseverarlo en el momento presente, se requiere
continuidad en el seguimiento.

La presente caracterizacion transnacional basa-
da en los dos registros indica una alta prevalencia de
formas idiopdticas en HAP, como en otras revisiones
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y metaandlisis de registros en LATAM.” Sin embargo,
el nimero de casos de HAP asociados a cardiopatias
congénitas en ambos registros requiere enfocar aten-
cidén y recursos para mejorar las politicas sanitarias
que permitan su diagndstico, la oportuna correccidn
quirdrgica y, particularmente, el seguimiento a largo
plazo. Enfatizamos aqui su fuerte potencial de asocia-
cién con hipertensién pulmonar.

Finalmente, consideramos esencial la disponibili-
dad de cateterismos de corazén derecho para definir
el diagndstico con certeza. Ambos registros son coin-
cidentes en la determinacion de compromiso hemodi-
ndmico avanzado sefalando la descripcidn completa
de variables que incluyen resistencia vascular pulmo-
nar. Creemos adecuada la calidad de las hemodina-
mias realizadas, para lo que es necesaria la amplia-
cién y difusion de los centros de referencia activos en
la regidn.

Es pertinente y relevante desarrollar iniciativas
transnacionales que caracterizan la realidad de en-
fermedades raras, como la HAP. Latinoamérica pue-
de ofrecer informacién novedosa en términos de rela-
ciones con etnias propias de la regidn, altitud, acceso
a tratamiento, desenlaces y supervivencia. A la fecha,
estos son aspectos desconocidos en forma global en
la regidn.

El presente trabajo demuestra la viabilidad para
realizar colaboraciones con conceptos claros y reglas
de colaboracién didfanas que eviten las dificultades
perceptuales (suspicacias o conflictos de interés, por
ejemplo) o metodoldgicas (plataformas de fusidn, por
ejemplo) a nivel transnacional latinoamericano. Es-
ta metodologia y el modelo de colaboracién escrito y
consensuado pueden ser generalizados a otros pai-
ses ante la iniciativa local y regional en cada caso.

Conclusion

La revision de datos de RELAHPIl y HAPred.co mues-
tra convergencia en resultados de datos para las for-
mas tratables de HP, especialmente HAP: a) perfi-
les demogrdficos de los pacientes; b) compromiso de
acuerdo a las clases funcionales WHO; c) adecua-

da evaluacion hemodindmica; d) identificacidn de las
condiciones asociadas a HP de grupo 1, entre las que
resulta significativa la presencia de cardiopatias con-
génitas. Se propone realizar un trabajo conjunto en-
tre ALAT y la Red Colombiana de HP para homologar
las bases de datos y ofrecer continuidad a esta tarea.
Este puede sefialar la incorporaciéon amplia de socie-
dades nacionales de Latinoamérica que resulte en un
registro regional representativo, robusto y con conti-
nuidad.
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