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Creacion de un nuevo grupo médico mexicano

Informe de la primera reunion del Grupo Mexicano

de Retinoblastoma

Dr. Carlos A. Leal-Leal*

Introduccion

El retinoblastoma (Rtb) es la neoplasia maligna mds comun
del ojo. Es una enfermedad congénita que se presenta des-
de el nacimiento hasta los cinco afios. En México la edad
media de su diagnostico es de dos afios y medio. Es un
padecimiento con una distribucién cosmopolita, pero pare-
ce ser mas frecuente en los paises en vias de desarrollo, en
los cuales el diagndstico se hace tardiamente '

No se conoce la etiologia de esta neoplasia que ha servi-
do de modelo en la investigacién sobre genética y cincer
ya que hasta 30% de los casos son de origen genético por
delecién del cromosoma 13q14. Sin embargo, en el 70% de
los restantes no es posible determinar el origen. Hay hip6-
tesis que tratan de relacionar la presencia de faclores am-
bientales tales como la desnutriciéon materna durante el
embarazo, la deficiencia de zinc o la etiologia viral con la
aparicion del retinoblastoma, pero no hay estudios que res-
palden estas hipétesis sobre el origen de la enfermedad.

El tratamiento actual del retinoblastoma permite la cura-
cion en casi todos los casos en estadios iniciales, conservando
el ojo afectado. Por el contrario, en estadios avanzados se
requiere la extirpacion ademas de otras medidas terapéuti-
cas como la quimioterapia, la radioterapia o ambas, lo que
implica mayor riesgo para la vida.

De acuerdo con la Direccion General de Epidemiologia
(DGE SS) el retinoblastoma es la neoplasia sélida mas fre-
cuente después de los tumores del sistema nervioso central.
No existe informacién precisa sobre la frecuencia de la
enfermedad, ni normas de tratamiento nacionales que ase-
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guren la adecuada atencion de los pacientes afectados por
esta enfermedad.

Antecedentes

Una diferencia importante entre la medicina de los paises en
desarrollo y la de los paises del primer mundo, es la capaci-
dad para el trabajo en equipos multicéntricos, que a su vez
conlleva la adquisicién de conocimiento relevante al anali-
zar grandes series de pacientes en estudios controlados.
Desde hace varias décadas, los paises desarrollados han
realizado este tipo de trabajo, que ha demostrado ser mas
eficaz y que se ha convertido en un estdndar para la aten-
cién y la investigacion médica. En los paises en desarrollo
este tipo de trabajo ha sido dificil de implementar debido a
factores econoémicos, geograficos y culturales que han limi-
tado la capacidad para comprenderlo y realizarlo.

La creacion del Grupo Mexicano de Retinoblastoma
(RtbMex) es el resultado del reconocimiento por parte de
diversas organizaciones, de la necesidad de implementar el
trabajo en grupos cooperativos para mejorar el manejo de
esta enfermedad. Debido a la importancia creciente de las
enfermedades hemato-oncoldgicas en el pais, la Academia
Nacional de Medicina dedic6 la sesiéon mensual de abril del
2002 al analisis de los padecimientos pediatricos malignos
mas frecuentes. A partir de esa sesion, se cred el Comité de
Enfermedades Hemato-Oncoldgicas en Pediatria (CEHOP).
El Dr. Carlos Leal fue designado como coordinador del Sub-
comité de Retinoblastoma. En junio del 2002, se llevé a cabo
el Consenso Mexicano de Oncologia, auspiciado por la
Academia Mexicana de Pediatria y la Fundacion Glaxo. Los
resultados de dicho consenso se presentaron en una re-
union extraordinaria de la Acadenua Mexicana de Pediatria
ennoviembre del 2002, en la que se reiterd la formacion del
Subcomité de Retinoblastoma, entre otros 2. Por otra parte,
un grupo de oftalmédlogos pediatras, reunidos en el Congre-
so Mexicano de Oftalmologia en el 2002, coincidieronen la
necesidad de la colaboracién de diversos especialistas en
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el manejo del retinoblastoma en el pais. Como resultado de
estas dos propuestas y tras analizar la problematica nacio-
nal, se decidio formar el Grupo Mexicano de Retinoblastoma
(RtbMex), un grupo cooperativo multicéntrico para el estu-
dio y tratamiento del retinoblastoma en el pais.

Primera Reunién del RtbhMex: Propues-
tas y conclusiones

En encro del 2003 se realiz6 la primera reunion de trabajo
para establecer formalmente ¢l RtbMex. Se conto6 con el
patrocinio de una organizacion internacional no guberna-
mental, el INCTR (International Network for Cancer
Treatment and Research) con sede en Bruselas, Bélgica y
con ¢l aval de la Academia Nacional de Medicina. Participa-
ron en la reunidn 36 profesionales, entre oftalmdlogos,
oncologos pediatras y patdlogos que cjercen su especiali-
dad en hospitales del sector publico de México y se interesan
en pacientes con Rtb. Asistieron como observadores lan
Magrath y Renate Smith del INCTR y Judith Kingston del
Grupo Cooperativo de Retinoblastoma del Reino Unido. En
el futuro se buscara integrar al grupo a otros profesionales
relevantes de la salud para la atencién de estos pacientes,
como patologos, genetistas y trabajadores sociales.

En la reunion hubo mesas de trabajo y sesiones plenarias
en la que se discutieron temas relacionados con la atencion
y tratamiento del retinoblastoma en México. Los temas ana-
lizados fueron:

Comunicacion e intercambio de informacion del RtbMex.
Se acordo que la comunicacion se realice a través de medios
electronicos, por la facilidad de poder hacerlo desde y hacia
distintos puntos de la Republica. Se propuso la creacién de
una pagina en la Internet bajo el auspicio del INCTR. Para
el caso de que algunos miembros del grupo no conocieran el
uso de herramientas electrénicas, se impartira un taller de
capacitacion durante la Segunda Reunién del RtbMex, en
Julio del 2003.

Registro nacional de retinoblastoma. Existen publicacio-
nes aisladas sobre el retinoblastoma en diferentes centros
del pais *¢; pero no hay informacion confiable sobre su
frecuencia y sus caracteristicas en México. Se destac la
importancia de la creaciéon de un Registro Nacional de
Retinoblastoma para contar con dicha informacion. El regis-
tro se formara con informacién sociodemografica basica,
caracteristicas generales de la enfermedad y tiempo de
sobrevida. Posteriormente se discutira la inclusion de infor-
macién mas especifica sobre las caracteristicas patoldgicas,

hereditarias y tratamiento. Se envid a los participantes un
formato de registroel 15 de febrero del 2003. Los miembros
del grupo iniciaran la captura de informacion a partir de la
fecha en que reciban las formas de registro. Inicialmente se
recabard informacion de los casos diagnosticados desde el
1° de enero de 1998. La recoleccion de informacion se conti-
nuara de forma indefinida.

Programa de referencia y contrarreferencia. Una de
las limitaciones para el tratamiento del retinoblastoma en
México ha sido la dificultad que tiene la poblacion para
acceder a servicios especializados de salud que no se en-
cuentran cerca de su sitio de residencia 7. Por esta razén el
73% de los pacientes s¢ concentra en unas cuantas institu-
ciones de la Ciudad de México. Se analizaron los recursos
con que cuenta cada uno de los centros representados en la
reunién. Se concluyd que las instituciones dependientes
del IMSS y el ISSSTE no pueden ser centros de referencia
nacional para la poblacién abierta, ya que cuentan con siste-
mas de referencia intrainstitucionales y no requieren apoyo
para atender a los pacientes que han registrado. En los hos-
pitales de la Secretaria de Salud se implementara un sistema
de referencia-contrarreferencia que permita ofrecer al
paciente un tratamiento intcgral independientemente de la
institucién en la que inicie el tratamiento. No se llegd a un
acuerdo acerca de las instituciones que pueden ser centros
de referencia nacional. El Instituto Nacional de Pediatria
ofrece su Servicio de Radioterapia a pacientes de otros cen-
tros que no cuenten con el equipo o la experiencia en el uso
de esta modalidad terapéutica.

Diagnéstico y tratamiento. Actualmente, en México no
existen criterios especificos sobre la indicacion de la cirugia
(enucleacion o exenteracion), sobre el uso de radioterapia o
para el uso de quimioterapia. Por lo tanto, los participantes
reconocieron la necesidad de establecer estandares de tra-
tamiento multidisciplinario para los pacientes con Rib.

Por decision unanime el grupo reconocio que el diagndsti-
co del retinoblastorna puede ser clinico y no necesariamente
anatomopatoldgico; con este criterio se apoya la intencién
de conservar los ojos del paciente con Rtb en estadios no
avanzados. Se exceptuan los casos en los que se ha perdido
la visidn, en los que exista glaucoma doloroso o rubeosis
irdis.

En la encuesta previa a la reunion se informé que el 5%
de los pacientes son sometidos a exenteracion orbitaria.
Los participantes acordaron que esta intervencidén no
deberia emplearse. Los estandares internacionales la pros-
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cribe debido a los efectos a corto y largo plazo que tiene
sobre la calidad de vida del paciente.

Se analizé la indicacion del uso de quimioterapia
neoadyuvante. Es posible utilizar una sola droga o un es-
quema con multiples drogas con la intencién de preservar la
vision o evitar la exenteracién por Rtb muy voluminosos.

Un primer estudio retrospectivo, mostrd que en 16 sedes
de nuestro pais se administraron al menos 16 protocolos
distintos de quimioterapia, usados de manera simultanea,
Esto indica la necesidad de crear estandares sobre este tipo
de tratamiento.

Se acordé realizar reuniones especificas para crear un
protocolo nacional de tratamiento, formando subcomités
por especialidad (oftalmologia, oncologia, patologia).

Patologia. Se analiz6 la importancia de establecer cri-
terios nacionales para el estudio y estadificacion de los
pacientes con Rtb, por medio de un formato tnico de infor-
me anatomopatoldgico que sera elaborado por los patdlogos
de las unidades participantes.

Diagnéstico temprano. Debido al alto porcentaje de pa-
cientes diagnosticados en estadios avanzados (32%), se
discutié la necesidad e importancia de desarrollar un progra-
ma de diagnostico temprano dirigido a diferentes niveles del
sistema social ®, Para iniciar dicho programa sera necesario
contar primero con la informacién basica sobre el Registro
Nacional de Tumores. Se planeardn estrategias especificas
para educar a la poblacién general y a los profesionales de
la salud acerca del Rtb. Se buscara involucrar a medios
masivos de comunicacién e instituciones de educacién
superior e instituciones publicas y privadas que participan
en la atencion de nifios. Ademas, se buscara apoyo econd-
mico para cubrir los costos de material de apoyo para el
diagnostico de la enfermedad.

Seguimiento. Para dar continuidad al trabajo iniciado en
esta primera reunion se planearan reuniones semestrales.
Se acord¢ realizar la segunda reunién en el verano del 2003,
en Guadalajara, Jalisco. Se buscara asistir a diversos eventos
académicos como los que realizan la Sociedad Latinoa-
mericana de Oncologia Pediatrica (SLAOP), la Sociedad
Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP), el Congre-
so Internacional de Retinoblastoma y el Congreso de la
American Academy of Ophthalmology para dar a conocer el
trabajo del Grupo Mexicano de Retinoblastoma.

En la reunién hubo intercambio de opiniones y propues-
tas de los diversos temas tratados, y se insistio en que se
debe continuar el trabajo cooperativo.

Fundadores y participantes del Grupo
Mexicano de Retinoblastoma

Centro Estatal de Cancerologia.
Jalapa, Veracruz

Centro Estatal de Cancerologia
de Durango

Centro Médico 20 de Noviembre
|SSSTE

Centro Médico de Occidente.
Hospital de Pediatria, IMSS
Centro Médico La Raza, IMSS

Centro Médico Nacional, IMSS

Hospital Central de San Luis Potosi

Hospital Central O’'Horan de Mérida

Hospital Civil de Guadalajara

Hospital del Nifio de Toluca

Hospital del Nifio Morelense
Hospital General de México

Hospital Infantil de México

Hospital infantil de Tabasco

Hospital Pediatrico de Sinaloa

Hospital Universitario de Monterrey

Instituto de Oftalmologia

Conde de la Valenciana

Instituto Naciona!l de Pediatria

ISSEMYM Toluca

Dra. Lourdes Vega V.
Dra. Olivia Zarate

Dr. Francisco Carrete

Dra. Sandra Paez

Dr. Victor del Viliar

Dra. Sandra Sanchez

Dra. Laura Campos

Dr. Fernando Cerecedo
Dra. Claudia Hernandez

Dr. Francisco Alejo

Dr. Francisco Pantoja
Dra. Gabriela Escamilla A.

Dr. Oscar Gonzalez
Dra. Consuelo Zapata
Dra. Graciela Gonzalez

Dr. Isidoro Tejocote
Dr. Roberto Cervantes

Dr. José de J. Figueroa
Dr. Fernando Pérez

Dra. Aurora Medina S.
Dr. Marco Ramirez

Dra. Andrea Ellis
Dra. Olivia Yepes

Dr. Eduardo Altamirano
Dra. Sonia Corvera

Dr. Francisco Rivera
Dr. Humberto Cavazos

Dr. Oliver Shneider

Dr. Carlos Leal L.
Psic. Martha Flores R.
Dr. Juan C. Juarez E.
Dr. Jorge Amador Z.
Dra. Cecilia Ridaura S.

Dra. Araceli Lopez F.
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