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Registro nacional de tumores del sistema nervioso central
National nervous central system brain tumor registry

Nuestra comunidad neurolégica-neuroquirdr-
gica estd en deuda con nuestros pacientes. Tal
cudl, y tan categdrico como se lee. Y en particular,
aquellos que nos dedicamos al estudio y tratamien-
to de los tumores del sistema nervioso central. Se
ha publicado en nuestra revista de neuropsiquia-
tria y en la literatura en estos afios, interesantes
estudios epidemioldgicos y de sobrevida por parte
de nuestros socios'?. Pero pienso que hay sustrato
suficiente desde el punto de vista intelectual para
tener ambiciones mayores. Me refiero especifica-
mente a desarrollar un registro nacional de tumo-
res del sistema nervioso central. Harvey Cushing,
padre de la Neurocirugia moderna, a principios del
siglo pasado cre6 uno de los primeros registros de
tumores cerebrales de los que se tiene memoria, el
cudl se ha conservado, y que se encuentra actual-
mente en la Universidad de Yale®. Tanto en Europa
como en Estados Unidos, posteriormente se han
desarrollado numerosas iniciativas sistematicas a
nivel nacional*?. En esto, estamos con un retraso
de al menos 30 afios respecto a nuestros referentes
del hemisferio norte. Si se analiza la experiencia
de estos paises, en muchos la iniciativa se ha gene-
rado desde las sociedades cientificas. No es que se
pretenda liberar de responsabilidad al nivel central,
pero el sentido comtin nos indica que este tipo de
empresas es mas exitosa y tiene mejor adherencia
cuando nace de las bases, con un respaldo institu-
cional. Hay numerosos ejemplos relacionados a
nuestra especialidad tanto en América del Norte
como Europa que son interesantes de analizar”®.

La necesidad de este registro es obvia. Tener una
estimacion del ndamero total de pacientes, diagnos-
ticos, distribucion etérea y geogréfica, oportunidad
de tratamiento, modalidad y sobrevida. De esta
informacién recabada podremos respondernos
importantes preguntas: ;que estamos ofreciendo a
nuestros pacientes en este dmbito? ;Somos opor-
tunos?
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Es dificil poder tomar decisiones, asi como
llevar a cabo politicas de salud adecuadas sin tener
esta minima informacién. Si analizamos las guias
clinicas GES de tumores cerebrales editadas por
el Minsal en 2007, referentes a Adenomas hipofi-
siarios, Craneofaringiomas, Meningiomas y He-
mangioblastomas, esta hace referencia al nimero
de egresos hospitalarios estimados en 2005, y cla-
ramente las incidencias estimadas con esos datos,
son menores a las publicadas en la literatura. En
ese texto, se hace referencia a la dificultad de tener
datos confiables con registros poco rigurosos.

Si nos basamos en los registros de egreso hos-
pitaliarios en general son incompletos e ilegibles.
Ahora poniéndonos en el mejor de los escenarios
y asumiendo que lo anterior no es cierto, los re-
gistros se basan en la clasificacién CIE-11 que es
inadecuada en categorizar las lesiones neoplasicas
del sistema nervioso. Una mejor aproximacion es
la CIE-O que estd definida en forma especial para
las lesiones neoplésicas™*.

Sin embargo, los registros Hospitalarios —tanto
publicos como privados— por si solos no son su-
ficientes, ya que se subestima a los pacientes que
no son hospitalizados, con tumores de bajo grado
o benignos, en lo cuales se realiza seguimiento
clinico y con imdgenes. Tener una aproximacion al
menos de lo que sucede en el largo plazo con esos
pacientes, sin duda que seria altamente interesante.
Ahora, llevar esto a un programa nacional es un
paso mds grande.

Existe en el sitio web del departamento de epi-
demiologia del MINSAL (http://epi.minsal.cl/epi/
html/frames/frame2.htm) referencia a las directri-
ces para registros hospitalarios en establecimientos
de salud como fuente de los registros poblacionales
de céncer basadas en el DS N° 5 de 2002 y norma
técnica 72. Basicamente se da el marco para un re-
gistro de tumores nacional, con piloto en Valdivia,
Antofagasta y Concepcion. Ahora, en este tltimo,
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EDITORIAL

no aparece mencion a las lesiones neopldsicas del
Sistema Nervioso.

Se hace dificil pensar que en estos tiempos, con
la facilidad de acceso que existe a la informacién y
a la disponibilidad de recursos compartidos en la
web que estan disponibles a lo largo del pais, no
se pueda llevar a cabo una accién méds extendida y
coordinada.

El GDT de neuro-oncologia de nuestra socie-
dad, viene sesionando mensualmente desde hace
mads de dos afios, y en su seno se ha disefiado un
plan piloto para llevar un registro de los pacien-
tes con Gliomas de alto grado. Se elaboré una
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base de datos en sistema Filemaker que va a estar
fisicamente en un servidor central donde se va a
introducir la informacién via web. Se ha escogido
dos centros académicos de Santiago para iniciar el
piloto, y se va a considerar a aquellos pacientes que
han sido intervenidos quirdrgicamente. Esto va a
permitir pulir detalles técnicos y operativos. La ex-
periencia y rodaje adquiridos facilitardn extenderla
a futuro, e incorporar a la totalidad de centros del
pais, y servir como la base de un registro extensivo
a todos los tumores.

Son tiempos de cambio, y estd en nosotros to-
mar el liderazgo de este tipo de iniciativas.

Dr. David Rojas Z.

Prof. Asistente Departamento
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Instituto de Neurocirugia
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