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Resumen

Introduccion. La hemorragia subaracnoidea (HSA)
continiia siendo una de las enfermedades de interés
neuroquirurgico de mas alta morbilidad y mortalidad.
Su estudio es clave a la hora de mejorar la atencion de
estos enfermos en nuestro medio. Con este fin el Grupo
de Trabajo de Patologia Vascular de la SENEC decidié
la creacién de una base de datos multicéntrica para su
estudio.

Material y métodos. Se incluyen en esta base de
datos todos los casos de hemorragia subaracnoidea
espontinea ingresados en los centros participantes
de forma prospectiva desde Noviembre del afio 2004
hasta Noviembre del 2007. Se decidieron de forma
consensuada los campos a recoger incluyendo edad,
antecedentes personales, caracteristicas clinicas, carac-
teristicas radiolégicas y del aneurisma, tipo de trata-
miento y complicaciones de la enfermedad, evolucion
segun la escala de evolucion de Glasgow (GOS) al alta
y a los seis meses asi como el resultado angiografico del
tratamiento. Todos los campos se recogieron en un for-
mulario rellenable a través de una pagina web segura.

Resultados. En los tres afios en los que ha estado
activa la base se han recogido un total de 1149 casos de
HSA espontanea recogidos por 14 centros participantes.
Se ha estimado que es necesario aproximadamente un
tiempo de 3.4 minutos para rellenar cada caso.

En cuanto a sus caracteristicas generales la serie es
similar a otras series hospitalarias no seleccionadas.
La edad media de los enfermos incluidos es de unos 55
afios y la relacion mujer:hombre 4:3. En cuanto a la
gravedad del sagrado inicial un 32% de los enfermos
se encontraba en mal grado clinico (WFNS =4 ¢ 5). El
5% de los pacientes fallecieron antes de realizarse una
angiografia que confirmara el origen aneurismatico
del sangrado. Se confirmé el origen aneurismatico en
el 76% de los pacientes mientras que en el 19% no
se encontr6 ninguna lesion vascular responsable del
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sangrado, siendo clasificados como HSA idiopatica.
En los pacientes en los que se detecté un aneurisma su
tratamiento fue endovascular en el 47% de los casos,
quirargico en el 39, mixto en el 3% y no recibieron
tratamiento de su aneurisma el 11% de los pacientes
por fallecimiento precoz. En cuanto a su evolucién, la
mortalidad global de la serie se sitiia en el 22%. Sélo el
40% de los enfermos con HSA aneurismatica presenta-
ron una buena evolucion (GOS=5).

Conclusiones. La HSA espontanea contintia siendo
una enfermedad con alta morbilidad y mortalidad.
Esta base de datos puede ser un instrumento para
conocer mejor sus caracteristicas en nuestro medio y
mejorar sus resultados, ya que se trata de una serie
multicéntrica hospitalaria no seleccionada. Seria pues
recomendable que esta base constituyera el germen de
un registro nacional de HSA espontinea.

PALABRAS CLAVE: Hemorragia subaracnoidea. Multi-
céntrico. Base de datos. Resultado. Aneurisma cerebral.

Spontaneous Subarachnoid Haemorrhage multicenter
database from the Group for the Study of Vascular
Pathology of the Spanish Society for Neurosurgery:
Presentation, inclusion criteria and development of an
internet-based registry

Summary

Introduction. Subarachnoid haemorrhage is one
of the most severe neurosurgical diseases. Its study is
crucial for improving the care of these patients in our
environment. With this goal the Group for the Study
of Neurovascular Pathology of the Spanish Society for
Neurosurgery (SENEC) decided to create a multicenter
registry for the study of this disease.

Materials and methods. In this database we have
prospectively included all cases with spontaneous
subarachnoid haemorrhage admitted to the participant
hospitals from November 2004 to November 2007. The
fields to be included in the database were selected by
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consensus, including age, past medical history, clinical
characteristics at admission, radiological characte-
ristics including presence or absence of an aneurysm
and its size and location, type and complications of the
aneurysm treatment, outcome assessed by the Glasgow
Outcome Scale (GOS) at discharge and six months after
the bleeding as well as the angiographic result of the
aneurysm treatment. All fields were collected by means
of an electronic form posted in secure web page.

Results. During the three years of study a total of
1149 patients have been included by 14 Hospitals. The
time needed to fill in a patient in the registry is approxi-
mately 3.4 minutes. This series of patients with sponta-
neous SAH is similar to other non-selected in-hospital
series of SAH. The mean age of the patients is 55 years
and there is a 4:3 female to male ratio. In relation to
the severity of the bleeding 32% of the patients were in
poor clinical grade at admission (WFNS 4 or 5). 5% of
the patients died before angiography could be perfor-
med. An aneurysm was confirmed as the origin of the
bleeding in 76% of the patients (aSAH), while in 19%
of the patients no lesion was found in the angiographic
studies and were thus classified as idiopathic subarach-
noid hemorrhage (ISAH). Of those patients with aSAH,
47% were treated endovascularly, 39% surgically, 3%
received a combined treatment and 11% did not receive
any treatment for their aneurysm because of early
death. Regarding outcome, there is a 22% mortality in
the series. Only 40% of the patients with aSAH reached
a good outcome at discharge (GOS = 5).

Conclusions. Spontaneous SAH continues to be a
disease with high morbidity and mortality. This data-
base can be an ideal instrument for improving the
knowledge about this disease in our environment and
to achieve better results. It would be desirable that this
database could in the future be the origin of a national
registry of spontaneous SAH.

KEY WORDS: Subarachnoid hemorrhage. Multicenter.
Database. Outcome. Intracranial aneurysm.

Introduccion

La hemorragia subaracnoidea (HSA) sigue siendo
una enfermedad muy grave, que conlleva altas tasas
de mortalidad y morbilidad?®?10.14.18.23.29.31.36 * A pesar de
la introduccion de nuevas técnicas de tratamiento de
los aneurismas cerebrales, tales como el tratamiento
endovascular, y la mejora en el tratamiento quirrgico
gracias a la difusion de las técnicas microquirdrgicas,
no se ha conseguido una clara mejoria en los resultados
de la enfermedad'?2%32. Parece que a pesar de la mejora
en el tratamiento de la causa del sangrado, se ha avan-
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zado poco en cuanto al cuidado global de las complica-
ciones de esta enfermedad?®32.

En nuestro pais no existen datos acerca de los resul-
tados ni el tipo de tratamiento empleado en esta enfer-
medad mas alld de los descritos en series publicadas
por diferentes centros'*'#37. Existe un unico registro
de HSA multicéntrico elaborado en Andalucia, pero el
corto periodo de recogida de casos y lo limitado del
registro en cuanto al nimero de enfermos incluidos,
hace que sea poco representativo®’. A pesar de que la
idea general es que el tratamiento quirurgico de los
aneurismas estda siendo sustituido por el tratamiento
endovascular, no existen datos sobre la frecuencia de la
aplicacion de cada uno de los tratamientos. Asimismo,
la introduccion de las técnicas endovasculares podria
redundar en una mejora de los resultados finales segin
algunos trabajos'*?°, hecho que no se ha corroborado en
series globales de enfermos con HSA?%32. Por otro lado,
diferentes estudios han mostrado que la frecuencia de
enfermos con HSA en los que no se encuentra la causa
subyacente del sangrado (HSAi) (HSA idiopatica) es
mayor que en otros paises®!318272835 No existen datos
sobre estudios multicéntricos en la literatura en la que
se haya estudiado la frecuencia de HSAI.

El Grupo de Trabajo de Patologia Vascular de la
Sociedad Espafiola de Neurocirugia se plante6 como
objetivo la elaboracion de una base de datos sobre
HSA. Son varios los aspectos positivos derivados de
disponer de un registro multicéntrico sobre este tipo de
patologia. Por un lado, este registro permite disponer
de informacion epidemiologica sobre los pacientes
que sufren esta enfermedad y los factores de riesgo
asociados; por otro lado, aporta informaciéon sobre
factores prondsticos y su peso en la evolucion final de
los pacientes, facilitando a los médicos la posibilidad
de informar y valorar a los pacientes de forma mas
adecuada. Ademas, permitiria conocer el tipo de trata-
miento empleado, el momento en el que se aplica y en
qué medida estos factores alteran el resultado final. Si
este registro se mantuviera en el tiempo permitiria esta-
blecer la existencia de variaciones en la epidemiologia
y manejo de estos enfermos y de qué manera los dife-
rentes tratamientos redundan en una mejora o detri-
mento del resultado final de esta enfermedad. Por todo
ello, el grupo decidié elaborar de forma consensuada
una base de datos sencilla y eficiente con acceso libre
por parte de los diferentes servicios implicados en el
estudio.

El objetivo de este trabajo es describir la elabo-
racion de la base de datos multicéntrica del Grupo
de Patologia Vascular, asi como su funcionamiento y
los resultados globales desde su puesta en marcha en
Noviembre de 2004 hasta Noviembre del afio 2007.



Base de datos multicéntrica de hemorragia subaracnoidea espontanea .....

Material y métodos
Criterios de inclusion y variables a estudio

Se han incluido todas las hemorragias subaracnoideas
espontaneas diagnosticadas en los hospitales participantes.
Por tanto, se han registrado, tanto las HSAs en las que no se
ha encontrado causa para el sangrado, HSA1, como aquellas
en las que se ha demostrado la presencia de un aneurisma
roto, HSA aneurismatica confirmada (HSAa), independien-
temente de si se realizo algin tipo de tratamiento o no;
ademas se incluyeron aquellos casos en los que el enfermo
habia fallecido antes de la realizacion de una arteriografia
diagnostica. El antecendente de trauma craneal o la dis-
posicion del sangrado subaracnoideo fundamentalmente
en convexidad cerebral y no en cisternas basales ha sido
utilizado como criterio de exclusion. El periodo de estudio
comprende entre Noviembre 2004 a Noviembre 2007, si
bien algunos centros comenzaron mas tardiamente la inclu-
sion de enfermos.

Las variables a estudio se determinaron de forma con-
sensuada dentro del Grupo, intentando llegar a un minimo
numero para hacer asi mas eficiente el sistema en cuanto
a tiempo necesario para su cumplimentacion por enfermo.
Asi se seleccionaron variables procedentes de bases de
datos previamente confeccionadas por servicios integrados
en el Grupo y se clasificaron en grandes grupos: identifi-
cacion y antecedentes personales, forma de presentacion,
variables relacionadas con la angiografia, variables relacio-
nadas con el tipo de tratamiento, complicaciones, evolucion
al alta y evolucion final. Cada sujeto se identifico en la base
mediante sus iniciales, fecha del sangrado y centro que lo
incluye. Como antecedentes personales se incluyeron edad
(fecha de nacimiento), sexo, antecedentes de hipertension
arterial, diabetes, tabaquismo o alcoholismo e ingesta de
drogas. Se valord la gravedad clinica del sangrado ini-
cial mediante la escala de coma de Glasgow (GCS)* asi
como la escala de la federacion mundial de neurocirujanos
(WFNS)*. La cuantia del sangrado se valor6 mediante la
escala de Fisher®. Se registr6 el dia en que se realizo la TC
diagndstica con respecto al dia del sangrado, considerando
dia 1 como el dia del sangrado. En cuanto a las variables
relacionadas con la angiografia diagnostica se determino la
ausencia o presencia de aneurisma responable del sangrado
en la misma (HSA aneurismatica o idiopatica), asi como el
patron de sangrado de la TC en los casos de HSA idiopatica,
clasificandolos en perimesencefalico (sangrado centrado
anteriormente al tronco del encéfalo, con o sin extension
a la porcion anterior de la cisterna ambiens y/o silviana;
se admite leve teflido en cisterna interhemisférica basal y
astas occipitales)?, aneurismatico o TC normal en los casos
en los que el diagnostico fue hecho por puncion lumbar. Se
identific la localizacion del aneurisma responsable del san-
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grado, asi como la presencia de multiples aneurismas, o la
asociacion con una malformacion arteriovenosa. Asimismo
se establecieron, bien en angiografia o bien en angio-TC
el diametro maximo del aneurisma, y la relacion entre el
tamaiio del cuello en mm con la distancia maxima entre la
base del aneurisma y la ctpula (indice ctupula/cuello). En
cuanto a las variables relacionadas con el tratamiento se
establecieron el tipo del mismo y el momento en el que se
realiz6 asi como el resultado angiografico inicial. Entre las
complicaciones se codificaron la ausencia o presencia de
resangrado, la presencia de vasoespasmo, y la necesidad de
drenaje ventricular externo o derivacion de LCR definitiva.
También se codifico la causa de ausencia de tratamiento
del aneurisma en aquellos casos con mortalidad precoz.
La evolucion al alta se establecié mediante la escala de
evolucion de Glasgow (GOS)!" y se registro la fecha de la
misma. La evolucion final se establecidé mediante la aplica-
cion del GOS al menos seis meses después del sangrado.
Ademas se registro la evolucion angiografica del aneurisma
tratado, la necesidad y tipo de retratamiento y la presencia
de resangrado tras el tratamiento.

Soporte de la base de datos. Registro on-line en internet

Para permitir un mas facil acceso y mejorar eficiencia
del registro se decidio realizar un aplicacion en Internet
como soporte de la base de datos. El primer elemento a
tener en cuenta en la elaboracion de este tipo de soporte
es la seguridad de los datos que se registran en la base.
Por un lado los enfermos no son identificables en la base
al ser incluidos unicamente iniciales, dia del sangrado y
centro como identificadores de cada caso. Por otro lado,
la aplicacion cuenta con otros mecanismos de seguridad
como el acceso controlado con clave y nombre de usuario,
distribuida unicamente a aquellos usuarios identificados en
el grupo, y el uso de certificados digitales para cifrar las
comunicaciones entre los ordenadores de los usuarios y el
servidor. Por otro lado, se registran todos los accesos al sis-
tema (usuario, fecha y direccion) y los intentos fallidos de
acceso. La aplicacion se ha escrito utilizando Application
Server Pages (ASP) y javascript. Se ejecuta en un servidor
web Internet Information Server y accede a los datos alma-
cenados en una base de datos Sybase Sql Anyware v8. La
disposicion de las diferentes paginas que forman la aplica-
cion asi como la distribucion de las variables se muestran
en las Figuras 1 y 2. Se han utilizado listas desplegables y
botones tipo ‘checkbox’ cuando las opciones son limitadas
para aumentar la facilidad de uso de la aplicacion. La apli-
cacion cuenta con una pagina de ayuda, donde se muestran
criterios de inclusion asi como definiciones y ejemplos para
la codificacion de la informacion. Asi mismo, se dispone
de herramientas para la gestion de la base (alta de usuarios,
reapertura de casos cerrados), una pagina de estadisticas
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BASE DE DATOS MULTICENTRICA

= '.-..'-'_::".. e para el estudio de la
FASSA HEMORRAGIA SUBARACNOIDEA
‘.'.:': . - Grupo de trabajo de Patologia VVascular

SOCIEDAD ESPANOLA DE NEUROCIRUGIA

Por favor, introduzeca su nombre de usuario y contrasefia:

Usuario:
= =

ey Ayuda Anterior Inicio Desconectar

GESTOR

Figura 1. Pagina de entrada e inicial de la aplicacion web, mostrando las diferentes posibilidades que presenta la aplicacion.

Inicio

Figura 2. Hoja de recogida de datos de la aplicacion web, mostrando las variables que se incluyen en el registro.
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Figura 3. Distribucion de los servicios que han participado en esta primera fase del estudio. En gris se muestran nuevos

centros participantes.

basicas donde se recopilan brevemente algunas informa-
ciones de la base, una zona de descarga, desde donde se
puede descargar la base en formato de texto para ser usada
por paquetes estadisticos tipo SPSS o EXCEL, y un cues-
tionario de satisfaccion descargable por parte del usuario.
Ademas, se ha implementado una opcion de contacto con
el administrador para la notificacion de errores.

Analisis de la eficiencia del registro y primeros resultados

Para el analisis de la eficiencia de la base de datos se
han utilizado el conjunto de datos derivados del registro de
entradas que automaticamente realiza la aplicacion. Dichas
entradas pueden realizarse por diferentes motivos utili-
zando para el analisis s6lo aquellas en las que se produjeran
modificaciones en los datos de la base, para asi establecer
el tiempo requerido para la cumplimentacion de un caso
y el momento del dia y semana en la que se realizaron las
entradas en la base, realizandose un analisis descriptivo de
estos datos.

Para el analisis de los primeros resultados se ha volcado
la informacion presente en la base de datos desde Noviem-
bre de 2004 hasta Noviembre de 2007 en el paquete esta-
distico SPSS. Se han llevado a cabo comprobaciones sobre
la veracidad, consistencia y grado de cumplimentacion de

los datos, realizando tablas de contingencia entre variables
mutuamente excluyentes. Se ha efectuado un analisis des-
criptivo de los datos mas importantes del registro.

Resultados

En el momento de realizar este estudio se habian
incluido 1149 pacientes procedentes de 14 centros, si bien
durante la elaboracion del mismo el nimero de centros
se ha incrementado hasta alcanzar un total de 16 centros.
Su localizacion queda reflejada en la Figura 3. EI nimero
aproximado de enfermos de HSA incluidos por centro al
afio se sitia en torno a los 29, si tenemos en cuenta aquellos
centros que han incluido casos desde el inicio de la base.

Analisis de la eficiencia del registro

Del analisis de los accesos a la base se desprende
que el formulario inicial se rellena en un tiempo medio
de 3.4 minutos, siendo el tiempo para accesos con
cumplimentacion de casos entre el minuto y los 10 minu-
tos en mas del 90% de los casos. En cuanto al numero
de accesos por dia de la semana, existe una distribucion
bastante homogénea entre los siete dias, siendo el dia con
mayor numero de entradas el lunes y el menor el sabado.
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Figura 4. Ritmo mensual de inclusion de enfermos en el estudio.

En cuanto a la distribucion dentro del dia destaca que mas
de la mitad de los accesos al sistema se producen entre las
16 y las 24 horas.

No han existido incidencias relacionadas con la seguri-
dad de los registros, ni tampoco pérdida de informacion.

En la Figura 4 se muestra el ritmo de reclutamiento en
la base. Se observa un incremento paulatino en el nimero
de casos incluidos, que experimenta un importante creci-
miento en los ultimos meses.

Caracteristicas generales de los pacientes incluidos en el
registro

Las caracteristicas demograficas y clinicas de los
pacientes incluidos en el registro se muestran en la Tabla 1.
En cuanto a la distribucion por edades y sexos se observa
como esta enfermedad es mas frecuente por encima de
los 50 afios. Es mas frecuente en mujeres en todos los
grupos de edad, llegando a doblarse el numero de mujeres
por encima de los 70 afios. No se observo ningun patron
de agregacion temporal, ya sea una mayor incidencia de
HSA espontanea, HSAa o HSAi por meses, estaciones, o
por dias de la semana. En cuanto a la gravedad inicial del
sangrado, aproximadamente dos tercios de los enfermos
fueron ingresados en los centros participantes con un buen
grado clinico. En la mayor parte de los casos los enfermos
tenian un sangrado clasificable como Fisher 3 0 4 en la TC
inicial.
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Tabla 1
Caracteristicas demograficas y clinicas de 1149 pacien-
tes incluidos en el registro multicéntrico de HSA

Edad, media (afios) 55
% Por grupos de edad
<50 afios 34
50-70 afios 49
>70 afios 17
Sexo (%)
Hombres 43
Mujeres 57

Ratio Mujer/Hombre por grupo de edad

<50 afios 1,12
50-70 aflos 1,27
>70 afios 2,06
Buen grado clinico 68%
Mal grado clinico 32%
Fisher 3 6 4 72%
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Caracteristicas generales de los enfermos incluidos

Pacientes=1149

HSAI

220 (19%)

32% grados IV y V WFNS
72% grados Il y IV Fisher|

HSA aneurismatica
— 929(81%)

Edad media 55 afios
66% encima de 50 afios
Mujer:Hombre 3:2

Fallecen antes de angio
54 (5%)

HSA aneur confirmada
875 (76%)

Figura 5. Caracteristicas generales de los enfermos incluidos en la base.

La mayor parte de los enfermos fueron estudiados
mediante angiografia, falleciendo un 5% del total de
pacientes de la serie antes de poder realizar alguna prueba
diagnodstica que pudiera mostrar el origen del sangrado
(angiografia o TC helicoidal) (Figura 5). Del niimero total
de pacientes, un 19% fueron clasificados como HSAI, es
decir como enfermos en los que una primera angiografia
resultd negativa. El resto de pacientes (929, 81%) fueron
clasificados como casos HSAa, siendo confirmado su
origen aneurismatico en 875, un 76% del total de la
muestra. En estos pacientes el aneurisma responsable del
sangrado se localizd mas frecuentemente en la arteria
comunicante anterior, seguido de la cerebral media y la
comunicante posterior (Tabla 2). Un 19% de los enfermos
en los que se encontrd un aneurisma presentaban multiples
aneurismas, presentando s6lo un 1,4% una malformacion
arteriovenosa asociada.

El tratamiento mas frecuentemente empleado en los
enfermos con HSAa fue el endovascular (44% de estos
enfermos) (Tabla 3). Destaca la alta frecuencia de enfermos
que aun siendo diagnosticados de un aneurisma mediante
angiografia no recibieron tratamiento (11%). En cuanto al
momento de aplicacion del tratamiento cabe destacar que
fue realizado de forma aguda o precoz (hasta el tercer dia
de evolucion) en casi dos tercios de la muestra.

La Tabla 4 muestra los resultados al alta para la serie
global, enfermos con HSAa y enfermos que han recibido
tratamiento de su aneurisma, ademas de la estancia media
en estos casos. Cabe destacar que la mortalidad global hos-
pitalaria asciende al 22%, y que un buen resultado (GOS=5)

Tabla 2
Caracteristicas angiograficas de la serie

Clasificacion Angiografica Casos (%)

HSA idiopatica 220 (19%)

HSA aneurismatica 929  (81%)
Localizacion aneurisma (%)

Comunicante anterior 36

Cerebral media 21

Comunicante posterior 18

Carotida (coroidea, bifurcacion) 9,9

Vertebral (ACPI) 3,4

Pericallosa 2,6

Basilar 2,5

Carotido-oftalmico 2,2

ACALI, ACS 2,2

Cerebral anterior 1,4

Cerebral posterior 0,8
Aneurismas multiples 19,4
Asociacion a MAV 1,4

ACPI: Arteria cerebelosa posteroinferior, ACALI arteria cerebelosa
anteroinferior, ACS: arteria cerebelosa superior.

se consiguid en menos de la mitad de los enfermos tanto en
la serie global, como en el conjunto de enfermos que llegan
a ser tratados.
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Tabla 3
Tipo de tratamiento y momento de aplicacién en HSAa
confirmada

Tipo de tratamiento (%)
Endovascular 47
Quirurgico 39
Mixto 3
No tratamiento 11

Momento del tratamiento (%)
Agudo (<24h) 28
Precoz (24h-3 dias) 36
Tardio (>3 dias) 36

Discusion

La existencia de registros nacionales de enfermedades,
tan frecuentes en otras patologias, no lo son tanto en el
ambito neuroquirdrgico. Quizas desde el punto de vista
neuroquirdrgico los pioneros en registros similares pro-
ceden del area de la Neurotraumatologia, y en especial a
través de la formacion de organismos supranacionales de
estudio, como es el European Brain Injury Consortium
(EBIC). Existen registros similares realizados en otros
paises de nuestro entorno, aunque no en el area medite-
rranea, como es el caso de estudios poblacionales sobre la
incidencia de HSA o aneurismas en Finlandia’, Suecia®? o
en algunas areas de Gran Bretana®*3$,

Con la generalizacion del acceso a Internet, los portales
basados en web se han convertido en la plataforma ideal
para realizar proyectos de investigacion que llevan apa-
rejada la recoleccion de volumenes importantes de datos.
En el caso de los registros multicéntricos las ventajas son
todavia mas evidentes, de modo que en los ultimos afios
se han publicado diferentes experiencias en este sentido®.
Diferentes investigadores coinciden en que el principal
problema de este tipo de sistemas es garantizar la seguridad
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de la informacion almacenada, especialmente si se trata de
informacion de caracter personal' . En Espafia los archivos
con este tipo de informacion estan sujetos a una serie de
requisitos, de acuerdo con la Ley Organica de Proteccion
de Datos de Caracter Personal (LOPD), entre los que se
puede citar la necesidad de mantener un registro de todas
las acciones que supongan una visualizacion o modifica-
cion de los datos. El registro aqui presentado no contiene
datos que permitan identificar a los pacientes, y no esta por
tanto sujeto a dichas normas.

Las principales ventajas de este tipo de registros frente
al registro en papel son obvias: reduccion de errores al eli-
minar la necesidad de transcribir los datos, posibilidad de
realizar un control de errores en los datos cuando son intro-
ducidos, y disponibilidad inmediata de la informacion para
todos los participantes en el registro. Si los comparamos
con aplicaciones informaticas dedicadas las ventajas son,
por un lado, que se elimina la necesidad de tener instalado
en el ordenador de cada uno de los usuarios un programa
especifico, lo que resulta caro y complicado de mantener,
y se sustituye por un navegador genérico, y por otro, que
no es necesario refundir los registros realizados por cada
centro para crear el registro comin®'62,

Los primeros registros de este tipo datan de los tltimos
afios 90, y hoy en dia su uso es bastante generalizado. Uno
de los mas extensos en numero de pacientes es el estudio
Invest (International Verapamil SR/Trandolapril Study)"
en el area de cardiologia, que acumuld 22.576 pacientes
y en el que participaron 862 centros de 14 paises. De las
distintas fases de un estudio clinico (protocolo, registro,
randomizacion y recoleccion de datos), es ésta ultima la
que se realiza con mas frecuencia usando Internet®.

Si comparamos esta serie con otras de la literatura inter-
nacional podemos comprobar como la situacion en nuestro
pais es muy similar a la de otros paises desarrollados, tanto
en lo que se refiere al tipo y situacion de los enfermos,
como en el resultado final, siempre que los mismos se
enfoquen al estudio de todos los casos y no de una serie
seleccionada. Asi, registros comparables al presentado en
este trabajo serian series recogidas recientemente en los

Tabla 4
Resultado al alta y estancia media

HSA HSAa HSAa tratada
Evolucion (%)
Mortalidad 22 26 15
Discapacidad (EV, SD, MD) 28 34 39
Buena recuperacion 50 40 46
Estancia mediana dias (RIQ) 18 (10-33) 20 (11-36) 23 (14-39)

412



Base de datos multicéntrica de hemorragia subaracnoidea espontanea .....

Estados Unidos mediante el estudio de los diagnosticos
al alta de los enfermos publicados en los periodos 1996 a
2001 y el recogido durante el ao 2003*, o los resultados
de una serie de pacientes tratados por HSA en diferentes
hospitales de 18 estados realizada por Cross y colabora-
dores*. Estos estudios muestran unos porcentajes de mor-
talidad intrahospitalaria muy parecidos a la registrada en
esta serie, es decir, en torno al 25%, siendo la mortalidad
de las hemorragias tratadas con técnica microquirtrgica o
endovascular también similar, en torno al 12-17%?32. Estos
datos son similares a los encontrados en series del Norte
de Europa, con un 45% de mortalidad global en Finlandia’
(estudio poblacional en el que se conjugan mortalidad pre
e intrahospitalaria), y 21% en Suecia®'. Un dato a tener en
cuenta en las series de manejo global hospitalario ameri-
canas es la baja frecuencia de tratamiento del aneurisma
responsable del sangrado observada, que esta en torno al 30-
35% en diferentes series>***¥2, manteniéndose esta tenden-
cia en el tiempo*®2. Aunque estos estudios incluyen aquellos
enfermos con HSAI, el porcentaje de enfermos tratados en
nuestro pais es muy superior, siendo del 68% en el global
de la serie y del 84% si excluimos las HSAI, atn superior
al 60% esperado en algunas series americanas en las que
suprimen todos aquellos enfermos que fallecen durante su
ingreso hospitalario y enfermos con HSAi*2. Este porcen-
taje es similar pero superior al registrado en series hospita-
larias de manejo global de enfermos con HSA espontanea
en paises de nuestro entorno, como es el caso del registro
de HSA de Newcastle, en el que en un periodo de 10 afios
el 38% de las HSA no recibieron tratamiento alguno del
aneurisma responsable del sangrado®. Cabe pensar que
aunque en los estudios americanos la existencia de ingresos
de un mismo paciente en diferentes centros o de ingresos
sucesivos sin que se llegara a realizar el tratamiento del
aneurisma podria hacer disminuir el nimero de enfermos
tratados, y que también otros factores permitirian explicar
estas diferencias con nuestro pais, tales como la ausencia
de presion econdmica para llevar o no a cabo un trata-
miento en los centros que han participado en este registro,
dado que todos pertenecen a la red sanitaria ptblica nacio-
nal, o quizas a la diferente situacion en cuanto a la presion
de reclamaciones que puede existir en nuestro pais, y que
hace que en Estados Unidos se pueda practicar una medi-
cina mas defensiva. En cuanto al tipo de tratamiento cabe
destacar la mayor frecuencia del tratamiento endovascular
en nuestro pais, tendencia que se repite en Europa, en com-
paracion con los estudios americanos, donde el tratamiento
endovascular se reserva a aquellos casos con peor pronds-
tico. Por otro lado, la estancia media (mediana de 23 dias
para enfermos tratados) es muy similar a la reportada para
enfermos con HSA en el 2003 en Estados Unidos, siendo
ésta de 20 dias para los tratados quirurgicamente y 17 para
los tratados endovascularmente®?. Dada la baja disponibi-
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lidad de centros de derivacion, fundamentalmente de cen-
tros de rehabilitacion, en nuestro medio, este dato es muy
significativo e incluso puede causar perplejidad, y denota,
por otro lado, el esfuerzo realizado por los médicos de los
centros que han participado en este estudio.

En cuanto a los resultados globales comparados con
otras series espafolas previamente publicadas''®, no se
observa una variacion en el resultado final, siendo muy
similares las tasas de morbilidad y mortalidad, a pesar de
que el porcentaje de enfermos tratados endovascularmente
haya aumentado considerablemente, y la precocidad del
tratamiento haya sido mayor (64% tratado en los primeros
3 dias tras el sangrado). Aunque no se pueden extraer con-
clusiones acerca de si un tratamiento es mejor o peor que el
otro, ya que el estudio no fue disefiado para ello, parece evi-
dente que el tipo de tratamiento aplicado a la causa del san-
grado no produce un efecto importante sobre el resultado
final de la enfermedad, siempre que se realice siguiendo
un estandar de calidad adecuado'. Por ello, en nuestra opi-
nion, seria importante prescindir de debates esplireos sobre
la mayor conveniencia de uno u otro tratamiento, y dirigir
la investigacion a aliviar el dafio producido por la propia
hemorragia o sus complicaciones, ya que en la gravedad
del sangrado inicial reside el principal factor pronostico de
esta enfermedad!*'*.

Otro dato a tener en cuenta es la variaciéon en cuanto
al porcentaje que representa la HSAi en esta serie, mas
proxima al 15% descrito internacionalmente, que a cifras
consignadas previamente en nuestro medio®'>'8, La mejoria
en los métodos diagndsticos, tanto en la mayor resolucion
de la angiografia, como del angio-TC y la angio-RM, han
hecho probablemente que este porcentaje disminuya en
nuestro pais, a pesar de que sigue siendo discretamente
mas alto que en otras zonas del mundo.

A pesar de que este registro representa una oportunidad
inmejorable a la hora de estudiar un numero importante de
caracteristicas de esta enfermedad, existen también limita-
ciones a sefialar. La principal de ellas es que no se trata de
un registro implantado universalmente en nuestro pais. Los
datos aqui presentados reflejan la situacion de los centros
que han participado y aunque son muchos, no son proba-
blemente extrapolables a todos los hospitales espafioles.
Por otro lado, estos datos no se han auditado externamente,
hecho que puede restar validez a las conclusiones que se
obtengan del registro. Sin embargo, la mayor parte de las
series de la literatura tampoco han sido sometidas a audi-
toria. La ausencia de conflictos de interés o de financiacion
externa de la inclusion de enfermos en la base hace que los
datos sean tan fiables como los de cualquier otra serie de
enfermos anteriormente publicada.

En resumen, presentamos los resultados de tres afios de
trabajo en una base de datos multicéntrica, hospitalaria de
enfermos no seleccionados con HSA. Queremos con ello
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llamar la atencién de la comunidad neuroquirtirgica sobre
esta enfermedad y despertar el interés por conseguir la rea-
lizacion de registros a nivel nacional de éste y otros tipos
de patologia. Demostramos que esta empresa es factible
y que su consecucion daria importante informacion sobre
la frecuencia, complejidad, tipo de tratamiento empleado
y resultados en esta enfermedad. El Grupo de Patologia
Vascular intentara con futuros trabajos explicar de forma
mas detallada aspectos relacionados con el estudio de esta
base y de la HSA que se han descrito de manera preliminar
en este trabajo. El mantenimiento del compromiso de los
diferentes investigadores que han participado en este tra-
bajo cooperativo, asi como la inclusion de nuevos centros,
sera clave para que esta base de datos se confirme de forma
definitiva en un registro hospitalario de esta enfermedad.
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