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A falta de datos fiables prove-
nientes de los registros, los progra-
mas de control del cancer corren el
riesgo de ser mal orientados y dar
lugar al desaprovechamiento de la
inversién. Esta es precisamente la
situacién en la que se encuentran
muchos paises a principios del siglo
21. Especialmente en los paises de
ingresos bajos y medios esta situa-
cion refleja la falta de reconocimien-
to a la importancia que tienen los
registros, la falta de recursos y de
personal calificado y la ausencia de
priorizacion de la “inclusion del can-
cer” entre una de las muchas nece-
sidades de los ya limitados servicios
de atencion médica.

Sin embargo, existen indicios
positivos que indican que esta si-
tuacion esta cambiando. En primer
lugar, la importancia dada a las en-
fermedades no transmisibles (ENT)
desde el mas alto nivel politico y el
reconocimiento de la amenaza que
éstas representan para el desarrollo
humano, estan haciendo cambiar
las prioridades de los gobiernos
y de los donantes. En segundo lu-
gar, los Estados Miembros de la
Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) reconocieron que uno de los
indicadores de progreso en la lucha
contra las ENT es el registro de “la
incidencia de canceres, por tipo, por
100.000 habitantes”, atribuyendo
asi a los paises la responsabilidad

de establecer registros de cancer
de base poblacional y de informar
sobre los progresos conseguidos.
Al mismo tiempo, varias organiza-
ciones de financiamiento y agencias
de ayuda técnica estan trabajando
de manera conjunta y coordinada
para mejorar la calidad y cobertu-
ra de los registros de cancer, con
el respaldo de la Iniciativa Mundial
para el Desarrollo de Registros de
Cancer (GICR, por sus siglas en
inglés, Global Initiative for Cancer
Registry Development). Esto da lu-
gar a notables mejoras en la forma-
cion y la promocién asi como en la
recoleccién y analisis de los datos.
Este doble enfoque — descendente
y ascendente — se traducira en un
cambio radical en la disponibilidad
de datos fiables sobre la incidencia
del cancer a nivel mundial, lo que a
su vez, va a constituir la piedra an-
gular para el control del cancer en
las proximas décadas.

Una vez reconocida la impor-
tancia de los registros de cancer,
iqué es lo que se debe medir? Cier-
tamente, ademas de la incidencia,
es sumamente importante realizar
una estimacion de la supervivencia
mediante un seguimiento a los pa-
cientes con cancer respecto a su
estado vital, con el fin de obtener
informacion sobre la calidad de la
asistencia brindada a la poblacion.
Con el desarrollo de sistemas de
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informacion sobre el cancer, existen
nuevas oportunidades para vincular
las bases de datos de los registros
de cancer con otros conjuntos de
datos, por ejemplo, sobre la detec-
cion del cancer, los tratamientos, las
comorbilidades, etc. Los datos de
los registros también pueden servir
para impulsar la investigacién sobre
las causas de la enfermedad y la efi-
cacia de las estrategias nacionales
o regionales de intervencion.

Es fundamental saber qué es
lo que se debe medir, pero ;como
debe hacerse? Aqui es donde la
presente publicacion cumple una
funcion importante proporcionando
consejos practicos sobre la recolec-
cion, procesamiento y verificacion
de la calidad de la informacién de
los registros de cancer de base po-
blacional ubicados en los paises de
ingresos bajos o medios.

Como Director de la Agencia In-
ternacional de Investigacion sobre
el Cancer, este libro tiene para mi
una relevancia particular. Desde su
creacion, hace 50 afnos, la Agencia
ha tenido como objetivo principal,
estudiar las variaciones geografi-
cas en la incidencia del cancer para
identificar las causas y encontrar los
mecanismos para prevenir esta en-
fermedad. Durante cinco décadas,
un sinnumero de colegas han tra-
bajado con amor y dedicacion para
desarrollar los registros de cancer,
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a menudo en condiciones muy difi-
ciles. Tengo la firme conviccion de
que el contenido de este libro, publi-
cado como parte de una colabora-
cion duradera con la Asociacion In-
ternacional de Registros de Cancer,

representa otro paso importante
por el aporte que hace al personal
encargado de los registros, en su
intento por proporcionar los datos
necesarios para asegurar que las
mejores estrategias de control del

cancer estén a disposicion de las
poblaciones de todo el mundo.

Dr. Christopher P. Wild
Director, Agencia Internacional
de Investigacion sobre el Cancer



Durante tres cuartos de siglo, los
registros de cancer de base pobla-
cional han contribuido de manera
decisiva a la epidemiologia del can-
cer y a la lucha contra esta enfer-
medad. El registro de céancer inici6
formalmente entre los afios 1930 y
1940, al mismo tiempo que la epi-
demiologia moderna comenzaba a
buscar las causas de las enferme-
dades crénicas. El registro de can-
cer se expandid progresivamente
durante las siguientes décadas y se
convirtié en una herramienta unica e
indiscutible para medir la carga del
cancer en la comunidad (aun hoy en
dia, no existe un sistema de datos
comparable para las otras enferme-
dades graves). Los registros han ju-
gado un rol importante en diversos
ambitos del control del cancer, des-
de la determinacion de la carga de
la enfermedad y de sus variaciones
geograficas — lo que contribuye a la
comprension de sus causas — hasta
el andlisis de la supervivencia basa-
da en la poblacién y la evaluacion
de la calidad del diagnéstico y de los
cuidados recibidos por los pacien-
tes con cancer.

La acumulacién y expansion de
los datos registrados han permitido
el incremento de los estudios sobre
las tendencias geograficas y tempo-
rales de la incidencia, la mortalidad,
la supervivencia y la prevalencia
del cancer. El conjunto de los datos
individuales recogidos también ha
nutrido un gran nimero de estudios
epidemioldgicos analiticos. Entre
los desarrollos mas recientes es-

tan las investigaciones resultantes
de la articulaciéon entre el registro
y las bases de datos clinicas y los
bancos de muestras bioldgicas.
Aunque este tipo de desarrollos se
estan convirtiendo en una practica
habitual en los registros de los pai-
ses industrializados, todavia queda
mucho trabajo para asegurar un
desarrollo similar en los paises de
ingresos bajos y medios (PIBM). En
Africa, Asia y América Latina, la co-
bertura de los registros que poseen
datos de alta calidad, se mantiene
muy por debajo del 10%; se hace ur-
gente apoyar la puesta en marcha,
expansion y desarrollo de registros
en muchos de los PIBM. El enfoque
se basa en la sinergia entre los re-
cursos y la voluntad de los actores
locales, por una parte y la coopera-
cion internacional, por otra. Es en
este contexto que para la Asocia-
cion Internacional de Registros de
Cancer, que reagrupa los registros
de todos los continentes, seria muy
satisfactorio integrar las actividades
y planes futuros con el desarrollo
continuo de los Centros Regionales
de Registro de Cancer de la IARC,
como parte de la Iniciativa Mundial
para el Desarrollo de Registros de
Cancer (GICR).

Es requisito esencial para el de-
sarrollo de los registros de cancer
de base poblacional, disponer de re-
cursos para la capacitacion del per-
sonal. Las necesidades son muy va-
riadas y van desde guias practicas
detalladas para uso del personal,
hasta las instrucciones sobre la

Prefacio

utilizacion de los métodos estadis-
ticos para el analisis de los datos
registrados. Esta guia proporciona
una vision general de los conceptos
basicos en el registro de cancer y
describe las etapas de la planifica-
cion de un registro, las fuentes de
informacion a las cuales un regis-
tro debe tener acceso, los métodos
que permiten garantizar la calidad
de los datos y la manera en la que
deben presentarse los resultados
del registro. Como tal, sera de gran
utilidad para todos aquellos que
quieren y estan tratando de esta-
blecer un registro o aquellos que se
encuentran en las primeras etapas
de su desarrollo. Asimismo abarca
los principales componentes a tener
en cuenta al momento de establecer
un registro, con el fin de proporcio-
nar la informacion necesaria para
los principales interesados — espe-
cialmente los que participan en la
elaboracién de los programas de
control del cancer.

Roberto Zanetti, MD, PhD
Presidente, Asociacion Interna-
cional de Registros de Cdncer

David Forman, PhD
Responsable de la Seccion de
Informacioén sobre el Cancer,
Agencia Internacional de
Investigacion sobre el Cancer
Secretario ejecutivo,
Asociacién Internacional de
Registros de Cancer
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Se prevé que para el afio 2025,
se registraran mas de 20 millones
de nuevos casos de cancer en todo
el mundo, entre los cuales cuatro
quintas partes de la carga recae-
ran en los paises de ingresos bajos
y medios (PIBM). Para entender la
situacién local y hacer frente al au-
mento de la incidencia del cancer,
es urgente que los responsables de
las politicas de salud publica dispon-
gan de datos pertinentes e impar-
ciales sobre la carga del cancer en
sus comunidades. Los registros de
cancer de base poblacional (RCBP)
que proporcionan esta informacion
resultan indispensables para la
planificacion de los programas de
control del cancer y para evaluar su
impacto en cada uno de los paises
del mundo. Dichos registros son
particularmente utiles en los PIBM,
donde se dispone de pocos datos
sobre la incidencia del cancer y sus
resultados en la poblacion.

Durante la creaciéon de un re-
gistro de cancer hay muchos ele-
mentos que deben ser tenidos en
cuenta; es preciso definir la pobla-
cion objetivo, el personal necesa-
rio, el lugar de establecimiento del
registro, los equipos y las instala-
ciones fisicas necesarias, asegurar
el financiamiento, verificar que los
aspectos legales y de confidencia-
lidad van a ser abordados correcta-
mente y por Ultimo, pero no menos

Resumen ejecutivo

importante, el nombramiento de un
comité asesor encargado de super-
visar las actividades del registro. La
mayor parte de los requisitos para
la planificacion y el seguimiento se
puede lograr a través de un registro
regional o una serie de registros re-
gionales que cubran solamente un
subgrupo (muestra) de la poblacion
nacional. Para asegurar la sosteni-
bilidad del RCBP es muy importan-
te contar desde el principio con la
voluntad politica y el apoyo de las
partes interesadas. El éxito también
depende de la voluntad de los médi-
cos, de los patélogos y del personal
administrativo para colaborar y faci-
litar el acceso a sus datos.

RCBP se apoyan en el uso de
multiples fuentes de informacién
sobre los casos de cancer en la po-
blacién objetivo. Estas fuentes se
pueden agrupar en tres grandes ca-
tegorias: hospitales, laboratorios y
certificados de defuncién. Los pro-
cedimientos de registro permiten la
identificacion de un mismo caso de
cancer a partir de diferentes fuentes
(evitando los registros duplicados).
Existe una lista minima de variables
esenciales que todos los registros
deben recoger para cada caso de
cancer identificado. Muchas de es-
tas variables deben ser codificadas
para facilitar el analisis. Existen
sistemas estandar de codificacion
internacional disponibles para algu-

nas variables, que los registros de
cancer deben utilizar para que sus
resultados sean comparables. Los
mas importantes son el codigo del
tumor (localizacion, histologia, com-
portamiento y base del diagnoéstico),
usando la Clasificaciéon Internacio-
nal de Enfermedades para Onco-
logia (CIE-O) y la codificacién de
fase, utilizando el sistema de estadi-
ficacion tumor—nddulo—metastasis
(TNM).

RCBP son responsables no so-
lamente de recolectar los datos,
sino también de analizarlos y pre-
sentar sus resultados. Los informes
sobre incidencia del cancer contie-
nen informacién sobre todos los ti-
pos de cancer que deben reportarse
y representan el principal resultado
de un registro, proporcionando a su
vez, informacion a las partes inte-
resadas y a aquellos que suminis-
traron los datos. Los componentes
principales del informe son: los an-
tecedentes, la presentacion y eva-
luacion de resultados y la seccion
de tablas. Todos los RCBP deben
estar en la capacidad de proporcio-
nar alguna indicacion objetiva sobre
la calidad de los datos reportados.
Los métodos descritos se dirigen
principalmente a los paises de in-
gresos bajos y cubren las cuatro di-
mensiones de calidad de los datos:
comparabilidad, validez, oportuni-
dad y exhaustividad.

- Resumen ejecutivo. Planificacion y desarrollo de registros de cancer de base poblacional en los paises de ingresos bajos y medios



Los Centros Regionales de Re-
gistro de Cancer de la IARC estable-
cidos en Africa, Asia y América La-
tina han sido instituidos para ayudar
a los paises de estas regiones en la
planificaciéon y desarrollo de RCBP

a nivel local. Estos Centros propor-
cionan un conjunto de actividades a
desarrollar localmente, adaptadas
a la situacion de cada pais; estas
actividades implican: la formacion,
la orientacion técnica, el desarrollo

de capacidades investigativas y las
acciones de sensibilizacién para
aumentar la calidad de los datos, la
cobertura y la utilidad de los RCBP,
siempre con el propésito de servir al
control del cancer.

Resumen ejecutivo. Planificacion y desarrollo de registros de cancer de base poblacional en los paises de ingresos bajos y medios n



Abreviaturas

CcDC Centers for Disease Control and Prevention
Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades
Cl5 Cancer Incidence in Five Continents
CIE-10 Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la
Salud, décima revisién
CIE-O Clasificacion Internacional de Enfermedades para Oncologia
CIE-O-3 Clasificacion Internacional de Enfermedades para Oncologia, tercera edicion
ENCR European Network of Cancer Registries
Red Europea de Registros de Cancer
ENT enfermedades no transmisibles
GICR Global Initiative for Cancer Registry Development
Iniciativa Mundial para el Desarrollo de Registros de Cancer
IACR International Association of Cancer Registries
Asociacion Internacional de Registros de Cancer
IARC Agencia Internacional de Investigacion sobre el Cancer
IDH indice de Desarrollo Humano
IRM imagines por resonancia magnética
M:l razén mortalidad-sobre-incidencia
M:1% razén mortalidad-sobre-incidencia expresada en porcentaje
MV% porcentaje de casos con un diagnostico morfolégicamente verificado
NCRP National Cancer Registry Program
Programa Nacional de Registros de Cancer
OMS Organizacion Mundial de la Salud
PIBM paises de ingresos bajos y medios
RCBH registros de cancer de base hospitalaria
RCBP registros de cancer de base poblacional
SCD sélo por certificado de defuncién
SCD% porcentaje de casos conocidos sdlo por certificado de defuncion
SEER Surveillance, Epidemiology, and End Results
Vigilancia, Epidemiologia y Resultados Finales
TC tomografia computarizada
TEE tasas estandarizadas por edad (poblacion mundial) por 100.000 habitantes
TNM tumor—nddulo—metastasis
uicC Unién Internacional Contra el Cancer
VPH virus del papiloma humano
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Los cambios de las tasas de fer-
tilidad, el aumento de la longevidad y
el cambio en los estilos de vida han
dado lugar a un aumento de la carga
de enfermedades no transmisibles
(ENT) en todo el mundo: Aproximada-
mente 57 millones de muertes se pro-
dujeron en todo el mundo en 2008, de
las cuales casi las dos terceras partes
fueron muertes por ENT (OMS, 2011).
Se espera que la morbilidad y morta-
lidad por ENT se incremente ain mas
en las proximas décadas y que el nu-
mero de nuevos casos de cancer en
el mundo aumente a 20 millones para
el 2025, de los cuales cuatro quintas
partes se presentaran en los paises
de ingresos bajos y medios (PIBM)
(Bray, 2014). De acuerdo con las esti-
maciones de la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) de 2011, el cancer
es ahora la principal causa de mortali-
dad en el mundo (Fig. 1.1).

Reconociendo el aumento de la
carga de las ENT, los Estados Miem-
bros de la OMS adoptaron una De-
claracion Politica al respecto durante
la 652 Asamblea Mundial de la Salud,
en la que se fijaron como objetivo para
el 2025 una reduccién del 25% de la
mortalidad prematura por cancer y
otras importantes ENT (enfermeda-
des cardiovasculares, enfermedades

CAPITULO 1.

Introduccion

Fig. 1.1. Las 10 principales causas de muerte en el mundo en 2011, para
todas las edades y ambos sexos. ACV, enfermedad cerebrovascular; EPOC,

enfermedad pulmonar obstructiva crénica. Fuente: Compilacion del Global

Health Observatory Data Repository (http://apps.who.int/gho/data/).
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respiratorias cronicas y diabetes). Un
plan de accién y un marco mundial
de vigilancia integral para realizar el
seguimiento de su ejecuciéon fueron
adoptados posteriormente para lograr
este objetivo (OMS, 2013).

La vigilancia de las ENT es funda-
mental para proporcionar la informa-
cion necesaria para el desarrollo de
politicas y programas de prevencion
y control de estas enfermedades y

2 4 6 8
Defunciones (Millones)

para apoyar el seguimiento y la eva-
luacién de los progresos realizados
en la implementacién de los mismos.
El cancer es la sola ENT para la cual
se dispone actualmente de registros
especificos. Es por ello que los re-
gistros de céancer son de una impor-
tancia fundamental no sélo para la
evaluacién de la carga del cancer,
sino también para la medicién del
impacto de las intervenciones en
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materia de prevenciéon y control de
esta enfermedad. Los registros de
cancer de base poblacional (RCBP)
son una fuente Unica de informacién
para la investigacion y el seguimiento
de los programas de salud publica.
Durante la implementacion del Plan
de Accién para las ENT, la OMS de-
bera informar en 2015, en 2020 y en
2025, sobre los progresos realizados
en relacién con los nueve objetivos
predefinidos. Los indicadores y obje-
tivos aprobados en la 66 Asamblea
Mundial de la Salud integran directa-
mente los indicadores definidos en el
Plan Estratégico a Plazo Medio de la
OMS (http://apps.who.int/gb/ebwha/
pdf_files/WHAG66/A66_8-sp.pdf).
Para proporcionar informacién
sobre los avances en la implementa-
cion del plan de accién, los Estados
Miembros acordaron un conjunto de
25 indicadores, entre ellos “la inci-
dencia de cancer”. Especificamente,
se pide a los gobiernos que efectien
la recoleccion de datos sobre “la inci-
dencia de cancer, por tipo de cancer,
por 100.000 habitantes” y que se com-
prometan a desarrollar y mantener los
RCBP. Estos registros son unicos en
este sentido, ya que recogen y clasi-
fican sistematicamente la informacion

_ Puntos clave

« Junto con el aumento en la carga de las ENT, se prevén mas de 20 millones de nuevos casos de cancer en todo
el mundo para el 2025, de los cuales cuatro quintas partes se presentaran en los PIBM.

» Como respuesta, los Estados Miembros de la OMS decidieron adoptar el objetivo mundial de una reduccion del
25 por ciento de la mortalidad prematura, debida a las cuatro principales ENT, para 2025; igualmente, recopilar
los datos sobre la incidencia por tipo de cancer, para proporcionar informacién sobre los progresos realizados.

» Los RCBP son esenciales para recolectar y comparar dichos datos de incidencia y evaluar el impacto de los
patrones de canceres sobre las poblaciones, asi como la evolucion de las tendencias de los diferentes tipos de
cancer. Estos registros proporcionan una base solida para el establecimiento, el seguimiento y evaluacion de

sobre todos los casos de cancer re-
portables que se presentan en una
poblacion geograficamente definida y
que proviene de multiples fuentes de
informacion, principalmente de hos-
pitales, laboratorios de diagndstico y
departamentos de estadisticas vita-
les. Los RCBP son responsables no
solamente de la recogida de datos,
sino también de su andlisis y de la pre-
sentacion de los resultados. El calculo
de rutina de las tasas “por 100.000”,
efectuado por los RCBP, proporciona
informacion sobre cémo los patrones
de los canceres estan afectando las
comunidades y sobre la evolucion de
las tendencias de los diferentes tipos
de cancer. Estos registros proporcio-
nan una base solida para la planifica-
cioén, ejecucion, seguimiento y evalua-
cion de los programas de control del
cancer asi como para la estimacion
del tamanio de los servicios de cance-
rologia requeridos para la asistencia
de los casos.

Esta guia se compone de seis ca-
pitulos que contienen consejos técni-
cos para los responsables de la plani-
ficacion y los especialistas de la salud
publica en los PIBM que deseen im-
plementar y desarrollar RCBP como
sistemas de informacion para las

politicas de control del cancer. Este
primer capitulo muestra la necesidad
de los registros de cancer, dado el ra-
pido aumento de la carga de la enfer-
medad observado a nivel mundial. El
capitulo 2 describe las caracteristicas
de los diferentes tipos de registros de
cancer y las funciones unicas de los
RCBP, asi como su estado actual a
nivel mundial. Los capitulos 3 y 4 des-
criben las etapas criticas en la planifi-
cacion y desarrollo de un registro de
base poblacional, en un contexto de
recursos limitados y discuten sobre
las principales fuentes de informacion
necesarias que el registro debe reunir.
Ademas, se sefialan ciertos aspectos
de la puesta en marcha que ayudaran
a asegurar la sostenibilidad del regis-
tro, incluyendo comentarios sobre la
infraestructura y los recursos nece-
sarios, asi como el compromiso de
los principales actores. El capitulo 5
describe las principales técnicas que
permiten evaluar y mejorar la calidad
de los datos de los registros. El capitu-
lo 6 ofrece algunos consejos sobre la
manera en que deben presentarse los
resultados a la comunidad en general
para apoyar el control del cancer y asi
aumentar la utilidad del registro.

los programas de control del cancer.
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Los RCBP representan el es-
tandar de oro en lo que se refiere al
suministro de informacién sobre la in-
cidencia del cancer en una poblacion
definida; estos registros también pue-
den servir para identificar las posibles
causas del cancer en la comunidad
y para evaluar el impacto de las ac-
tividades de control de esta enferme-
dad. Sin embargo, es esencial contar
con el adecuado funcionamiento del
sistema de salud para tener un ple-
no conocimiento de los casos y una
vision objetiva de la verdadera carga
del cancer.

La Figura 2.1 compara los actua-
les niveles del indice de Desarrollo
Humano (IDH) por pais (Fig. 2.1A),
la disponibilidad de fuentes de datos
sobre la incidencia del cancer (Fig.
2.1B) y sobre la mortalidad (Fig. 2.1C).
Usualmente, la disponibilidad de los
datos de incidencia y de mortalidad
del cancer es mayor en paises que

CAPITULO 2.

El rol y la situacion
de los registros de cancer
de base poblacional

han alcanzado niveles altos o muy al-
tos de IDH. Estos paises disponen de
un historial de estadisticas naciona-
les de mortalidad relativamente mas
completo y muchos han desarrollado,
ya sea un registro nacional o, uno o
mas registros regionales durante las
Ultimas décadas, particularmente du-
rante los afios 1970 y 1980. En tales
casos, las actividades de los RCBP
han sobrepasado su rol fundamental,
que consiste en estimar las tasas y
comparar los perfiles de los cance-
res en diferentes poblaciones (Parkin,
2006). Los registros amplian su gama
de actividades a medida que se desa-
rrollan, realizando estudios sobre las
causas del cancer y su prevencion y
proporcionando la informacion reque-
rida para la planificacién y evaluacion
de los programas de control del can-
cer (véase el recuadro 2.1).

La situacion es diferente para los
paises que figuran actualmente en las

categorias de IDH bajo o medio. En
muchas de estas regiones del mun-
do, particularmente en Africa subsa-
hariana y Asia meridional, tanto los
sistemas de registros vitales como
los registros de cancer, de una cali-
dad razonable, han aparecido mas
lentamente.

1. ¢Cual es el estado de los
registros de cancer de base
poblacional en el mundo?

El concepto de los RCBP existe desde
hace mas de medio siglo, con la crea-
cion del primer registro en la década
de 1930. Actualmente, existen mas de
700 RCBP en todo el mundo, aunque
su desarrollo ha sido mucho mas
lento en los PIBM que en los paises
de ingresos altos. Esto refleja la
falta de recursos humanos y financie-
ros en los PIBM, mas que una falta
de conciencia sobre la importancia
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Fig. 2.1. Mapas globales que representan (A) el nivel de desarrollo de cada
pais, de acuerdo con los cuatro niveles del indice de Desarrollo Humano (IDH),
por cuartiles, para el 2012; (B) el estado de los registros de cancer de base
poblacional (RCBP), hasta mediados de 2013; (C) el estado de los sistemas de
registro de datos vitales, hasta mediados de 2013. Fuentes de Ay B: Recopila-
cion de datos del Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD).

B IDH bajo

| IDH medio
IDH alto

M IDH muy alto

y

y
o~
/
o [ | RCBP (nacional)
Il RCBP (regional)
1l RCBP (nacional o regional)
IV Actividad de registro
[l V Sin datos/estado desconocido

.

I 1 Registros vitales completos y de alta calidad
kY 2 Registros vitales completos y de calidad intermedia ¥
\‘- 3 Registros vitales completos y de baja calidad
4 Registros vitales incompletos o sobre una muestra !
5 Otras fuentes (registros de cancer, encuestas de autopsias verbales, etc.)
6 Sin datos

de los registros. La coleccién Cancer
Incidence in Five Continents (CI5)
(http://cib.iarc.fr) publicada por la
IARC y la Asociacion Internacional
de Registros de Cancer (IACR) es
considerada como la fuente de infor-
macion de mas alta calidad sobre la
incidencia del cancer. En el Volumen
X se publicaron los datos de inciden-
cia para el periodo 2003—-2007. Existe
una gran disparidad entre los paises
con un IDH alto y los paises con un
IDH bajo o0 medio, con respecto a su
inclusion en la CI5 (por ejemplo, la
cobertura casi completa en América
del Norte en comparaciéon con una
cobertura inferior al 10% en América
del Sur, Asia y Africa). Sin embargo,
la situaciéon es menos sombria cuan-
do se considera que la informacioén
sobre el cancer esta disponible y por
tanto puede ser explotada por los pai-
ses de estas regiones.

Los Centros Regionales de Re-
gistro de Cancer de la IARC, que se
han instalado en Africa, Asia y Amé-
rica Latina, seran el primer punto de
contacto para los paises de estas
diferentes regiones. En colaboracion
con la IARC, los Centros regionales
desarrollan herramientas especificas
para ayudar los registros a:

« evaluar la calidad de los registros de
cancer, la publicacion y la presenta-
cién de los datos

* evaluar la capacidad de desarrollar
los registros y la calidad de los regis-
tros existentes

» monitorear los progresos generales
en la ampliacién de la cobertura de
los registros de cancer

+ coordinar el desarrollo, seguimiento
y evaluacion de los acuerdos forma-
les entre los registros de cancer indi-
viduales y la IARC, para actividades
especificas acordes con las necesi-
dades y recomendaciones y con un
plan de duracion limitada

« coordinar los proyectos de investi-
gacion y el desarrollo de monogra-
fias en colaboracion con la IARC,
incluyendo informes producidos a
partir del conjunto de datos de los



registros cubiertos por los Centros
regionales.

Actualmente, es posible clasificar
en cinco categorias, segun su es-
tado, los registros de los 138 paises
que hacen parte de los seis Centros
regionales, como se indica en la Fi-
gura 2.1B:

Nivel . RCBP de alta calidad (in-
cluidos en el Volumen X de la CI5) y
representativos a nivel nacional (re-
gistros con una cobertura igual o su-
perior al 50% de la poblacién del pais)

Nivel Il. RCBP de alta calidad (in-
cluidos en el Volumen X de la CI5) y

representativos a nivel regional (con
una cobertura inferior al 50%)

Nivel lll. Los registros nacionales
0 regionales que son o que estan a
punto de convertirse en registros de
base poblacional (es posible calcular
las tasas)

Nivel IV. La actividad de registro:
los sistemas de base hospitalaria
ylo de patologia (no es posible
calcular las tasas) o, paises que estan
realizando esfuerzos evidentes para
establecer un RCBP

Nivel V. No hay datos disponi-
bles o el estado de registro es
desconocido.

1.1 Paises de nivel | o Il

Podria parecer que los paises que
cuentan con RCBP de alta calidad (cla-
sificados como nivel | o Il) necesitan
menos apoyo de la IARC y de los Cen-
tros regionales, sin embargo, varios
de los registros emblematicos de los
PIBM considerados de alta calidad (por
ejemplo, debido a su inclusiéon en
uno de los volimenes de la CI5)
se degradaron posteriormente. La sos-
tenibilidad de la calidad de los datos
y del buen funcionamiento de los
registros es una preocupacion evi-
dente. Es necesario desarrollar redes

Recuadro 2.1. Ejemplos de utilizaciéon de los registros de cancer de base poblacional en el control del cancer.
Fuente: Adaptado de Parkin (2006), con el permiso de MacMillan Publishers Ltd, derechos reservados 2006.

La Organizacién Mundial de la Sa-
lud (OMS) sefala que los registros
de cancer de base poblacional
(RCBP) son uno de los elemen-
tos esenciales de la estrategia de
control del cancer (OMS, 2011).
Los RCBP desempeiian un papel
fundamental en la estimacion de
la carga del cancer, en el examen
de las tendencias recientes y en
la prediccion de su probable evo-
lucién futura. Es posible evaluar la
magnitud y el perfil del cancer en
términos de incidencia y mortali-
dad, pero a menudo otras dimen-
siones son también consideradas,
como la prevalencia, el numero de
afios de vida perdidos por persona
y el numero de afos de vida ajus-
tados en funcién de la calidad o en
funcién de la discapacidad. El ana-
lisis de la situacién actual ofrece un
marco de accion; los programas de
control del cancer deberan incluir
el establecimiento de objetivos ex-
plicitos, con el fin de poder evaluar
el éxito, o al menos el resultado de
las intervenciones.

Prevencién primaria

La eficacia de las intervenciones de
prevencién del cancer rara vez ha
sido evaluada por ensayos contro-
lados aleatorizados; generalmen-
te, el éxito tiene que ser deducido
de las observaciones efectuadas

después de la introduccion de los
programas. Para esto, es necesario
comparar las tasas de incidencia
observadas frente a las tasas es-
peradas (después de un lapso de
tiempo para que los efectos puedan
manifestarse), las tasas esperadas
se basan en una especie de mode-
lo predictivo. Este enfoque puede
utilizarse, por ejemplo, para evaluar
el éxito de las intervenciones con-
tra el consumo de tabaco y para
evaluar el impacto observado con
relacion al impacto esperado de la
introduccién de las vacunas contra
la hepatitis B y el virus del papiloma
humano (VPH), en los programas
nacionales de vacunacion.

Deteccién precoz

Los datos de los registros de can-
cer han sido ampliamente utilizados
en la evaluacion y seguimiento de
los programas de tamizaje. Donde
no hay informacion sobre el estado
de los individuos en términos de ta-
mizaje, se pueden estudiar las ten-
dencias en el tiempo en términos
de incidencia, para los canceres
en los cuales el diagnostico permi-
te prevenir la enfermedad invasiva
(es el caso, por ejemplo, del cancer
de cuello uterino) o, en términos de
mortalidad, para los programas que
permiten la deteccion temprana de
canceres invasivos (como el can-

cer de mama, de colon y de prés-
tata). Los programas de deteccion
temprana de canceres invasivos
no implican una disminucién de la
incidencia, por el contrario, la in-
troduccién del tamizaje, se traduce
al principio, en un aumento de la
incidencia (acorde a la frecuencia
con que se detecten casos asinto-
maticos), pero este aumento esta
seguido de una disminucion, la inci-
dencia acumulada se mantiene sin
cambios respecto a lo que habria
sido sin el tamizaje.

La evaluacion de la atencién en
cancer

Incluso si las tendencias evoluti-
vas en las tasas de mortalidad son
esenciales para medir el éxito de
las actividades de control del can-
cer en diferentes poblaciones, és-
tas no son ideales, ya que depen-
den tanto de la incidencia como de
la supervivencia. La medicion del
nivel de supervivencia de la pobla-
cion proporciona indicadores sobre
el papel, que eventualmente, pue-
de jugar el proceso de diagndstico
y de tratamiento, pero no tiene por
objeto proporcionar informacién so-
bre la eficacia de un tratamiento en
particular, de hecho, el tratamiento
no puede explicar por si solo las di-
ferencias en la supervivencia.
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nacionales y regionales para apoyar
la creacion de estandares de calidad
y comparabilidad, ademas de fomen-
tar la colaboracion entre los registros.
Al haber logrado el desarrollo exitoso
de RCBP en circunstancias igualmen-
te dificiles, el personal de los registros
clasificados como nivel | o Il de los
PIBM posee una experiencia y conoci-
mientos técnicos Unicos de los que se
podrian beneficiar los Centros regio-
nales. La ayuda de estos especialistas
es fundamental para el desarrollo de
una red de expertos regionales que
colaboren con la IARC y los Centros
regionales como mentores y formado-
res, para participar en las visitas a los
registros de los paises destinatarios y
unirse al cuerpo docente de los cursos
regionales.

1.2 Paises de nivel Illl o IV

Un objetivo particular de los Centros
regionales es mejorar la calidad de
los registros en aquellos paises que
ya cuentan con sistemas de registro o
que estan en el proceso de desarro-
llarlos. Por lo tanto, un apoyo directo
es dirigido a aquellos paises califica-
dos como nivel lll (Que ya poseen re-
gistros de base poblacional naciona-
les o regionales o que estan a punto
de tenerlos) o a los paises de nivel IV
(que poseen registros de base hospi-
talaria y/o de patologia o que estan
trabajando para el establecimiento de
un registro de base poblacional). El
objetivo es apoyarse en los registros
existentes, mejorarlos y desarrollar
sus actividades y recursos, a fin de

que puedan alcanzar un nivel de alta

calidad. Estas acciones incluyen:

+ desarrollar procedimientos operati-
vos claros para el registro

* asegurarse de que se cuenta con un
equipo de trabajo que posee las ca-
pacidades requeridas y que ha sido
formado correctamente

« establecer vinculos sélidos con to-
dos los servicios clinicos en los que
se diagnostican y tratan los pacien-
tes con cancer

« asegurarse de que los ministerios
concernidos y otros funcionarios
responsables se comprometan a
apoyar de manera durable las ac-
tividades de los registros y que los
integren a sus estrategias de control
del cancer.

Tabla 2.1. Caracteristicas, objetivos y utilizacion de los diferentes tipos de registros de cancer

Tipo de registro

Caracteristicas

Objetivo

¢(Este tipo de registro
puede ser utilizado en la
formulacion de planes de
control del cancer?

Registros de cancer de base
hospitalaria

Recolecta informacion sobre
todos los casos de cancer
tratados en uno o mas hospitales

clinico

Util para fines administrativos
y para analizar el desempefio

NO. Una muestra incompleta
y sesgada de la poblacion. El
conjunto de datos se basa en
la asistencia dada al paciente
en uno o varios hospitales.

El perfil de los canceres esta
determinado por la orientacion
de los pacientes, en parte por
los servicios recibidos y por los
conocimientos técnicos de las
instituciones principales.

Registros de patologia

Registros de cancer de base
poblacional

Recolecta informacion sobre los
canceres diagnosticados en uno
o0 mas laboratorios de histologia

Recolecta sistematicamente

la informacion sobre todas las
neoplasias notificables que se
presentan en una poblacién
geograficamente definida y que
proviene de multiples fuentes

Sefiala las necesidades de los
servicios de laboratorio y permite
una “instantanea” rapida del
perfil del cancer

La comparacién e interpretacion
de los datos de incidencia del
cancer basados en la poblacion
pueden servir de fundamento
para las acciones tendientes a
reducir la carga del cancer en la
comunidad.

NO. Una muestra incompleta

y sesgada de la poblacion.

Los datos obtenidos se
construyen unicamente a partir
de la vigilancia basada en los
laboratorios. La determinacion
del perfil del cancer se hace a
partir de los canceres a los que
se les realizo un analisis del
tejido tumoral.

Sl. La evaluacion sistematica

de la incidencia del cancer a
partir de multiples fuentes puede
proporcionar una vision imparcial
de la carga del cancer en la
poblacion y de su evolucioén en el
tiempo. Estos registros cumplen
un papel unico en la planificacion
y evaluacion de los programas
de control del cancer.




1.3 Paises de nivel V

En los paises grandes con planes
ambiciosos, pero que aun no han
establecido sistemas de registro de
cancer (paises de nivel V), podria
ser util llevar a cabo negociaciones
de alto nivel que permitan a un grupo
internacional de expertos, establecer
un calendario de visitas a los sitios
programados con antelacion, con el
objetivo de acelerar el desarrollo de
un programa de registro.

2. Principales diferencias
entre los registros de cancer
de base poblacional y los
otros tipos de registros de
cancer

Los RCBP recopilan sistematicamen-
te la informacién sobre todos los can-
ceres notificables que se presentan
en una poblacién geograficamente
definida y que provienen de multiples
fuentes de informacion. Existen otros
dos tipos importantes de registro de
cancer con funciones diferentes a
las de los RCBP: registros de céan-
cer de base hospitalaria (RCBH) que
compilan datos sobre los casos de
cancer diagnosticados y/o tratados

_ Puntos clave

en una institucion o instituciones de-
finidas, y los registros de patologia
que registran los casos de cancer
diagnosticados en los laboratorios de
patologia, basados principalmente en
los informes de histopatologia o cito-
logia. Por lo tanto, dependiendo de
la manera en que esté organizado el
sistema de atencion, los datos recopi-
lados provienen de un subgrupo, méas
0 menos sesgado, de pacientes con
cancer.

En muchos de los PIBM se han
desarrollado RCBH, particularmente
en Asia y América Latina, a menu-
do por iniciativa de médicos espe-
cializados. Estos registros son utiles
para varios propositos, por ejemplo,
al proporcionar informacién sobre el
diagndstico y el tratamiento de ciertos
tumores particulares y de los resulta-
dos clinicos obtenidos. Los datos de
los RCBH vy de los resultados de los
laboratorios de patologia son parte
integral de la gestion hospitalaria y de
laboratorios, sirviendo a fines admi-
nistrativos y ayudando a analizar su
rendimiento.

Los objetivos de los registros
de base hospitalaria y de patologia
asi como de los RCBP vy las diferen-
cias fundamentales entre estos, son

resumidos en la Tabla 2.1. Tal vez, de-
bido a la relativa facilidad para el es-
tablecimiento de los registros de base
hospitalaria y de los registros de pato-
logia, una idea errénea continua pro-
pagandose, segun la cual estos re-
gistros pueden cumplir roles que van
mas alla de sus funciones clinicas,
de gestiéon y administrativas. Ambos
tipos de registros son de gran valor
para evaluar la calidad de los servicios
prestados, sin embargo, no pueden
ofrecer una imagen clara de la epide-
miologia local, nacional o regional del
cancer. Como los datos recolectados
se derivan, sea de la atencion dada al
paciente en un hospital determinado
(RCBH) o sea del numero de biopsias
realizadas (registros de patologia),
la inclusion de un caso en el siste-
ma es determinada por el tamafo y
pericia de los servicios hospitalarios
y de los laboratorios de patologia.
El conjunto de casos registrados de
esta forma representa solamente un
subgrupo de la carga total de casos
y por lo tanto, este tipo de sistemas
es de poca utilidad para la planifica-
cién, seguimiento y evaluacion de los
programas de control del cancer.
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* Las funciones de los registros de base hospitalaria, de base de patologia y de base poblacional son diferentes
y complementarias. Los dos primeros tipos de registros cumplen importantes funciones administrativas y clini-
cas, pero solo los registros de base poblacional pueden proporcionar un perfil imparcial de la carga actual del
cancer y su evolucion en el tiempo. Los registros de base poblacional tienen un papel unico en la planificacion
y evaluacion de las acciones de control del cancer, encaminadas a reducir la carga del cancer en la poblacion.

* A pesar de que en los PIBM faltan datos de buena calidad, como lo demuestra su escasa representacion en la
Cancer Incidence in Five Continents, la situacion parece mas positiva cuando se tiene en cuenta la informacion
sobre el cancer disponible en muchos de estos PIBM. Muchos paises tienen como objetivo convertir sus reg-
istros nacionales o regionales en registros de base poblacional y poder servir como punto de partida para el
desarrollo de sistemas de registro.

+ Se han establecido una serie de Centros Regionales de Registro de Cancer de la IARC en Africa, Asia y
Ameérica Latina, para ayudar localmente a la planificacion y al desarrollo de los RCBP en los paises de estas
regiones. Estos Centros proporcionan un conjunto de actividades locales especialmente adaptadas a un pais
determinado, para mejorar la calidad de los datos, la cobertura, y la utilidad de los RCBP con el propésito de
que sirvan a los objetivos de control del cancer.
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CAPITULO 3.

Planificacion y desarrollo
de un registro de cancer
de base poblacional

El establecimiento de un nuevo
registro de cancer requiere el recono-
cimiento por parte de la poblacion de
la necesidad o, al menos de la con-
veniencia de dicha iniciativa. Como el
registro de cancer debe responder a
las exigencias de la poblacion y de su
sistema de salud, resulta conveniente
implicar a los actores principales de
los programas de control del cancer,
cuyo apoyo es fundamental para ga-
rantizar el desarrollo y sostenibilidad
del registro. El éxito de la iniciativa
depende de la colaboracion de los
médicos, patdlogos y personal de la
administracién para garantizar el ac-
ceso a sus datos. Como se explica en
este capitulo, existen muchos aspec-
tos a considerar en la planificacion
de un registro. Sin embargo, algunos
componentes son absolutamente
esenciales (&) o altamente conve-
nientes (v/) para asegurar el éxito de
la iniciativa:

* En el ambito institucional/profesio-
nal:

& El director: la persona que asumi-
ra la responsabilidad profesional
del registro, trabajara en colabo-
racion con otras partes interesa-
das y efectuara la supervision del
personal

& Los médicos especialistas en-
cargados del diagndstico y trata-
miento del cancer: los patdlogos
y oncélogos (radioterapeutas, cli-
nicos y quirlrgicos)

v Los directores de los principales
hospitales del area cubierta por
el registro

v’ Los servicios que se ocupan del
registro de las defunciones en el
area cubierta por el registro.

* Como parte del marco politico/ad-
ministrativo:

v El departamento de salud del
gobierno nacional o local con-
cernido por la planificacion y

gestiéon de los servicios de pre-
vencion y tratamiento del cancer

v La integracion del registro de
cancer, como parte del sistema
de informacién de salud de es-
tos departamentos.

En primer lugar, es muy impor-
tante que todos los actores concerni-
dos por el registro, ya sea como pro-
veedores de datos o como usuarios
de los mismos, conozcan y acepten
el concepto de RCBP, como se ha
descrito en los capitulos 1y 2. Re-
sumiendo:

« El reqgistro de cancer debe recolec-
tar la informacion sobre cada caso
de cancer identificado dentro de
una poblacién definida (de un area
geografica definida).

* Dentro de la zona geografica de-
terminada, el registro debe poder
distinguir entre los residentes de la
zona y aquellos que vienen desde
afuera.
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« El registro tomara en cuenta los ca-
sos de cancer que se presenten en
los residentes de la zona y que son
tratados fuera de ella.

« El registro debe recolectar suficien-
te informacién sobre cada caso
para evitar registrar dos veces el
mismo caso (lo que implica reco-
lectar informacién personal, como
los nombres de los pacientes).

« El registro debe tener acceso a to-
das las fuentes de informacion de
los establecimientos que se en-
cuentran dentro de la zona en la
que son diagnosticados y atendi-
dos los pacientes con cancer.

Los requisitos precisos para los
registros de cancer dependen en
gran medida de las condiciones lo-
cales en lo que concierne al nivel
de desarrollo de los servicios médi-
cos (de diagnostico, terapéuticos y
cuidados paliativos) brindados a los
pacientes con cancer, y del tamafio
y dispersion geografica de la po-
blacién asi como de los recursos —
materiales y financieros — disponi-
bles. Algunos principios basicos se
resumieron en la publicacién Cancer
Registration: Principles and Methods
(Jensen y Whelan, 1991, 1995; véa-
se el recuadro 3.1).

1. La poblacién

1.1 La poblacion cubierta
por el registro (“poblacion
objetivo”)

Una de las decisiones fundamenta-
les que debe tomarse consiste en
definir la poblacion que sera cubierta
por el registro: la poblacion “objetivo”
en la que los casos de cancer se es-
tan produciendo y que va a ser deta-
llada por el registro. En los paises de
mas de 4 o 5 millones habitantes, la
eleccion de una poblacién local o re-
gional, en lugar de toda la poblacién
del pais, es una decision importante
que deber ser tomada desde el prin-
cipio. La poblacion cubierta por el

registro puede ser la poblacion total
del pais (o provincia), pero a menudo
es so6lo una parte de ella, una “mues-
tra”, o uno o mas “sitios centinelas”
desde los que pueden realizarse las
inferencias (estimaciones) de lo que
ocurre en toda la poblacion.

Podria parecer que la solucion
ideal para la vigilancia del cancer es
el desarrollo de un registro nacio-
nal con una poblacién objetivo que
cubra la totalidad del pais, pero por
lo general, en la practica, esta no
es una perspectiva realista. Ya sea
porque es técnicamente imposible,
o bien el costo involucrado supera
cualquier posible beneficio adicional
a aquellos que se obtendrian a par-
tir del registro de una muestra de la
poblacion.

En la Figura 3.1, se observa que
los beneficios (asociados a la repre-
sentatividad del perfil nacional) para
las actividades de investigacion y de
control del cancer, aumentan con la
ampliacién de la zona cubierta por el
registro (y de los costos asociados).
La creacion de un registro regional
genera beneficios inmediatos, por

Recuadro 3.1. Requisitos para un
registro de cancer.

Dentro de las condiciones nece-
sarias para el desarrollo de un
registro de cancer se encuen-
tran la existencia de servicios
médicos de buena calidad y
accesibles a la poblacion, para
que asi la gran mayoria de pa-
cientes con cancer pueda ac-
ceder al sistema de atencién de
salud en algin momento de su
enfermedad. También es nece-
sario disponer de un sistema de
notificacion de los datos clinicos
y patoldgicos asi como de datos
fiables sobre la poblacién de re-
ferencia. La cooperacion de la
comunidad médica es vital para
el buen funcionamiento de un
registro. También debe dispo-
nerse del personal y de los equi-
pos necesarios, asi como de un
presupuesto adecuado, ya que
los gastos tienden a aumentar a
medida que pasa el tiempo.

Fig. 3.1. Beneficios de la ampliacion de la cobertura de los registros de cancer.
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ende, lo ideal seria que el area de
registro seleccionada pudiese garan-
tizar que las estadisticas generadas
podran ser extrapoladas mas alla de
los limites de la poblacion objetivo.
Con un incremento del area cubier-
ta, los beneficios aumentan pero
s6lo minimamente. Sin embargo, si
se logra una cobertura nacional, lo
que implica una importante inversion
economica, los beneficios del regis-
tro se maximizan, lo que permite, por
ejemplo, realizar una evaluacién del
desempefio de los servicios de salud
locales por cada area geografica.

En resumen, dados los cos-
tos prohibitivos involucrados en la
creacion de registros nacionales de
cancer y la posibilidad de obtener la
mayoria de la informacién necesaria
para la planificacion y el seguimien-
to, a partir de un subconjunto (mues-
tra) de la poblacion, se utilizaran uno
0 mas registros regionales de base
poblacional. En los PIBM es cada
vez mas comun, utilizar una serie de
registros regionales para obtener da-
tos representativos sobre el cancer
que ilustren las diferencias demo-
graficas y epidemioldgicas entre las
diferentes regiones y entre las zonas
urbanas y rurales).

La eleccion de la poblacion, local
o regional, que va a ser registrada,
es el resultado de consideraciones
practicas, mas que de la busqueda
de un area o areas ideal(es) “repre-
sentativa(s)” de todo el pais. Por lo
tanto, el &rea cubierta por el registro
debe tener servicios de diagnéstico
y tratamiento para el cancer bien de-
sarrollados (segun los estandares lo-
cales). De este modo, seran atraidos
los pacientes con céncer que resi-
den fuera del area (para el diagnds-
tico o la atencién), y sélo unos pocos
de sus residentes seran susceptibles
de salir a buscar tales servicios fuera
del area. Para el registro de cancer,
es mucho mas facil de identificar (y

de excluir de algunos calculos) los
pacientes no-residentes diagnosti-
cados y tratados en los hospitales
locales que tratar de encontrar los
residentes que se han ido a efectuar
su tratamiento fuera del area. Nor-
malmente, el registro es instalado en
las localidades donde se encuentran
ubicados los hospitales universita-
rios, los servicios especializados
de oncologia y los laboratorios de
patologia, es decir, en las grandes
ciudades (por lo general, la capital
del pais).

Esta importante limitacion practi-
ca sobre la eleccion del &rea cubier-
ta por el registro, determinara por
un lado el tamafio de la poblacion
que sera registrada y por el otro la
teoria relativa al tamafio “ideal”. Por
lo tanto, algunos registros de can-
cer deben cubrir poblaciones mu-
cho mas grandes de lo que podria
pensarse razonable (el Registro de
Cancer de Mumbai cubre una po-
blacién de alrededor de 13 millones
de habitantes), mientras que otros
pueden tener una cobertura mucho
menor y solamente registrar un nu-
mero relativamente bajo de casos
cada afio (el Registro Nacional de
Seychelles cubre una poblacion
de sélo 90.000 habitantes; http://
afcrn.org/membership/members/
96-seychelles).

El tamafio de la poblacion rural
que rodea el area urbana que va a
incluirse en el registro, depende de
la naturaleza de las divisiones ad-
ministrativas del pais y de conside-
raciones practicas, como el tamafo
de la poblacion y las distancias invo-
lucradas. En cualquier caso, la zona
cubierta por el registro debe corres-
ponder a una unidad administrativa
(ciudad, distrito, provincia, etc.) cuya
informacién demografica esta dispo-
nible — tamafo y composicién de la
poblacién que sirve como denomina-
dor para el calculo de las tasas de
incidencia.

1.2 Poblacion de referencia
(denominador)

Las cifras de la “poblacion a riesgo”
son utilizadas como denominador en
las formulas para el calculo de las
tasas de incidencia. El registro debe
disponer de estimaciones sobre el
tamafio de la poblacién cubierta, por
Sexo y por grupos quinquenales de
edad, donde existen importantes sub-
grupos dentro de la poblacion (por
ejemplo: raza/grupos étnicos). Estos
datos provienen de los censos de po-
blacién, que se realizan a intervalos
relativamente largos (por lo general
no mas de una vez cada 10 afos).
Entre los censos, se efectian esti-
maciones de poblacion (estimaciones
intercensales de poblacién), asi mis-
mo, se efectlan estimaciones para
el periodo posterior al ultimo censo
disponible (estimaciones post-cen-
sales). Es probable que estas ultimas
sean mas especulativas. Algunos de
los problemas encontrados en estas
estimaciones ya han sido descritos
(Pottier, 1992). Sin embargo, para el
registro puede resultar preferible ba-
sarse en las estimaciones elaboradas
por los organismos oficiales, como
las oficinas de estadisticas guberna-
mentales nacionales o locales que se
presume fueron efectuadas por ex-
pertos en la materia.

Es importante recordar que la
precision de las tasas de incidencia
reportadas por el registro no sélo de-
pende de la exhaustividad y validez
de los datos recogidos sobre los ca-
sos de cancer (véase el capitulo 5),
sino también de la exactitud de los da-
tos sobre la “poblacién a riesgo”. Ade-
mas, es posible que las estimaciones
de poblacién cambien con el tiempo;
en particular, las estimaciones que
se basan en proyecciones post-cen-
sales que a menudo son sometidas a
revisiones bastante drasticas cuando
los resultados de los nuevos censos
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son publicados. Esto significa que al-
gunas tasas de incidencia que ya han
sido publicadas tendran que ser revi-
sadas en las ediciones posteriores.

2. Personal
2.1 Director

Al establecer el registro de cancer,
el elemento mas importante es el li-
derazgo de un director que al mismo
tiempo esté motivado y sea respe-
tado. En general (pero no necesa-
riamente), el director debera poseer
una formaciéon médica, ya que ten-
dra que proporcionar (por si mismo
o a través de sus colegas), aseso-
ramiento especializado en diversas
areas como, patologia, oncologia
clinica, epidemiologia y estadisticas.

2.2 Personal técnico

Es necesario asegurar desde el prin-
cipio, que se cuenta con suficiente
personal para llevar el registro, sa-
biendo que el numero de integrantes
del personal, depende del namero
de nuevos casos esperados cada
ano, de las fuentes de datos y de los
procedimientos de recolecciéon de
informacion. En el caso de registros
importantes que cubren una pobla-
cion de varios millones de habitan-
tes, el personal puede ser asigna-
do para realizar tareas especificas,
como la busqueda de casos y la ela-
boracion de resimenes, la codifica-
cion y gestion de datos, el andlisis de
datos, el mantenimiento de software
y la presentacion de los resultados,
mientras que en los registros peque-
fios, el personal (que a veces es una
sola persona) debera llevar a cabo
multiples funciones. Las competen-
cias del personal no deben limitarse
a los aspectos técnicos del registro,
también deben poseer importantes
habilidades en el area de las relacio-
nes personales y de la comunicacién
para poder establecer un buen con-

tacto con sus colegas y con el per-
sonal de las instituciones médicas
y otros establecimientos fuentes de
informacion.

2.3 Formacion del personal

En particular en los PIBM, la calidad
de los datos de los registros de can-
cer depende en una gran medida de
las competencias técnicas del perso-
nal del registro y de lo calificados que
estén para su desempefio. El registro
de cancer exige una formacion espe-
cifica, que se efectua la mayor parte
del tiempo mientras que se realiza el
trabajo. No obstante, se recomienda
realizar cursos de capacitacion formal
y usar manuales estandarizados para
el registro de cancer, para evitar que
los miembros del personal establez-
can sus propias practicas individuales
0 que registros aislados establezcan
sus propios procedimientos, desvian-
dose asi de los procedimientos estan-
dar (ver enlaces mas abajo).

Existen algunos documentos para
la capacitacion del personal que tra-
baja en los registros de los PIBM :
*Un manual para el uso del perso-

nal del registro: Manual for Cancer
Registry Personnel (Esteban et al.,
1995) de la IARC y la IACR dis-
ponible en el sitio web de la IARC
(http://www.iarc.fr/en/publications/
pdfs-online/treport-pub/treport-pub
10/index.php).

* Un manual de formacién de mucha
utilidad para el personal de registro,
Pathology of Tumours for Cancer
Registry Personnel (Buemi, 2008),
disponible en el sitio web de la IACR
(http://www.iacr.com.fr/Pathology
ManualApr08.pdf). Este manual
explica, en términos simples, la gé-
nesis de los tumores y las técnicas
utilizadas para el diagnostico patolo-
gico, y contribuye a la comprension
de la terminologia utilizada.

*El Programa de Vigilancia, Epi-
demiologia y Resultados Finales
(SEER, por sus siglas en inglés,

Surveillance, Epidemiology, and
End Results) de Estados Unidos,
proporciona material de formacion,
incluyendo programas de capacita-
cion interactiva a través de internet
(http://seer.cancer.gov/); sin embar-
go, estos programas no siempre
estan bien adaptados a las circuns-
tancias de registros pequefios de
los PIBM.

3. Ubicacion fisica del registro

La ubicacién fisica del registro de
cancer es determinada generalmen-
te por su dependencia administrativa.
Su ubicacion precisa, ya sea en uno
de los departamentos de un hospital,
en una universidad o en un instituto
de investigacion, en un departamen-
to gubernamental o en las oficinas de
una organizacién no gubernamental,
es menos importante que su vincu-
lacion funcional con los servicios de
salud gubernamentales y los grupos
profesionales. En cualquier caso, el
registro (por lo general a través de
su director) debe tener la autoridad
administrativa o profesional para po-
der solicitar y obtener la informacion
clinica detallada sobre los casos de
cancer en los servicios médicos de la
region. Es por esto, que es recomen-
dable que el registro esté vinculado
de alguna manera con los servicios
de salud gubernamentales (lo que
también puede facilitar el acceso las
estadisticas oficiales, como los datos
de mortalidad y poblacién) y con los
grupos profesionales. El hecho de
estar instalado en un hospital (o la-
boratorio de patologia) permite tener
un mejor acceso a los datos clinicos
y contar con los consejos del cuerpo
médico. Independientemente de su
ubicacion, el registro debe conservar
la autonomia suficiente para facilitar
la cooperacion con otros organismos
de salud y la colaboracion, tanto a ni-
vel nacional como internacional.
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Recuadro 3.2. Elementos para la planificacion del presupuesto de un

registro de cancer.

2. Costos recurrentes
« Salarios

0 a tiempo parcial)

» Gastos de funcionamiento

de datos)

electricidad, etc.)

del sitio web del registro

3. Capacitacidn/talleres

el registro ha sido establecido.

1. Costos de inversion (una sola vez)
« Oficinas: locales y equipos/muebles
« Equipo informatico (computadoras, impresoras, internet, etc.)

o Directos: personal del registro (a tiempo completo

o Indirectos: contrataciones temporales/contrato de trabajo
o Gastos o de viaje (en particular, para la recoleccion activa
o Alquiler/mantenimiento (incluyendo gastos de agua,

o Mantenimiento/reemplazo de equipos informaticos

o Consumibles (material de oficina)
o La publicacion de informes y/o la creacion y gestion

El financiamiento se puede buscar en una base ad hoc una vez que

4. Equipos y oficinas

El espacio requerido para las ofici-
nas, esta relacionado obviamente
con el tamafio del registro, es decir,
el numero de miembros de personal
y la necesidad de almacenamiento
de documentos en papel (formularios
de registro, informes de patologia,
etc.). Ahora, todos los registros re-
quieren equipos de computo. Incluso
el registro mas pequefio necesita una
computadora de escritorio de buena
calidad, con conexion a internet, para
poder utilizar los diferentes software
de gestion del registro como el Can-
Reg5 (véase el anexo 1). El nUmero
de equipos necesarios depende del
tamafo del registro y del niumero de
operadores que se requieren para
efectuar la entrada y el andlisis de
datos. Igualmente, es necesario
contar al menos con una impreso-
ra/escéner/fotocopiadora y con un

estabilizador de voltaje o fuente de
alimentacion eléctrica de emergen-
cia, dependiendo de los suministros
locales de electricidad.

5. Financiamiento

Los costos del registro de cancer de-
penden del tamafio y de la poblacion
del area cubierta por el registro, del
numero y tipo de las diferentes fuen-
tes de datos, del nUumero de datos
recolectados y de los métodos de
recoleccién de los datos. Esto va a
determinar el personal necesario y
los costos de la recoleccion de da-
tos, que representan algunos de los
principales componentes del presu-
puesto.

Los Centers for Disease Control
and Prevention (CDC) de Estados
Unidos recolectaron la informacion
sobre los costos y efectuaron el ana-
lisis econdmico y la evaluacion del

Programa Nacional de Registros de
Cancer (NCRP, por sus siglas en in-
glés, National Cancer Registry Pro-
gram) de Estados Unidos (Tangka et
al., 2010). Aunque el CDC ha valida-
do un instrumento que permite eva-
luar los costos de los registros, basa-
do en colaboraciones con diferentes
registros en Kenia, India y Colombia,
el verdadero costo de funcionamien-
to de los registros de cancer en los
PIBM es desconocido. El objetivo
es sumar el costo de cada actividad
relativa al registro basandose en los
salarios del personal, el costo de las
consultorias, equipos de cémputo,
viajes y capacitacion. De esta mane-
ra puede calcularse el costo de las
actividades basicas y de las activida-
des especializadas para cada caso
de cancer, y ademas identificar los
factores que afectan los costos.

Los elementos que deben consi-
derarse en la planificaciéon del presu-
puesto de un registro de cancer son
presentados en el recuadro 3.2.

En la elaboracion de un presu-
puesto a largo plazo, se debe tener
en cuenta que el costo de funciona-
miento del registro puede aumentar
con el tiempo, debido a la expansion
de sus actividades (por ejemplo, la
inclusion de la vigilancia de los casos
registrados).

6. Aspectos legales y
confidencialidad

Es recomendable verificar la base
juridica dentro de la cual se inscribe
el funcionamiento de los registros de
cancer dentro de una determinada
jurisdiccion. Al planificar el registro
debe tenerse en cuenta que las le-
yes de confidencialidad de datos
varian de un pais a otro. En el con-
texto de la investigacion médica, el
almacenamiento de datos médicos
que permite la identificacion de in-
dividuos, requiere, por lo general,
de su consentimiento informado.
Los registros de cancer no pueden
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funcionar bajo restricciones de este
tipo. Como la informacioén no es re-
colectada directamente de los pa-
cientes, sino a partir de fuentes se-
cundarias, resulta imposible solicitar
dicho consentimiento informado. Sin
embargo, es necesario poder identi-
ficar cada paciente, aunque soélo sea
para conectar a una misma ficha las
diferentes notificaciones correspon-
dientes al mismo caso, provenientes
de diferentes fuentes de informacion,
o emitidas en diferentes periodos.
Los registros de cancer son mucho
mas valiosos para la investigacion
médica si se pueden utilizar para
identificar los canceres que se pre-
sentan en grupos definidos de su-
jetos (cohortes), procedimiento que
también requiere la identificacion
individual.

El registro de cancer es un im-
portante instrumento de salud pu-
blica, sin el cual, las estrategias de
control del cancer se verian obsta-
culizadas. Ocurre lo mismo, con las
enfermedades infecciosas, para las
cuales la notificacién juega un papel
importante. Como se ha hecho con
las enfermedades infecciosas, seria
necesario establecer el cancer como
una enfermedad de notificacion obli-
gatoria. Sin embargo, a pesar de que
la notificacién obligatoria, propor-
ciona el marco juridico necesario y
puede ayudar a aumentar el numero
de casos reportados al registro por
el personal médico, esto no garanti-
za ni la calidad de los datos ni la ex-
haustividad de la notificacion. Lo que
hace, es proporcionar una cierta pro-
teccion legal para los responsables
de los datos (servicios administrati-
vos de los hospitales, secretarios, di-
rectores de hospitales privados) que

de otra manera podrian cuestionarse
sobre los problemas éticos o juridi-
cos o0 mostrarse reacios a permitir al
personal del registro el acceso a los
datos que necesitan.

Los registros de cancer se han
preocupado por elaborar un coédigo
de confidencialidad para el regis-
tro de los datos sobre el cancer. La
IARC y la IACR han publicado di-
rectrices sobre la confidencialidad
de los registros del cancer de base
poblacional (Guidelines on Confiden-
tiality for Population-Based Cancer
Registration), disponibles en el si-
tio web de la IACR (http://www.iacr.
com.fr/confidentiality2004.pdf). Esta
obra presenta los principios basicos
de la confidencialidad, asi como un
conjunto de medidas, entre las cua-
les, cada registro puede seleccionar
las que se adapten a los cédigos y
practicas locales. Aunque la publica-
cion esta adaptada principalmente
a los registros europeos, esta con-
tiene una guia util para los PIBM,
por ejemplo, sobre las medidas a
adoptar para proteger la informacion
confidencial, y en la elaboracion de
directrices y procedimientos relati-
vos a la publicacién de los datos del
registro.

7. Comité asesor

Como ya ha sido sefialado, es impor-
tante involucrar a todos los actores
interesados en la planificacion del
registro. Debe asegurarse su par-
ticipacion continua estableciendo
un comité asesor para la gestion
del registro. Las partes interesadas
pueden variar de acuerdo a las cir-
cunstancias locales, pero es impor-
tante que el comité asesor esté con-

formado por miembros del sistema
de salud publica, de la comunidad
clinica y académica, asi como de
representantes de los principales
usuarios de los datos del registro. La
cooperacion y participacion de los
meédicos, como principales provee-
dores de datos del registro, es parti-
cularmente importante. Si dentro del
area cubierta por el registro existen
otros grupos, como las sociedades
de lucha contra el cancer, los hospi-
cios y las asociaciones de pacientes,
los representantes de estos grupos
también deberian participar.

El papel del comité asesor con-
siste en supervisar las actividades
del registro, especialmente la formu-
lacion de politicas de contratacion y
capacitacion del personal, la revision
de los resultados del registro y ase-
gurar que estos estén a disposicion
de los responsables de la toma de
decisiones y de los investigadores,
ademas deben contribuir a la solu-
cion de problemas operativos. Los
miembros del comité también pue-
den ayudar a encontrar financia-
miento y establecer contactos para
mantener o desarrollar determinadas
actividades del registro. ElI comité
podria establecer subgrupos que se
ocupen, por ejemplo de las solicitu-
des escritas de acceso a los datos
del registro. Para los miembros del
comité también puede ser importan-
te trabajar en estrecha colaboracion
con las personas responsables de
desarrollar el programa de registro y
conocer sus necesidades, para obte-
ner apoyo financiero y convencer a
los actores locales de la importancia
que representa la utilizaciéon de los
datos del registro para el control del
cancer.


http://www.iacr.com.fr/confidentiality2004.pdf
http://www.iacr.com.fr/confidentiality2004.pdf

_ Puntos clave

« Teniendo en cuenta que a menudo los costos de funcionamiento de los registros nacionales son prohibitivos, la
mayoria de los datos requeridos para la planificacion y el seguimiento pueden ser obtenidos a través del registro
de un subgrupo (muestra) de la poblacion, utilizando uno o varios registros regionales.

» Es muy importante obtener desde el principio, la adhesion al concepto de registro de cancer de base poblacio-
nal de todos aquellos que estaran concernidos por el mismo, ya sea como proveedores o usuarios de los datos.

* Es importante obtener el apoyo de los principales actores en el control del cancer para garantizar la sostenibi-
lidad del registro. El éxito depende de la colaboracion de los médicos, de los patélogos y del personal adminis-
trativo para garantizar el acceso a sus datos.

« El registro de cancer debe recolectar informacion sobre cada caso de cancer identificado dentro de un area
geografica definida y ser capaz de distinguir los residentes de la zona de aquellos que vienen desde afuera.

* En la planificacién de un registro de cancer de base poblacional, es conveniente considerar varios aspectos,
especialmente la definicién de la poblacion objetivo, el personal necesario, la ubicacion fisica del registro, el
equipo y los locales necesarios y un financiamiento adecuado; es necesario ademas, asegurarse de que los
aspectos legales y de confidencialidad sean tratados, y por ultimo, pero no menos importante, el nombramiento
de un comité asesor para supervisar las actividades del registro.
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CAPITULO 4.

Fuentes de informacion para
los registros de cancer
de base poblacional

El uso de multiples fuentes de
informacion sobre los casos de can-
cer que se presentan en la poblacion
objetivo es un aspecto esencial de
los RCBP. Esto facilita la identifica-
cion de la mayor cantidad posible de
casos diagnosticados entre los resi-
dentes del area geografica cubierta
por el registro. El hecho de recibir
informacion sobre los mismos casos
de cancer a partir de varias fuentes
no representa un problema (de he-
cho, tal como se describe en el ca-
pitulo 5, esto puede permite evaluar
la eficacia del registro para encon-
trar los casos). Los procedimientos
utilizados deben permitir la identi-
ficacion del mismo caso de cancer
reportado a través de diferentes
fuentes de informaciéon (evitando
asi la duplicidad de registros); esta
es una caracteristica incorporada al
software CanRegb (ver Anexo 1).

1. Fuentes de informacion
sobre los casos de cancer

Las fuentes de datos pueden ser
agrupadas en tres grandes catego-
rias, cada una de las cuales se dis-
cute a continuacioén:

* hospitales

* laboratorios

« certificados de defuncién.

1.1 Fuentes hospitalarias

El registro debe tratar de identificar
todos los casos de cancer diagnos-
ticados o tratados en los hospitales
o clinicas en el area de registro. Las
instituciones concernidas pueden
variar dependiendo de su ubica-
cion geografica, pero es importante
identificarlas y enumerarlas todas,
asi como el niumero probable de los
pacientes con cancer atendidos en
cada una de estas instituciones (asi

como el tipo de cancer). Si existen
centros especializados en el trata-
miento del cancer (oncologia mé-
dica/quirargica, radioterapia), su
contribucién al registro es esencial.
A menudo, estos servicios llevan un
registro de los casos diagnostica-
dos, tratados o bajo seguimiento.

La mayoria de servicios hospita-
larios atienden pacientes con can-
cer, aunque la proporcion de casos
correspondientes a enfermedades
malignas varia dependiendo de su
especialidad. Para la buasqueda de
casos, el registro va a utilizar en pri-
mer lugar, si se dispone de ellos, los
sistemas de informacion hospitala-
rios, a partir de los cuales se puede
encontrar la informacion sobre los
pacientes y su diagndstico. Aunque
el sistema de informacion hospitala-
rio no esté sistematizado, el servicio
de registros médicos puede mante-
ner manualmente un directorio de
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altas hospitalarias, del que se pue-
de efectuar una clasificacion por
diagnostico. Cuando no existe un
sistema centralizado de gestion de
la informacién, el trabajo del registro
es mas dispendioso y puede requerir
de visitas a cada uno de los servicios
clinicos.

Los hospitales o clinicas priva-
das tienden a ser mas pequefios que
los hospitales publicos, y por ello es
posible que no cuenten con servi-
cios especializados para tratamiento
del cancer. Sin embargo, puede ser
importante incluirlos entre las fuen-
tes de datos, si la identificacion de
los pacientes con cancer entre su
clientela resulta relativamente facil.
Puede ser que los responsables de
los datos planteen la cuestion de los
problemas de confidencialidad (rea-
les o imaginarios) relativos a su co-
laboracién con el registro de cancer.

Los hospicios y los servicios de
cuidados paliativos son fuentes de
informacién muy importantes. La
gran mayoria de sus usuarios son
pacientes con cancer; la documenta-
cion del diagndstico es generalmen-
te buena, y el seguimiento hasta la
muerte del paciente es la norma (de
hecho es su proposito).

1.2 Servicios de laboratorio

El laboratorio de patologia represen-
ta una fuente importante y esencial
de datos. Para la mayoria de los pa-
cientes con cancer, el diagndstico
definitivo se basa en la histologia
(aunque la proporcion de casos en
los que el tumor es examinado por el
patélogo depende del sitio de origen
y tipo del cancer). Los laboratorios
de patologia llevan siempre un regis-
tro de su trabajo — a menudo como
una base de datos sistematizada,
pero incluso con los registros en pa-
pel, es facil analizar los diagndsticos
de cancer. Sin embargo, en lo que
concierne a la informacion sobre el
paciente con cancer, el laboratorio

dependera a menudo del formulario
de solicitud, que les es enviado con
la muestra. Estos formularios, pue-
den contener informacién inadecua-
da o haber sido mal diligenciados —
en especial, en lo que respecta al lu-
gar de residencia del paciente. Esta
variable es esencial para los RCBP,
y se requiere un esfuerzo especial
para encontrar la informacion de
los casos identificados a través del
laboratorio.

A pesar de que el examen de
las muestras de médula 6sea (y
por lo tanto el diagndstico de las
neoplasias hematolégicas malig-
nas) es realizado generalmente por
hematdlogos clinicos (en lugar de
patélogos), estos servicios de labo-
ratorio son fuentes menos fructiferas
de informacion. Entre los servicios
de imagenes médicas, soélo los de
imagenes de resonancia magnética
(IRM) y de tomografia computariza-
da (TC) tienen un numero suficiente
de casos de cancer, para poder ser
considerados como fuentes de da-
tos. Su utilidad depende de la facili-
dad con la que se pueden identificar
los casos de cancer en las listas de
pacientes examinados.

1.3 Certificados de defuncion

La informacion sobre las personas
que mueren de cancer (o con can-
cer), constituye una fuente de datos
muy importante para el registro. Esta
informacién puede provenir de los
sistemas de registro civil (donde la
“causa de muerte” es registrada por
un médico en el certificado de defun-
cioén), aunque este proceso esta in-
completo (en el sentido de que no to-
das las muertes estan certificadas).
A menudo, la correcta asignacién y
codificacion de la causa de la muerte
son un problema en los sistemas de
registro civil de los PIBM. En muchos
de los paises de ingresos bajos, el
registro de las defunciones se limita
a las muertes en hospitales (sin cer-

tificacion médica de las muertes que

ocurren en el hogar); pero incluso los

pocos datos que contienen, deben
ser aprovechados por el registro.

La identificacién de las personas
que mueren de cancer (o con can-
cer) responde a tres necesidades
del registro:

* Permite la identificacion de casos
de cancer que se han “perdido” por
el sistema de recoleccién de datos.

» Permite el registro de la muerte de
pacientes con cancer que ya ha-
bian sido registrados (lo que es de
utilidad para el célculo de la super-
vivencia).

« El conocimiento del numero de ca-
sos notificados por primera vez a
través de un registro de defuncion,
proporciona un método para la es-
timacion de la exhaustividad en el
registro de los casos de cancer.

2. Recoleccion de datos

Tradicionalmente se establece una
diferencia entre los métodos de re-
coleccion activa y pasiva de datos.
La recoleccion “pasiva”, también co-
nocida como notificacion, depende
de que el personal de los servicios
de salud, complete los formularios
de notificacion y los remita al re-
gistro. En la recoleccion “activa” es
el personal del registro de cancer
quien acude a las distintas fuentes
de informacion para identificar y re-
coger los datos relevantes. Un regis-
tro que se basa exclusivamente en la
agilidad y la buena voluntad de otros
(recoleccion pasiva) para hacer el
trabajo de recoleccion de la informa-
cion sobre los casos de cancer, esta
condenado a no tener éxito. Sin em-
bargo, en la mayoria de los registros
coexisten ambos métodos y aunque
la busqueda activa de casos sigue
siendo la norma, el desarrollo de sis-
temas computadorizados de datos
meédicos permite utilizar las bases de
datos electronicas para la busqueda
de casos.



Tabla 4.1. Informacién basica para los registros de cancer

item/variable Comentarios

Individuo
Datos de identificacién®
Nombre De acuerdo con los usos locales
Sexo
Fecha de nacimiento o edad Estimada si no se conoce
Informacién demografica
Direccion
Grupo étnico®

Residencia habitual
Cuando la poblacién esta conformada por dos 0 mas grupos

El tumor
Fecha de incidencia
Base mas valida del diagnostico
Topografia (localizacion primaria)
Morfologia (histologia)
Comportamiento
Fuente de informacion

Tumor primario

Ejemplo: numero del registro hospitalario, nombre del médico

2 La informacién minima a recolectar es la que asegure que si el mismo individuo es reportado varias veces en el registro, sera reconocido como la
misma persona. También podria ser un nimero Unico de identificacion personal.

® El grupo étnico se incluye aqui por su importancia para ciertos registros, especialmente en los paises en vias de desarrollo.

Fuente: MacLennan (1991, 1995).

Con el incremento del numero
de fuentes de datos computarizadas
disponibles, los registros de cancer
a veces son puestos bajo presion
para abandonar sus modos tradicio-
nales de funcionamiento. Esta claro
que a largo plazo, los registros ten-
dran que desarrollar una estrategia
que les permita pasar de las fuentes
de datos en papel a fuentes de datos
electrénicas, pero es un error creer
que un registro de cancer pueda ob-
tener automaticamente los datos de
los sistemas de informacién de los
servicios de salud. Independiente-
mente de las fuentes de informacion
y de los métodos de recoleccion de
datos utilizados, es necesario contar
con personal calificado para produ-
cir datos de alta calidad sobre la inci-
dencia del cancer. En algunos PIBM,
el tiempo del que dispone el perso-
nal del registro sélo permite el pro-
cesamiento de datos de rutina y la
produccion de datos de incidencia.
Sin embargo, la utilizacion de los da-
tos provenientes de los sistemas de
informacién sanitaria, podria permitir

al personal de estos registros pasar
menos tiempo en el ingreso de datos
y destinar mas al control de calidad,
al analisis de datos y eventualmente
a la investigacion.

3. Variables recolectadas por
los registros

Para cada caso de cancer, los regis-
tros deben ingresar los datos para
un conjunto de variables. Cuando se
planifica un registro, existe siempre
una tendencia a querer recolectar
demasiadas variables. Es necesario
recordar que los datos recolectados
provienen de fuentes secundarias
(registros clinicos y patoldgicos,
resimenes de alta hospitalaria y
certificados de defuncién) y NO de
los propios pacientes. Por lo tanto,
conviene evitar los elementos de in-
formacioén que no estan disponibles
sistematicamente en estas fuentes.
Esto se aplica especialmente a la
informacién que no puede ser obte-
nida de forma fiable con solo interro-
gar al paciente (factores de riesgo

como el consumo de tabaco y alco-
hol, dieta, etc.), asi como a la infor-
macion que solo puede obtenerse de
un subgrupo particular de pacientes
(y no un subgrupo aleatorio), tales
como la ocupacion o estado VIH.
Como regla general, la informacion
que no puede ser recogida de forma
fiable en un 80-90% de los casos,
no debe figurar en el registro. Es
mejor evitar la inclusién de variables
de escasa relevancia aunque éstas
sean faciles de recolectar (por ejem-
plo, el estado civil). El manual Regis-
tros de Cancer: Principios y Méto-
dos, propone un conjunto de 10-11
variables esenciales (Tabla 4.1), y es
cierto que ningun registro de cancer
puede funcionar con menos de estos
datos, por lo que éstos pueden con-
siderarse como el minimo de datos
a recolectar.

Sin embargo, una lista razonable
de variables esenciales es mas
sustancial. La Tabla 4.2 se basa en
las recomendaciones de la Red Euro-
pea de Registros de Cancer (ENCR,
por sus siglas en inglés, European
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Tabla 4.2. Variables esenciales para los registros de cancer

item/variable

Comentarios

Individuo
Datos de identificacion

Fecha de nacimiento
Sexo
Grupo étnico

Direccién con el codigo postal y
numero telefénico

En algunos paises, numero unico de identificacion, en otros, nombre completo
combinado con la fecha de nacimiento y el sexo

Teniendo en cuenta el dia, mes y afio (dd/mm/aaaa)

Masculino (M) o femenino (F)

De acuerdo con la situacion local

Es necesario para la identificacién y los estudios basados en localizacion geografica

El tumor
Fecha de incidencia

Localizacion anatémica (topografia)
del tumor primario

Lateralidad

Histologia del tumor primario
Comportamiento
Base del diagnostico

Extensién de la enfermedad
(TNM condensado)

El tratamiento inicial (iniciado dentro
de los 4 meses a partir de la fecha
de incidencia)

[Un manual claro sobre lo que debe
incluirse debe estar disponible en

el registro para todos los items
relativos al tratamiento.]

Cirugia

Radioterapia

Quimioterapia

Terapia endocrina (hormonas)

Informacion prioritaria, como se indica en las recomendaciones ENCR
Como minimo de acuerdo a la clasificacion CIE-O

Esto se debe registrar para todos los érganos pares o al menos para los siguientes
érganos: senos, 0jos, ovarios, testiculos y rifiones (pero teniendo en cuenta las
reglas de los tumores primarios multiples).

Como minimo de acuerdo a la clasificacion CIE-O
Como minimo de acuerdo a la clasificacién CIE-O

Se recomienda la base mas valida del diagnéstico. Todos los métodos pertinentes
pueden ser registrados. Los cédigos usados para los fundamentos del diagnéstico
deben emplear la clasificacion CIE-O.

El estadio es necesario para estudios internacionales y de utilidad para los médicos
clinicos. Se recomienda utilizar la clasificacion TNM condensada de la ENCR.

Como minimo, los registros deben ser capaces de presentar las modalidades de
tratamiento utilizadas en forma de respuestas si/no.

Cualquier procedimiento quirurgico de naturaleza curativa o paliativa
Cualquier radioterapia de naturaleza curativa o paliativa

Cualquier quimioterapia contra el cancer de naturaleza curativa o paliativa
La terapia exdgena, es decir, la medicacion

Fuentes de informacion
Fuentes de informacion

Es importante registrar TODAS las fuentes de informacion (hospital/institucion)
para cada modalidad de diagndstico y de tratamiento, con el fin de poder efectuar
un control de calidad, o de obtener informacién adicional. La fecha y el nimero del
hospital o del laboratorio se registran para cada caso.

Seguimiento
Ultima fecha de seguimiento

El estado vital (en la ultima fecha
de seguimiento)

Fecha de la muerte

Necesario para estudiar el seguimiento (dd/mm/aaaa)

Puede ser significativo indicar si se conoce o se supone (por ejemplo, basado en los
certificados de defuncién) (dd/mm/aaaa)

Se necesita para el estudio y seguimiento de la supervivencia/para el estudio de la
supervivencia y del seguimiento (dd/mm/aaaa)

CIE-O, Clasificacién Internacional de Enfermedades para Oncologia; ENCR, Red Europea de Registros de Cancer (European
Network of Cancer Registries); TNM, tumor—-nédulo—metastasis.

Fuente: Recommendations for a Standard Dataset for the European Network of Cancer Registries (http://www.encr.eu/images/
docs/recommendations/recommendations.pdf).


http://www.encr.eu/images/docs/recommendations/recommendations.pdf
http://www.encr.eu/images/docs/recommendations/recommendations.pdf

Network of Cancer Registries) (http://
www.encr.eu/images/docs/recom
mendations/recommendations.pdf).

Existen muchas variables op-
cionales que también podrian in-
cluirse, en funcién de los intereses
locales especificos, teniendo en
cuenta consideraciones sobre la
disponibilidad de informacion en las
fuentes de datos, como se describid
anteriormente.

4. Codificacion

Muchas de las variables enumera-
das requieren ser codificadas para
facilitar el andlisis. Para una serie de
estas variables, existen sistemas de
codificacion internacionales disponi-
bles, que deberian ser utilizados por
los registros de cancer para que la
comparacion de los resultados entre
los diferentes registros sea posible.

Los sistemas de codificacién mas
importantes son los que conciernen
la codificacion del tumor (localiza-
cion, histologia, comportamiento,
base del diagnéstico), segun la Cla-
sificacion Internacional de Enfer-
medades para Oncologia (CIE-O),
y la codificacion de su estadio, se-
gun el sistema de tumor—nddulo—
metastasis (TNM).

Ademas, se necesitaran esque-
mas de codificacion locales para:
* lugar de residencia
* grupo étnico (si esta registrado)
+ fuentes de informacion.

4.1 Clasificacion de los
canceres — Clasificacion
Internacional de Enfermedades
para Oncologia

La CIE-O, que ahora llega a su ter-
cera edicion, se ha usado durante
mas de 35 afios como un instrumen-
to estandar para codificar los diag-
nosticos de las neoplasias en los
registros de cancer.

La CIE-O es una clasificacion
multiaxial de la topografia, morfo-
logia, comportamiento y estadio de
las neoplasias (ademas, proporciona
las listas de codigos estandar para la
base del diagnéstico).

El codigo topografico describe
el sitio de origen de las neoplasias
(el sitio primario del tumor, y no la
localizacion de metastasis) y usa las
mismas categorias de tres y cuatro
caracteres descritas en la seccion
de tumores [neoplasias] del capitulo
Il de la Clasificacion Estadistica In-
ternacional de Enfermedades y Pro-
blemas Relacionados con la Salud,
décima revision (CIE-10), para las
neoplasias malignas (a excepcién de
las categorias relativas a las neopla-
sias secundarias y a los tipos mor-
folégicos de tumores especificos).
Por lo tanto, la CIE-O permite mayor
especificidad para codificar las loca-
lizaciones de las neoplasias no ma-
lignas que la que es posible con la
CIE-10. En contraste con la CIE-10,
la CIE-O incluye los datos topografi-
cos para los tumores hematopoyeéti-
cos y reticuloendoteliales (asi como
otros tipos de cancer que, en la CIE-
10, son definidos por histologia, tales
como el sarcoma de Kaposi, mela-
noma y sarcomas de los tejidos blan-
dos y 6seos).

El eje morfolégico proporciona
cbédigos de cinco digitos que van
desde M-8000/0 hasta M-9989/3.
Los cuatro primeros digitos indican
el término histolégico especifico. El
quinto digito, después de la barra in-
clinada (/), es el cddigo de compor-
tamiento, que indica si un tumor es
maligno, benigno, in situ, 0 de com-
portamiento incierto (ya sea benigno
o maligno).

También se proporciona un cé-
digo separado de un digito para la
clasificaciéon histolégica (diferencia-
cion).

La tercera edicion de la Clasifica-
cion Internacional de Enfermedades
para Oncologia (CIE-O-3) contiene

cinco secciones principales. La pri-
mera seccién proporciona instruc-
ciones generales para el uso de los
sistemas de codificacion y reglas
para su aplicacion en el registro de
los tumores (cancer) y laboratorios
de patologia. La segunda seccion in-
cluye la lista numérica de los cédigos
topograficos, y la tercera seccion la
lista numérica de los cédigos morfo-
l6gicos. El indice alfabético previsto
en la cuarta seccion, combina la co-
dificacion topografica y morfoldgica.
Este indice también incluye lesiones
y estados seudotumorales seleccio-
nados. La quinta seccion ofrece una
guia para identificar las diferencias
de los cddigos morfologicos entre
la segunda y tercera edicion de la
CIE-O.

En la mayor medida posible, la
CIE-O utiliza las nomenclaturas pu-
blicadas por la Organizacién Mun-
dial de la Salud en los libros de la
coleccion Clasificaciéon de tumores
(OMS “Libros Azules”). A medida
que estos son revisados, nuevos tér-
minos morfoldgicos son introducidos
y nuevos cédigos son actualizados o
afadidos al CIE-O, cuya cuarta edi-
cion esta siendo preparada.

La CIE-O ha sido publicada en
una amplia variedad de idiomas (ale-
man, checo, chino, coreano, espa-
fol, inglés, finlandés, flamenco/neer-
landés, francés, japonés, portugués,
rumano y turco). Se puede adquirir
a través de la OMS en (http://www.
who.int/classifications/icd/adapta
tions/oncology/en/#) o de la Asocia-
cion Internacional de Registros de
Cancer (IACR), para los miembros
de esta organizacién. Un archivo
CSV puede ser descargado desde
el sitio web de la OMS (http://apps.
who.int/classifications/apps/icd/
ClassificationDownloadNR/login.
aspx?ReturnUrl=%2fclassifica
tions%2fapps%2ficd%2fClassifica
tionDownload%2fDLArea%2fDown
load.aspx).
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El paquete Cancer Registry Tools
(IARCcrgTools) de la IARC-IACR
incluye programas en batch para
realizar la conversion de la edicion
CIE-O a la CIE-10. Los programas
de conversién y verificacion solo
pueden procesar archivos de texto
que tengan el formato de campos
de longitud fija, aunque una opcion
Transferencia de Archivos permite
la conversion de un archivo de texto
de formato de campo delimitado a
campo fijo. El paquete IARCcrgTools
esta disponible en el sitio web de la
IACR o de la IARC (http://www.iacr.
com.fr/iacr_iarccrgtools.htm).

4.2 Sistema de codificacion
TNM

La clasificacion TNM de la Unioén In-

ternacional Contra el Cancer (UICC,

por su sus siglas en inglés, Union for

International Cancer Control), es la

norma de mayor aceptacion a nivel

internacional para la estadificacion
del cancer. Se trata de un sistema
anatémico que permite registrar el
tumor primario, su extensién a noé-
dulos regionales y la ausencia o pre-
sencia de metastasis.

Cada letra del acronimo TNM co-
rresponde a una categoria:

» Lacategoria T describe el sitio del
tumor primario.

» Lacategoria N describe la disemi-
nacion del cancer a los ganglios
linfaticos regionales.

* La categoria M describe la pre-
sencia de metastasis a distancia.

La estadificacion del cancer no
solo es importante para la practica
clinica, sino que también proporcio-
na informacioén vital para los respon-

sables politicos que desarrollan o

implementan los planes de control

y prevencion del cancer, por lo que

es importante incluir la clasificacién

TNM como parte de los registros de

cancer.

La séptima ediciéon (2009) es la
ultima de las actualizaciones perio-
dicas de la clasificacion TNM.

El sitio web de la UICC ofrece
explicaciones sobre el uso del siste-
ma de clasificacion TNM y sobre la
manera en que se pueden adquirir
los manuales de codificacién (http://
www.uicc.org/resources/tnm).

Las personas que se ocupan de
registrar los casos de cancer en los
PIBM pueden tener dificultades para
extraer completamente el codigo
TNM de las historias clinicas, si éste
no se ha sido registrado de forma
explicita por los médicos clinicos o
los patdlogos. Es por esto que una
version simplificada ha sido creada
por la Red Europea de Registros de
Cancer: the condensed TNM, dispo-
nible en inglés y francés (http://www.
encr.eu/images/docs/recommenda
tions/extentofdisease.pdf).

Esta version permite la codifica-
cionde T y/o N y/o M, cuando ésta no
se ha hecho de manera explicita en
los registros clinicos y/o patoldgicos.
El registro de cancer, debera enton-
ces, intentar codificar la extension
de la enfermedad segun el esquema
condensado del sistema TNM:

T: L A X
N: 0 + X
M: 0 + X

(A, avanzado, L, localizado; X, no
se puede evaluar), donde T y N se
extraen, si es posible, a partir del in-
forme de patologia, o, en su defecto,
a partir de la historia clinica (endos-
copia, rayos X, etc.). M se basa en
la mejor informacién disponible, ya
sea clinica, instrumental o patoldgi-
ca. Para M, un diagnéstico clinico es
suficiente para clasificar el cancer
en M+ en ausencia de confirmacion
patolégica de metastasis.

Tanto la clasificacion TNM com-
pleta como la clasificacion TNM con-
densada, permiten describir la ex-
tension del tumor de acuerdo con el
esquema de clasificaciéon numérico
conocido:

I Tumor localizado (TL/NO/MO0)

Il Tumor con extensién local
(TA/NO/MO)

Il Tumor con extensién regional
(cualquier T/N+/MO0)

IV Cancer avanzado (metastasico)
(cualquier T/cualquier N/M+).

4.3 Sistemas locales de
codificacion

4.3.1 Lugar de residencia

Los cédigos del “lugar de residencia”
deben corresponder a las subdivisio-
nes nacionales de la poblacién, tal
como aparecen en las publicaciones
estadisticas nacionales y para las
cuales se dispone de informacion
sobre el tamafio y la composicion de
la poblacion. Es posible desarrollar
un sistema de codificacién jerarqui-
ca con varios niveles de subdivision
de la poblacién (region, provincia,
distrito, barrio, etc.).

4.3.2 Grupo étnico

Los codigos para los “grupos étni-
cos” deben corresponder, si es po-
sible, a las categorias oficiales reco-
nocidas en las publicaciones de las
estadisticas nacionales, sobre todo
si se dispone de informacion sobre
el tamafio y la composicion de la po-
blacién por grupo étnico.

4.3.3 Fuentes de la informacion

Los cdédigos para las “fuentes de
informacion” casi siempre seran
especificos del registro de cancer y
tendran que ser establecidos por el
mismo registro. Es necesario prestar
especial atencion al desarrollo de un
sistema jerarquico de codificacion
que facilite la extraccion de la infor-
macion (por ejemplo, listas de ca-
sos) de la base de datos del registro,
asi como rastrear el origen de los
registros de las listas de casos.
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Por lo tanto, el sistema de codi-
ficacion podria tener varios niveles,
como por ejemplo:

1.  Tipo de fuente (hospital, labo-
ratorio de diagndstico, certifi-
cado de defuncion)

prever la posibilidad de su expansién
a futuro, para poder incluir nuevas
fuentes de datos, respetando la es-
tructura del sistema de codificacion.

Como se sefialé anteriormente
(Tabla 4.2), el registro incluira el nu-

5. Informacion sobre la
poblacién a riesgo

Como se describié en el capitulo 3,
el registro debe mantener un perfil
de la poblacion, que, para cada afio

calendario, contiene la estimacion

11. Lista de hospitales — sector . .
de la poblacién para cada combina-

mero de la historia clinica, pero solo

publico cuando esté claro a qué hospital cion de -
1.2. Lista de hospitales — sector o servicio de laboratorio se refiere -« grupo étnico (si procede)
privado dicho numero, de lo contrario sera . sexo
1.3. Hospicios muy dificil rastrear el registro si se | gqgq (grupos quinquenales de

1.1.1. Servicios clinicos (medicina,
cirugia, radioterapia, etc.).

Cuando se desarrolla un esque-

ma de codificacion es importante

necesita para buscar informacion
adicional, para corregir los errores
de la base de datos del registro o con
fines de investigacion.

edad estandarizados, separando,
si es posible, los lactantes [0 a 12
meses] de los nifios [1 a 4 afios)]) e
incluyendo el numero de personas
de edad desconocida.

_ Puntos clave

» Una caracteristica clave de los RCBP es el uso de multiples fuentes de informacion sobre los casos de cancer
que se presentan en la poblacién objetivo. Los procedimientos utilizados por los registros permiten identificar
cuando se trata del mismo caso de cancer, reportado por diferentes fuentes (evitando la duplicidad de registros).
Las fuentes de informacion se pueden agrupar en tres grandes categorias: hospitales, laboratorios y certifica-
dos de defuncién

* La mayoria de los registros utilizan una combinacién entre los métodos activos y pasivos para la busqueda de
Casos.

* El desarrollo de sistemas de informacién sanitaria computadorizados ofrece la posibilidad de utilizar las bases
de datos electrénicas para la busqueda de casos.

* Los registros de cancer tienen por objetivo registrar los datos de un conjunto de variables para cada caso de
cancer. En la planificacion de un registro de cancer existe una tendencia generalizada a querer registrar de-
masiadas variables.

* Existen entre 17 y 20 variables esenciales a recolectar para cada caso registrado. Es conveniente que las
variables “opcionales” adicionadas sean minimas. Muchas de las variables incluidas en la lista deben ser codifi-
cadas para facilitar el analisis. Para un cierto nimero de variables, existen sistemas de codificacion estandar in-
ternacionales que los registros de cancer deben utilizar para poder comparar los resultados entre los registros.
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* Los sistemas de codificacion mas importantes son aquellos que conciernen la codificacion del tumor (sitio, his-
tologia, comportamiento, base de diagnodstico), utilizando la clasificacién CIE-O, y la codificacion de estadiaje,
utilizando el sistema TNM.
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CAP ITULO 5.

Control de calidad de
l0os registros de cancer
de base poblacional

Todos los registros de cancer
deben poder proporcionar indica-
ciones objetivas sobre la calidad de
los datos recolectados. Los métodos
disponibles fueron descritos en uno
de los primeros Informes Técnicos
de la IARC (Parkin et al, 1994) y
fueron actualizados en los articulos
publicados en 2009 (Parkin y Bray,
2009; Bray y Parkin, 2009). Estos
articulos describen cuatro dimensio-
nes de calidad de los datos: compa-
rabilidad, validez, oportunidad y ex-
haustividad.

1. Comparabilidad

Para poder co,mparar las estadis-
ticas generadas para diferentes
poblaciones, y en diferentes perio-
dos, es necesario estandarizar las
practicas relativas a la clasificacion
y codificacién de nuevos casos, dis-
poner de definiciones consistentes

de la incidencia, tales como las re-
glas para el registro y notificacion
de los canceres primarios multiples
que se producen en el mismo indi-
viduo. La clasificacién CIE-O, publi-
cada por la OMS, proporciona las
normas a seguir para la clasifica-
cion y codificacion de los canceres,
especialmente la codificaciéon de la
topografia (localizacion del tumor
en el organismo), de la morfologia
(apariencia microscépica del tumor),
del comportamiento (si el tumor es
maligno, benigno, o in situ) y del es-
tadio (extensién del tumor). Ademas,
la CIE-O-3 también proporciona
un sistema de codificacién estan-
dar para el registro de la base de
diagnéstico, asi como las reglas de
la IARC para la codificacion de los
canceres primarios multiples. Como
la carcinogénesis es un proceso que
a veces puede tomar décadas, la
definicion de la fecha de incidencia

es arbitraria, por lo que es particular-
mente importante seguir las normas
en vigor. La Red Europea de Regis-
tros de Cancer establecio las reglas
a seguir para la definicion de la fe-
cha de incidencia (http://www.encr.
eu/images/docs/recommendations/
recommendations.pdf).

En los PIBM algunos obstaculos
objetivos pueden impedir la obser-
vancia de los estandares internacio-
nales. Por ejemplo, la falta de cober-
tura por los laboratorios de patologia
o la dificultad de acceso al diagnos-
tico, van a reducir el porcentaje de
casos verificados morfolégicamen-
te, asi mismo van a dar lugar a la
postergacion de la fecha de inciden-
cia, tal como y como ésta es definida
por la Red Europea de Registros de
Cancer, que recomienda dar priori-
dad a la fecha de la primera confir-
macion histolégica o citologica del
cancer como fecha de incidencia.
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2. Validez

Es posible mejorar la precision de
los datos registrados si se efectuan
controles de coherencia de la infor-
macion al momento de ingresar los
datos, tales como, los incorporados
en el software CanReg (ver Anexo
1). La mayoria de los registros po-
dran también, formal o informalmen-
te, verificar la exactitud del trabajo
realizado por el personal del registro
mediante la realizacién de algun tipo
de verificacion (que consiste en vol-
ver a una o a varias de las fuentes
de informacion, para comprobar la
exactitud de los datos del registro)
o ejercicios de recodificacion, se-
guidos de acciones para corregir las
deficiencias evidenciadas.
La mayoria de los registros van
a centrarse en tres estadisticas que
inciden en la exactitud de los datos
recodificados. Estas son:
* la proporcion (o porcentaje) de los
casos para los que faltan datos
« el porcentaje de casos con un diag-
nostico morfolégicamente verifica-
do (MV%)
* el porcentaje de casos conocidos
sélo por certificado de defuncion
(SCD%).

2.1 Proporcién (o porcentaje)
de casos para los que faltan
datos

La proporcion de casos para los cua-
les los valores de diferentes items,
como la edad o el estadio son des-
conocidos, es también un indicador
de calidad de los datos. Un elemento
importante a evaluar aqui, es la pro-
porcién de casos de cancer de ori-
gen primario desconocido (CPD%).
Ademas del cddigo CIE-O para el
sitio primario desconocido (C80.9);
esta categoria también debe incluir
otros sitios mal definidos.

Los datos sobre algunos items
pueden ser muy dificiles de obtener
en los PIBM. Esto puede aplicar, por

ejemplo, para el numero de identifi-
cacion personal, que luego se tradu-
ce en procedimientos de vinculacion
mas complejos y menos precisos.
Muchos de los PIBM tienen el mismo
problema en cuanto a la ausencia o
mala calidad de los datos de morta-
lidad. Esto puede ocasionar nume-
rosos problemas para los registros
de cancer, tales como el subregistro
debido a la ausencia de casos re-
gistrados “sélo sobre la base de un
certificado de defuncion” (SCD) que
contribuyen a la incidencia y a la im-
posibilidad de calcular los indicado-
res estandar de calidad de los datos
(aparte del porcentaje de casos con
un diagnostico morfolégicamente
verificado [MV%]). El unico indicio
de exhaustividad de los registros
de cancer en ausencia de datos de
mortalidad proviene de los métodos
de comprobacién de casos a partir
del cruce de fuentes independientes
o de métodos de captura—recaptura
(descritos a continuacion).

2.2 Porcentaje de casos
con un diagndstico
morfolégicamente
verificado (MV%,)

La verificacion morfoldgica se refiere
a los casos en los que el diagnéstico
se basa en la histologia o citologia.
Este tipo de diagnodstico es consi-
derado tradicionalmente como una
especie de “gold standard”, mien-
tras que el diagnéstico que se basa
en otros criterios suscita sospechas
en cuanto a su precisién (aunque se
puede cuestionar si la citologia exfo-
liativa es realmente mas precisa que
la resonancia magnética o la tomo-
grafia computarizada). Se considera
que un alto porcentaje de diagnds-
ticos morfolégicamente verificados
(MV%) refleja la exactitud del diag-
noéstico, mientras que un bajo MV%
pone en duda la validez de los datos.

Las revisiones editoriales efec-
tuadas a la redaccion del Cancer

Incidence in Five Continents (CI5)
incluyen una comparacién formal de
MV% (por sexo, para los principales
sitios de cancer), con un “estandar”
basado en los valores observados
en la misma region 5 afos antes. El
Anexo 2 proporciona las tablas con
los valores “estandar” de ciertos in-
dicadores de calidad de los datos
seleccionados, incluyendo el MV%
por pais o por region, que fueron
utilizados en el proceso editorial de
los diversos volimenes de la CI5.
Un MV% significativamente menor
al valor esperado puede suscitar
dudas sobre la validez de los datos
registrados, pero por lo general, los
registros de cancer no pueden influir
en la existencia o la utilizacion de los
servicios de patologia dentro de su
area geografica. En los PIBM se pre-
senta la situacion contraria, ya que
lo que es motivo de preocupacion es
un MV% relativamente alto. Resul-
ta mucho mas simple recolectar los
datos de los servicios de patologia
que buscar en los servicios clinicos
o archivos hospitalarios mal organi-
zados. Una gran proporcion de los
casos diagnosticados a través del
servicio de patologia bien puede
sugerir defectos en la busqueda de
casos y, por lo tanto, de un registro
incompleto. Peor aun, el registro
no solamente sera incompleto sino
también sesgado, con un déficit en
la base de datos de los canceres
para los cuales no es facil efectuar
una biopsia (por ejemplo, cancer de
pulmén, de higado, de cerebro y de
pancreas).

2.3 Porcentaje de casos
registrados soélo sobre la
informacién disponible en
un certificado de defuncién
(SCD%)

Se definen como “casos SCD”, aque-
llos identificados y registrados sélo a
partir de la informacién del certifica-
do de defuncién y para los cuales no



fue posible obtener otra informacion.
Como se describid anteriormente,
la naturaleza de los certificados de
defuncion en los PIBM es muy va-
riable, y va desde extractos del re-
gistro civil de datos vitales hasta los
certificados expedidos por las mor-
gues de los hospitales. Sin embar-
go, casi siempre la exactitud de la
informacién sobre el diagndstico es
cuestionable, ya que la persona que
efectia el certificado puede haber
tenido poco contacto con el paciente
antes de su muerte y haber sido mal
informado sobre la manera de regis-
trar la causa de muerte. Por lo tanto,
si no se puede encontrar el registro
clinico de las personas que, aparen-
temente, murieron de cancer (o con
cancer), es razonable sospechar
que el diagndstico era simplemente
incorrecto. Sin embargo, la practi-
ca de los registros exige que estos
casos sean incluidos, pero cuando
representan una gran proporcion de
los casos la validez de los datos es
cuestionable.

Es dificil establecer criterios ob-
jetivos de aceptabilidad del SCD%,
esto depende de las circunstancias
locales, por ejemplo la disponibilidad
de los certificados de defuncion, la
posibilidad de realizar la vinculacion
con la base de datos del registro, la
calidad de las declaraciones de cau-
sas de muertes y la facilidad para
encontrar los casos.

2.4 La coherencia interna

Es conveniente verificar los datos y
realizar las correcciones correspon-
dientes de todos los registros recién
presentados para comprobar la vali-
dez de los items, la coherencia inter-
nay la coherencia entre los archivos
antes de ingresarlos a la base de
datos central. Estas verificaciones y
correcciones también se deben apli-
car a la base de datos del registro
cada vez que se efectie un cambio.

3. Oportunidad

A menudo es necesario comunicar
rapidamente los datos de los regis-
tros de cancer. Sin embargo, para los
registros de cancer (y sus usuarios),
es necesario encontrar un equilibrio
entre la rapidez en la comunicacion
de los datos y su nivel de exhausti-
vidad. La comunicacion de datos en
el tiempo deseado, depende de la
rapidez con la que el registro puede
recolectar, procesar y reportar datos
suficientemente completos y exac-
tos. En algunos paises, como el Rei-
no Unido, el ingreso electrénico de
los datos ha acelerado el proceso de
registro. Algunas redes de registros,
como el SEER y la Asociacion Nor-
teamericana de Registros Centrales
del Cancer (North American Asso-
ciation of Central Cancer Registries),
piden a sus miembros, que presen-
ten sus datos dentro de los 22 a 24
meses siguientes al cierre del afo
del diagnéstico. Algunos registros
utilizan métodos de modelizacion
para evaluar el subconteo al momen-
to de la presentacién del informe, o
de las predicciones a corto plazo
para el afio en curso.

4. Exhaustividad

Parkin y Bray (2009) distinguen entre:

» Métodos cualitativos (o semicuan-
titativos), que proporcionan una
indicacion sobre el grado de ex-
haustividad en relacion con otros
registros, o con el tiempo,

y

» Métodos cuantitativos, que permi-
ten efectuar una evaluacion numé-
rica de la exhaustividad con la que
se han registrado todos los casos
elegibles.

4.1 Métodos
semicuantitativos

Entre los métodos semicuantitativos
ya se ha sefalado la posibilidad de

que un MV% relativamente alto pue-
da representar una recoleccién in-
completa de datos.

Un caso de cancer puede ser
identificado a partir de diferentes
fuentes (hospitales, laboratorios o
certificados de defuncién) y en ge-
neral se considera que recurriendo a
un gran numero de fuentes diferen-
tes para cada caso, es relativamente
raro encontrarse con cero fuentes
(es decir, en una situacién en la que
el caso no sea encontrado en ningu-
na de las fuentes). Los otros indica-
dores ampliamente utilizados, son:

* la razén mortalidad-sobre-inciden-
cia

* la estabilidad de la incidencia en el
tiempo

* la comparacion de las tasas de in-
cidencia con las de otras poblacio-
nes (similares).

4.1.1 Razén mortalidad-
sobre-incidencia

La razén mortalidad-sobre-inciden-
cia (M:l) es un importante indicador
ampliamente utilizado — por ejemplo
en CI5 — paraidentificar una eventual
falta de exhaustividad. Se trata de
una comparacion entre el nimero de
muertes ocasionada por un cancer
en particular, obtenido de una fuente
independiente del registro (por lo ge-
neral, el sistema de estadisticas vita-
les), y el numero de nuevos casos de
cancer registrados durante el mismo
periodo. Sin embargo, la aplicacion
de este método requiere datos de
mortalidad de buena calidad (espe-
cialmente en lo que respecta el regis-
tro preciso de la causa de la muerte),
de modo que M:l se situe alrededor
de: 1 — probabilidad de superviven-
cia (a 5 afios). Esto permite esta-
blecer normas objetivas para M:l,
aplicables a las regiones en las que
la supervivencia sea probablemente
similar (véase el anexo 2). Este mé-
todo no puede ser utilizado cuan-
do no existe un registro exhaustivo
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Fig. 5.1. Numero de nuevos casos de cancer por localizacion en un registro
de cancer, 2001-2010. LNH, linfoma no Hodgkin; SK, sarcoma de Kaposi;

SNC, sistema nervioso central.
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de las defunciones, o cuando la cau-
sa de muerte esta ausente o es in-
exacta — situacién que se encuentra
en casi todos los paises de Africa y
en muchos de los paises de Asia.

4.1.2 Estabilidad de la
incidencia en el tiempo

Verificar rapidamente el nimero de
casos registrados cada afo, es una
tarea sencilla para un registro. En
ausencia de cambios significativos
en la poblacion, se pueden identifi-
car rapidamente posibles fallas en la
deteccion de los casos.

La Figura 5.1 proporciona un
ejemplo de ello. Se puede observar
un déficit evidente de casos para los
anos 2007, 2008 y 2009, y aunque
esto concierne practicamente todos
los sitios de cancer, este déficit es
especialmente marcado para los
canceres de la piel.

4.1.3 Comparacion de las tasas
de incidencia con las de otras
poblaciones (similares)

Por supuesto, no todas las pobla-
ciones tienen los mismos patrones
en las tasas de incidencia; la obser-
vacion de estas diferencias es uno

de los objetivos de los registros de
cancer. Sin embargo, conviene com-
parar los resultados con los de los
registros que cubren una poblacion
similar (por su situacion geografica o
por su composicion étnica) — siem-
pre y cuando los datos de los otros
registros sean de buena calidad —
para buscar las diferencias. Algunas
variaciones son de esperar, 0 pue-
den explicarse en funcion de la ex-
posicion a factores de riesgo conoci-
dos, pero una diferencia sistematica
(muchas tasas mas bajas de lo es-
perado) puede generar sospechas
sobre un subregistro.

Este método es utilizado por
los editores de CI5, que comparan
los resultados de cada registro con
aquellos de un grupo de registros
del mismo pais (o de la misma region
geografica) (Anexo 2).

4.2 Métodos cuantitativos

Existen tres métodos disponibles

para obtener una evaluacién cuantita-

tiva del grado de la exhaustividad de

los registros:

» verificacion de casos de manera
independiente

» métodos de captura—recaptura

* métodos basados en los certifica-
dos de defuncion.

4.2.1 Verificacion de casos de
manera independiente

La comparacion de la base de datos
del registro con las listas de casos
de cancer que han sido compiladas
independientemente y que no han
sido utilizadas por el registro es un
método particularmente util y obje-
tivo para evaluar la exhaustividad.
Cruzando la base de datos del regis-
tro y la lista independiente de casos,
se podra estimar el nUmero de casos
pasados por alto (“perdidos”) por el
registro. La proporcion de pacientes
elegibles que ya fueron registrados
proporciona una estimacion cuanti-
tativa de la exhaustividad.

La existencia de este tipo de listas
de pacientes con cancer del area cu-
bierta por el registro — que proviene
por ejemplo, de estudios o de
encuestas — ofrece una oportuni-
dad para evaluar la exhaustividad
del registro, que no se debe
desaprovechar.

4.2.2 Métodos de captura—
recaptura

Al igual que el numero de fuentes
por caso, este método aprovecha el
hecho de que los registros de can-
cer reciben notificaciones de multi-
ples fuentes para los mismos casos
de cancer. Por lo general, para este
método, las fuentes se agrupan en
tres categorias mas o menos, in-
dependientes entre si: hospitales,
laboratorios (de patologia) y certifi-
cados de defuncién. La idea basica
es que, si sabemos cuantos casos
son notificados por una fuente, por
dos fuentes, o por las tres fuentes,
se puede estimar cuantos casos no
fueron notificados por ninguna (es
decir, cuantos se perdieron). En la
practica, el analisis de la exhausti-
vidad por cada captura—recaptura



requiere la realizacion de cruces de
archivos (de manera que los casos
identificados por cada una de las
multiples fuentes sean clasificados
correctamente). Esto no es un pro-
blema para los usuarios de CanReg,
donde las fuentes de informacion
son reagrupadas para cada uno de
los casos de cancer. Siendo Can-
Reg5 una estructura para los cruces
de archivos, este tipo de analisis de-
beria ser particularmente sencillo.

4.2.3 Métodos basados en los
certificados de defuncion

Los métodos basados en los certi-
ficados de defuncién dependen de
la disponibilidad de certificados de
una calidad relativamente buena,
que mencionen la causa de defun-
cion (de manera completa y exacta)
en el area cubierta por el registro de
cancer; estos métodos no seran fa-
cilmente aplicables en el contexto de
muchos de los PIBM. Sin embargo,
los otros dos métodos pueden ser
aplicados facilmente.

5. Indicadores de la calidad
de datos de supervivencia

A diferencia de los datos de inciden-
cia, la estimacion de la superviven-

— Puntos clave

se han recolectado.

cia requiere informacién de alta cali-
dad sobre el seguimiento de los pa-
cientes con cancer. Esto es posible
cuando los registros disponen de da-
tos sobre todas las causas de mor-
talidad y si los procedimientos de
cotejo (basados de manera ideal en
el numero de identificacion Unico) ya
han sido creados. Como a menudo
se presentan diversas situaciones
en cuanto a los sistemas de registro
civil, ya sea porque no existen, por-
gue no son confiables o porque son
inaccesibles, muchos de los regis-
tros de los PIBM han recurrido a mé-
todos activos de seguimiento. Los
indicadores utilizados para evaluar
la calidad de los datos de seguimien-
to son: la frecuencia de los casos
registrados solo por certificado de
defuncion y la frecuencia de los ca-
sos excluidos del analisis debido a la
falta de seguimiento (Swaminathan
et al., 2011). La ausencia de segui-
miento es una de las causas de sub-
jetividad incluso en los registros de
los paises de ingresos altos. Incluso
una pequefia subestimaciéon de las
defunciones puede dar lugar a una
sobreestimacioén de la supervivencia
a largo plazo (Brenner y Hakulinen,
2009). En los PIBM, donde los sis-
temas de estadisticas sobre la salud
funcionan mal rutinariamente y los

datos sobre la mortalidad son inexis-
tentes, las estimaciones de super-
vivencia provenientes de los RCBP,
son a menudo las Unicas en capaci-
dad de proporcionar una idea sobre
la situacion de la atencién del cancer
en el pais.

Como fue sefalado por Skeet
en Cancer Registration: Principles
and Methods (Skeet, 1991), “todos
los registros deberian ser capaces
de citar alguna medida objetiva [de
verificacion] en lugar de confiar en
ideas preconcebidas y buenos de-
seos.” Este es un buen consejo, que
no es siempre atendido. Antes de
notificar los resultados del registro,
es conveniente realizar una evalua-
cion de su calidad, especialmente
porque su objetivo es casi siempre,
permitir una comparacion valida de
los riesgos de cancer entre las di-
ferentes poblaciones, los diferentes
subgrupos o diferentes periodos; es
necesario que las diferencias obser-
vadas no sean el resultado de artifi-
cios relacionados con el proceso de
registro.

* Todos los RCBP deberian ser capaces de proporcionar indicaciones objetivas sobre la calidad de los datos que

* Los métodos disponibles han sido descritos y actualizados, y cubren cuatro dimensiones de la calidad: compa-
rabilidad, validez, oportunidad y exhaustividad.
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CAPITULO 6.

Utilizacion de los datos del
registro de cancer de base

poblacional — |la difusion
de los resultados

Uno de los objetivos principales
de un registro de cancer es producir
estadisticas sobre la incidencia del
cancer en una poblacién definida.
Esta informacién puede ser difundida
de diferentes formas: informes sobre
la incidencia del cancer, sitios web
de los registros de cancer, articulos
de investigacion y comunicados de
prensa, asi como a través de la co-
municacion directa con los médicos
clinicos, las autoridades de salud,
los medios de comunicacion y otros
usuarios de los datos del registro.

Los informes sobre la inciden-
cia del cancer son el principal me-
dio para la presentacion de los da-
tos del registro. Estos contienen
informacién sobre todos los tipos
de canceres notificables y repre-
sentan el principal resultado de las
actividades de los registros de can-
cer, proporcionando informacion a
las partes interesadas y a quienes

suministraron los datos. A pesar de
que la incidencia del cancer no varia
significativamente de un afio a otro,
la mayoria de los registros de cancer
son requeridos por las partes inte-
resadas a publicar anualmente los
nuevos datos. Sin embargo, los re-
gistros que cubren poblaciones pe-
quefias y con un numero anual bajo
de canceres raros, pueden optar por
la publicacion de informes mas de-
tallados a intervalos mas largos (por
ejemplo, cada 2 o 5 afios).

1. Contenidos basicos
del informe

A pesar de que el numero de regis-
tros que publican sus datos en linea
es cada vez mayor, los informes im-
presos siguen siendo muy utilizados.
Por lo tanto, es necesario considerar
la presentacion del informe (portada)
y su tamafio. Las paginas iniciales

del informe generalmente contienen:
nombre y direccion del registro de
cancer (los numeros de contacto, si-
tio web, logotipo, etc.), los nombres
y cargos del personal del registro,
de los miembros del comité asesory
del organismo de financiacion, la fe-
cha del informe y el indice. Se puede
pedir a las partes interesadas, por
ejemplo al ministerio de salud, que
contribuyan con la redaccién del
prologo del informe. Este texto debe
estar seguido de un breve resumen
ejecutivo. Los componentes princi-
pales del informe son los anteceden-
tes, presentacion y evaluacién de los
resultados y la seccion de tablas.

1.1 Antecedentes

Esta seccion debe contener una
breve descripcion del registro y de
los procedimientos utilizados para
registrar los datos, en particular en

Capitulo 6. Utilizacion de los datos del registro de cancer de base poblacional - la difusion de los resultados n
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Fig. 6.1. Estimaciones de la poblacion promedio anual de la ciudad de
Harare para el periodo 2010-2012. Fuente: Registro de Cancer de Harare,

Informe Trienal, 2010-2012.
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relacién con las clasificaciones, re-
glas y definiciones empleadas. Es
necesario describir el area geogra-
fica y la poblacion cubiertas por el
registro y presentar los recuentos
poblacionales en forma de tablas o
graficas (ver la Figura 6.1). Es con-
veniente establecer una lista de las
fuentes de informacién y los datos
utilizados para las estimaciones de
poblaciéon y describir las caracte-
risticas demograficas, por ejemplo,
el origen étnico o la religion. Esta

seccion también debe contener una
descripcion de las fuentes de datos
y una lista de enfermedades notifica-
bles. Los métodos estadisticos uti-
lizados para el calculo de las tasas
deben ser descritos y referenciados.

1.2 Presentacion de los
resultados

Las tablas de los registros de cancer
son generalmente incluidas al infor-
me como anexos. Las tablas basicas

para la presentacion de los resulta-

dos de un registro de cancer son las

correspondientes a la distribucion de
frecuencias del nimero de casos por
localizaciones del cancer, por edad

y por sexo, durante un periodo defi-

nido. Esta distribucién debe hacerse

por grupos quinquenales de edad y

con el cédigo de tres digitos de la

CIE. Esta tabla debe ir acompafiada

de una tabla similar que suministre

las tasas anuales por edad, sexo y

localizacion. Ademas de la informa-

cion especifica por edad, esta tabla
también debe contener las tasas
brutas, acumulativas y estandariza-
das por edad. Las directrices para
la presentacion tabular de los datos

(Hill, 1971) se resumen a continua-

cion:

« El contenido general de la tabla y
de los items de las distintas colum-
nas debe estar clara y perfecta-
mente definido.

« Si la tabla incluye tasas, debe ex-
presarse con claridad el denomina-
dor sobre el que se basan dichas
tasas.

» Las distribuciones de frecuencia
deben ser proporcionadas comple-
tamente.

Fig. 6.2. Los diez tipos de cancer mas frecuentes en hombres (porcentajes) en Malasia en 2007. Fuente: Informe
del Registro de Cancer de Malasia, 2007.
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Fig. 6.3. Numero de casos por grupos de edad y por sexo en un periodo de 3 afios. Fuente: Registro de Cancer de
Kampala, Informe Trienal 2007-2009.
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* No deben darse tasas o proporcio-
nes aisladas, sin informacion sobre
el numero de observaciones en el
que se basan.

* En caso de exclusiones delibera-
das de ciertos casos registrados,
deben definirse con claridad las
razones y los criterios de exclusion.

Ademas de una presentacion ta-
bular, los informes deben contener
representaciones gréaficas que ilus-
tren claramente ciertos de los resul-
tados seleccionados. Generalmente
estas graficas ilustran la frecuencia
de los diferentes tipos de cancer o la
clasificacion de las tasas estandari-
zadas por edad de las localizaciones
de cancer mas comunes (en forma
de graficos de barras o graficos cir-
culares) y las tasas de los diferentes

i R ~@—LNH
tipos de cancer por edad, o las ten-
. , . —@— Estomago
dencias de un cancer determinado
10 —@— Eséfago

en un periodo calendario (graficos

lineales). Entre los graficos mas

utilizados en la presentacion de los

datos del registro de cancer se en-

cuentran los siguientes:

» Diagrama de barras o histograma:
comunmente utilizado para las ilus-

traciones de frecuencias, propor-
ciones y porcentajes (ejemplo, Fig.
6.2).

» Diagrama de barras apiladas: ilus-
tra el tamafo de los componentes
del conjunto con la ayuda de dife-

rentes colores, por ejemplo, para
las diferentes histologias (véase la
Figura 5.1).

» Diagrama de sectores o grafico cir-
cular: presenta la contribucién de
los diferentes componentes a un

Fig. 6.4. Tasas de incidencia especificas por edad (poblacion negra de sexo
masculino). LNH, linfoma no Hodgkin. Fuente: Informe Trienal del Registro

de Cancer de Harare, 2010-2012.
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Tabla 6.1. Lista de verificacion para la redaccion de un informe

Numero Elementos recomendados

1 Resumen ejecutivo del informe

Antecedentes

2 Estructura de la organizacion del registro de cancer

3 Lista de miembros del personal

4 Descripcion de los procedimientos de registro

5 Descripcion de las fuentes de informacién sobre los casos de cancer
6 Lista de enfermedades notificables

7 Descripcion de los procedimientos de codificacion

8 Enunciado claro de las definiciones utilizadas

9 Poblacion cubierta por el registro

10 Referencia de los datos de poblacién utilizados como denominador
11 Descripcion de los términos y de los métodos estadisticos utilizados
Evaluacion de los resultados

12 La consistencia del nimero de casos de cada afio calendario

13 Distribucion por localizacion anatomica

14 Los indices de validez del diagnédstico

15 Datos demograficos

16 Las diferencias en comparacién con areas geograficas similares
Presentacion tabular

17 Definicion clara del contenido y de los diferentes elementos de las tablas
18 Denominador utilizado para calcular las tasas

19 Distribuciéon de frecuencia en su totalidad

20 Tasa o proporcion, con el nimero de observaciones

21 Caracteristicas y criterios de exclusion

22 Numero de casos por localizacién, edad y sexo

23 Tasas de incidencia anuales, por localizacién tumoral, edad y sexo
24 Tasas estandarizadas por edad

25 Tasas de incidencia acumulada

26 Tablas para los subgrupos de poblacion

27 Tablas para los indices de validez del diagnéstico

Presentacion grafica

28 Presentar sé6lo una cantidad limitada de datos por grafico

29 Presentar en forma de tablas la informacion utilizada para los graficos
30 Eleccién apropiada de la escala

31 Los graficos deben formar unidades auténomas

32 Uso adecuado de los graficos de barras, graficos circulares

y graficos de lineas

total, comunmente utilizado para
presentar la distribucion de los si-
tios de cancer mas comunes o la
edad al momento de la incidencia
del cancer (ejemplo, Fig. 6.3).

* Gréaficos de lineas: comunmente
utilizados para describir las tasas
de incidencia especificas por edad
o las tendencias temporales (ejem-
plo, Fig. 6.4).

Las tablas y graficas que fi-
guran en el modelo de informe
de la Red Africana de Regis-
tro de Cancer (African Cancer
Registry Network), disponible en

internet (http://afcrn.org/resources/
publications/115-modelo-regis
try-informe), pueden servir como
ejemplo de la presentacion reco-
mendada.

2. Evaluacion de los
resultados

El objetivo de esta seccién es ayudar
al lector a interpretar los resultados y
facilitar la comparacioén con otros re-
gistros. Debe proporcionar informa-
cion sobre todos los cambios en los
procedimientos de registro en com-

paracién a aquellos utilizados en el
periodo anterior. Los elementos mas
importantes para la evaluacion de
los resultados son la consistencia
del niumero de casos en cada afio
calendario, la distribucién por locali-
zaciones y los indices de calidad del
diagnostico. Los indices utilizados
generalmente son: el porcentaje de
casos con un diagnostico morfold-
gicamente verificado (MV%), el por-
centaje de casos registrados soélo
por certificado de defuncion (SCD%)
y si los datos sobre la mortalidad es-
tan disponibles, el informe de mor-
talidad/incidencia (M:l) (véase el ca-
pitulo 5 para las definiciones). Estos
indices también deben presentarse
por sexo y por localizacion del tumor
en la seccién de tablas. La compa-
racién con otras areas geograficas
similares o vecinas también es Uutil,
ya que las diferencias, como las ta-
sas de incidencia mas bajas para los
principales tipos de cancer, podrian
indicar un subregistro. Una lista de
verificacién de los elementos que
deben incluirse en los informes de
los registros de cancer es propor-
cionada en la Tabla 6.1 (Jensen y
Storm, 1991, 1995).

Tras su publicacién, es aconseja-
ble reunir un comité que represente
las partes interesadas para presen-
tarles el informe, sugerirles estrate-
gias o investigaciones particulares
basadas en los resultados, asi como
los nuevos planes y el presupuesto
necesario. También es conveniente
dirigirse a aquellos que proporciona-
ron los datos, para ayudarlos a mejo-
rar en la calidad y transmisién de los
mismos. Los medios de comunica-
cion pertinentes también deben ser
informados acerca de los principales
resultados.


http://afcrn.org/resources/publications/115-modelo-registry-informe
http://afcrn.org/resources/publications/115-modelo-registry-informe

_ Puntos clave

 Uno de los principales objetivo de los registros de cancer es producir estadisticas sobre la incidencia del cancer
en una poblacion definida.

« Esta informacion puede ser difundida a través de los informes de incidencia, sitios web de los registros de can-
cer, articulos de investigacion y comunicados de prensa y a través de la comunicacion directa con los médicos
clinicos, las autoridades de salud, los medios de comunicacion y otros usuarios de los datos.

* A pesar de que la incidencia del cancer no varia notablemente de un afio al otro, la mayoria de los registros de
cancer son requeridos por las partes interesadas para publicar anualmente los nuevos datos. El informe sobre
la incidencia del cancer representa el medio usual de presentacion de los datos de los registros. Estos informes
contienen informacién sobre todos los tipos de cancer notificables y representan el resultado principal de las
actividades de los registros, proporcionando informacion a las partes interesadas y a los proveedores de datos.

* Los componentes principales del informe son los antecedentes, la presentacion y evaluacion de los resultados
y la seccién de tablas.

*Los elementos mas importantes en la evaluacion de los resultados son la consistencia del niumero de
casos en cada afo de calendario, la distribucion de casos por localizaciéon tumoral y los indices de calidad del
diagnéstico.
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CanReg es una herramienta de
codigo abierto desarrollada por la
Agencia Internacional de Investiga-
cion sobre el Cancer (IARC) para la
introduccion, almacenamiento, verifi-
cacion y analisis de los datos de los
registros de cancer de base poblacio-
nal. El software CanReg se actualiza
con controles de coherencia de acuer-
do con las directrices internacionales:
Edad/Fecha de incidencia y fecha de
nacimiento; Edad/Localizacién/His-
tologia (Clasificacion Internacional
de Enfermedades para Oncologia,
tercera edicién [CIE-O-3]); Locali-
zacion/Histologia (CIE-O-3); Com-
portamiento/Sitio (CIE-O-3); Compor-
tamiento/Histologia (CIE-O-3); Base
del diagnéstico/Histologia (CIE-O-3).
La ultima version del software, Can-
Reg5 (Fig. A1), ha mejorado el so-
porte multiusuario y permite la adi-
cién de nuevas variables, el registro
de multiples fuentes de datos, la
adaptacién de formularios de entra-
da de datos, y asi sucesivamente.
CanReg5 esta disponible en chino,
espafiol, francés, inglés, portugués
y ruso, y se puede descargar de for-
ma gratuita desde el sitio web de la
IARC o de la Asociacién Internacio-
nal de Registros de Cancer (IACR)
(http://www.iacr.com.fr/canreg5.htm).

Como se mencion6 anteriormen-
te, CanReg5 incorpora controles de
coherencia. Para los registros de
cancer de base poblacional que utili-
zan otro software, el paquete Cancer
Registry Tools (IARCcrgTools) de la
IARC-IACR incluye programas en
batch para realizar la conversion de
la edicion CIE-O a la CIE-10. Los pro-
gramas de conversion y verificacion

ANEXO 1.

CanRegb

so6lo pueden procesar archivos de tex-
to que tengan el formato de campos
de longitud fija, aunque una opcién
Transferencia de Archivos permite la
conversion de un archivo de texto de
formato de campo delimitado a cam-
po fijo. El paquete IARCcrgTools esta
disponible en el sitio web de la IACR
o de la IARC (http://www.iacr.com.fr/
iacr_iarccrgtools.htm).

Fig. A1. Ventana de bienvenida de CanReg5.
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ANEXO 2.

Indicadores de calidad
de los datos por pais
O por region

Tabla A1. Valores medios de los indicadores de calidad de los datos para los registros de cancer de Brasil®

o L A Hombres Mujeres
Cadigo CIE-10 Localizacion del cancer VM% W% TEE VM%  M% TEE
C00-14 Labio, cavidad bucal y faringe 86,9 36,4 19,6 81,2 22,9 4.9
Cc15 Esofago 79,5 66,1 10,5 77,3 55,6 2,6
C16 Estémago 81,2 55,2 24,3 79,8 50,3 11,1
C18-21 Colon, ano y conducto anal 83,3 38,1 22,5 82,5 36,9 20,2
C22 Higado 89,6 1816 4,2 84,3 2057 2,5
C25 Pancreas 40,1 95,6 47 42,0 95,1 3,7
C32 Laringe 83,0 46,7 9,4 76,1 27,3 1,4
C33-34 Traquea, bronquios y pulmoén 68,8 75,6 25,6 68,5 68,0 9,9
C43 Melanoma maligno de la piel 99,2 20,5 4,8 99,5 16,7 4,4
C50 Mama 84,7 12,0 0,6 83,6 22,9 61,7
C53 Cuello del utero 0,0 0,0 0,0 87,8 23,4 29,3
Cb54-55 Cuerpo del utero, utero, parte no especificada 0,0 0,0 0,0 77,9 39,0 10,5
C56 Ovario 0,0 0,0 0,0 76,3 39,3 7,7
C61 Préstata 85,3 20,8 79,6 0,0 0,0 0,0
C62 Testiculo 78,7 13,7 1,6 0,0 0,0 0,0
C64-66 RiAén, pelvis renal y uréter 76,1 34,5 53 77,3 32,5 2,8
C67 Vejiga 87,3 26,6 12,9 80,8 28,4 3,6
C70-72 Cerebro y sistema nervioso central 61,4 64,6 6,8 56,4 62,9 52
C73 Tiroides 87,0 8,8 2,4 87,4 4,0 8,8
C81-88, C90 Linfomas 97,9 35,6 13,6 98,0 36,7 9,5
C91-95 Leucemias 95,8 51,2 7,0 95,6 53,1 5,0
C76-80 Sin especificar/mal definidos 47,8 46,1 12,9 48,0 43,7 10,1
C00-96 (excepto C44) Todos los tipos de tumores (excepto tumores 80,5 42,6 2857 80,1 34,9 2323

cutaneos distintos al melanoma)

CIE-10, Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, décima revisién; M:1%, razén mortalidad/incidencia expresada
en porcentaje; MV%, porcentaje de casos con un diagndstico morfolégicamente verificado; TEE, tasa estandarizada por edad (poblacién mundial) por 100.000 habitantes.

2 Campinas (1991-1995), Brasilia (1998-2001), Cuiabé (2000-2002), Goiénia (1999-2002), Sao Paulo (1998-2002).

n Anexo 2. Indicadores de calidad de los datos por pais o por region



Tabla A2. Valores medios de los indicadores de calidad de los datos para los registros de cancer de China?

Hombres Mujeres

Codigo CIE-10 Localizacién del cancer

VM% M:1% TEE VM% M:1% TEE
C00-14 Labio, cavidad bucal y faringe 914 44.3 10,7 89,9 35,1 4,5
C15 Esofago 68,4 78,6 21,4 61,1 80,8 10,4
C16 Estomago 731 64,6 32,9 70,6 67,0 15,4
C18-21 Colon, ano y conducto anal 85,0 46,6 18,8 83,9 46,1 15,2
C22 Higado 33,4 83,7 334 28,1 85,0 10,5
C25 Pancreas 35,0 81,7 5,0 32,9 81,1 3,6
C32 Laringe 86,8 46,4 3,0 75,7 54,3 0,5
C33-34 Traquea, bronquios y pulmoén 56,3 80,4 47,6 51,2 78,8 20,7
C43 Melanoma maligno de la piel 90,9 38,8 0,3 90,8 451 0,3
C50 Mama 90,2 23,8 0,2 92,7 23,2 22,4
C53 Cuello del utero 0,0 0,0 0,0 91,5 38,4 3,6
C54-55 Cuerpo del utero, utero, parte no especificada 0,0 0,0 0,0 90,5 25,7 4.8
C56 Ovario 0,0 0,0 0,0 83,1 52,8 3,9
Cc61 Préstata 80,7 32,5 3,9 0,0 0,0 0,0
C62 Testiculo 92,7 14,4 0,5 0,0 0,0 0,0
C64-66 Rifioén, pelvis renal y uréter 75,7 36,8 2,9 74,6 40,0 1,5
C67 Vejiga 83,8 36,5 6,2 81,9 43,3 1,5
C70-72 Cerebro y sistema nervioso central 61,2 61,8 4,3 61,7 53,7 3,7
C73 Tiroides 90,5 19,7 0,9 93,6 9,8 2,7
C81-88, C90 Linfomas 93,1 52,8 53 92,7 52,3 3,3
C91-95 Leucemias 90,8 64,0 51 89,1 63,5 3,7
C76-80 Sin especificar/mal definidos 53,3 59,3 3,4 54,1 60,1 2,4
C00-96 (excepto C44) Todos los tipos de tumores (excepto tumores 65,8 64,2 215,1 72,7 50,9 142,3

cutaneos distintos al melanoma)

CIE-10, Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, décima revision; M:|%, razén mortalidad/incidencia expresada
en porcentaje; MV%, porcentaje de casos con un diagndstico morfolégicamente verificado; TEE, tasa estandarizada por edad (poblacién mundial) por 100.000 habitantes.

2Beijing (1993-1997), Linzhou (1993-1997), condado de Qidéng (1993-1997), Tianjin (1993-1997), Wuhan (1993-1997), Cantén (2000-2002), Regién Administrativa Especial
de Hong Kong (1998-2002), condado de Jiashan (1998-2002), distrito de Nangang de la ciudad de Harbin (1998-2002), Shanghai (1998-2002), Zhongshan (1998-2002).

Tabla A3. Valores medios de los indicadores de calidad de los datos para los registros de cancer de la India®

Hombres Mujeres

Codigo CIE-10 Localizacién del cancer

VM%  M:1% TEE VM%  M:1% TEE
C00-14 Labio, cavidad bucal y faringe 87,3 32,0 19,9 86,6 27,9 8,5
C15 Esofago 76,0 48,8 7,2 77,4 45,8 43
C16 Estéomago 72,1 47,8 5,6 68,9 48,7 2,7
C18-21 Colon, ano y conducto anal 81,1 31,9 53 79,4 34,6 4.1
C22 Higado 76,0 53,7 2,9 69,8 56,9 1,1
C25 Pancreas 59,9 51,3 1,7 52,1 49,7 1,0
C32 Laringe 81,0 38,6 6,0 76,0 431 0,7
C33-34 Traquea, bronquios y pulmoén 71,3 49,5 10,8 71,4 52,0 2,5
C43 Melanoma maligno de la piel 99,5 14,6 0,3 99,4 13,0 0,2
C50 Mama 82,8 31,9 0,6 85,7 24,5 24,1
C53 Cuello del utero 0,0 0,0 0,0 87,5 24,9 17,3
C54-55 Cuerpo del utero, utero, parte no especificada 0,0 0,0 0,0 86,4 31,6 2,8
C56 Ovario 0,0 0,0 0,0 79,0 32,8 6,0
C61 Prostata 78,7 38,1 5,1 0,0 0,0 0,0
C62 Testiculo 88,2 17,1 0,7 0,0 0,0 0,0
C64-66 Rifon, pelvis renal y uréter 91,1 26,3 1,6 89,3 31,1 0,7
C67 Vejiga 78,6 30,6 3,3 76,7 37,0 0,8
C70-72 Cerebro y sistema nervioso central 87,7 32,1 3,3 86,3 33,2 2,1
C73 Tiroides 83,0 24,0 1,0 84,8 14,6 2,4
C81-88, C90 Linfomas 98,1 34,2 6,0 97,8 35,9 3,7
C91-95 Leucemias 93,3 48,7 41 92,5 48,2 29
C76-80 Sin especificar/mal definidos 53,1 70,5 9,6 47,6 76,2 6,2
C00-96 (excepto C44) Todos los tipos de tumores (excepto tumores 80,3 40,2 101,6 82,0 32,8 100,3

cutaneos distintos al melanoma)

CIE-10, Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, décima revision; M:1%, razén mortalidad/incidencia expresada
en porcentaje; MV%, porcentaje de casos con un diagndstico morfolégicamente verificado; TEE, tasa estandarizada por edad (poblacién mundial) por 100.000 habitantes.

@ Ahmedabad (1993-1997), Bangalore (1993-1997), Mumbai (Bombay) (1998-2002), Chennai (1998-2002), Nagpur (1998-2002), Pune (1998-2002), Trivandrum
(1998-2002), Karunagappally (1998-2002), Nueva Delhi (1998-2002).
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Tabla A4. Valores medios de los indicadores de calidad de los datos para los registros de cancer de Tailandia®

Hombres Mujeres

Caodigo CIE-10 Localizacién del cancer

VM% M:1% TEE VM% M:1% TEE
C00-14 Labio, cavidad bucal y faringe 90,7 36,9 10,9 89,6 60,1 55
C15 Esofago 79,0 49,7 3,5 70,4 128,1 0,9
C16 Estémago 79,1 40,5 4,4 79,0 39,4 2,9
C18-21 Colon, ano y conducto anal 79,3 38,3 11,2 78,8 36,8 8,4
Cc22 Higado 21,5 44,0 32,4 19,6 66,9 12,6
C25 Pancreas 39,7 53,7 1,6 43,8 65,5 1,1
C32 Laringe 87,4 34,2 2,8 83,8 84,9 0,4
C33-34 Traquea, bronquios y pulmoén 62,3 45,8 28,8 66,5 44.6 14,1
C43 Melanoma maligno de la piel 100,0 20,7 0,6 100,0 11,1 0,3
C50 Mama 759 6773 0,2 89,6 15,7 19,6
C53 Cuello del Utero 0,0 0,0 0,0 89,8 17,4 21,4
C54-55 Cuerpo del utero, utero, parte no especificada 0,0 0,0 0,0 90,0 21,8 3,4
C56 Ovario 0,0 0,0 0,0 83,0 20,3 57
C61 Prostata 86,0 23,2 4.8 0,0 0,0 0,0
C62 Testiculo 80,5 8,8 0,5 0,0 0,0 0,0
C64-66 Rifi6n, pelvis renal y uréter 82,1 33,1 1,6 78,5 30,1 0,8
C67 Vejiga 88,0 29,2 5,0 82,8 45,6 1,4
C70-72 Cerebro y sistema nervioso central 46,8 54,1 1,8 55,0 44,4 1,9
C73 Tiroides 88,8 45,1 1,2 90,5 12,5 43
C81-88, C90 Linfomas 98,7 43,0 6,6 98,5 46,3 47
C91-95 Leucemias 90,3 28,0 43 87,1 19,8 3,8
C76-80 Sin especificar/mal definidos 24,2 52,4 14,6 29,0 57,5 9,4
C00-96 (excepto C44) Todos los tipos de tumores (excepto tumores 59,8 47,3 145,6 74,3 35,8 130,0

cutaneos distintos al melanoma)

CIE-10, Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, décima revisién; M:1%, razén mortalidad/incidencia expresada
en porcentaje; MV%, porcentaje de casos con un diagndstico morfolégicamente verificado; TEE, tasa estandarizada por edad (poblacién mundial) por 100.000 habitantes.

2 Chiang Mai (1998-2002), Songkhla (1998-2002), Lampang (1998-2002), Bangkok (1995-1997), Khon Kaen (1993-1997).

Tabla A5. Valores medios de los indicadores de calidad de los datos para los registros de cancer de Africa Subsahariana®

Hombres Mujeres

Caodigo CIE-10 Localizacién del cancer

VM% M:1% TEE VM% M:1% TEE
C00-14 Labio, cavidad bucal y faringe 68,6 0 3,3 71,4 0 2,3
C15 Eséfago 46,7 0 8,6 45,9 0 4.4
C16 Estomago 53,1 0 9,0 53,4 0 9,9
C18-21 Colon, ano y conducto anal 62,1 0 55 61,3 0 5,6
C22 Higado 11,7 0 27,0 12,6 0 13,2
C25 Pancreas 16,8 0 2,5 22,2 0 1,9
C32 Laringe 66,2 0 1,7 73,3 0 0,4
C33-34 Traquea, bronquios y pulmén 447 0 5,6 64,1 0 2,4
C43 Melanoma maligno de la piel 76,9 0 0,6 90,0 0 1,3
C50 Mama 66,7 0 0,7 66,1 0 18,3
C53 Cuello del utero 0,0 0 0,0 62,4 0 41,0
C54-55 Cuerpo del utero, Utero, parte no especificada 0,0 0 0,0 64,6 0 51
C56 Ovario 0,0 0 0,0 51,3 0 5,0
C61 Prostata 59,8 0 22,7 0,0 0 0,0
C62 Testiculo 48,3 0 0,5 0,0 0 0,0
C64-66 Rifién, pelvis renal y uréter 68,8 0 1,0 67,1 0 1,3
C67 Vejiga 39,7 0 5,6 45,0 0 3,1
C70-72 Cerebro y sistema nervioso central 51,5 0 0,6 41,8 0 1,0
C73 Tiroides 65,4 0 0,4 73,8 0 1,9
C81-88, C90 Linfomas 84,5 0 6,9 82,0 0 5,9
C91-95 Leucemias 87,2 0 1,4 88,4 0 1,6
C76-80 Sin especificar/mal definidos 48,4 0 52 39,8 0 53
C00-96 (excepto C44) Todos los tipos de tumores (excepto tumores 57,4 0 142,2 61,1 0 151,3

cutaneos distintos al melanoma)

CIE-10, Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, décima revisién; M:1%, razén mortalidad/incidencia expresada
en porcentaje; MV%, porcentaje de casos con un diagndstico morfolégicamente verificado; TEE, tasa estandarizada por edad (poblacién mundial) por 100.000 habitantes.

@ Gambia (1997-1998), Mali, Bamako (1994-1996), condado de Kyadondo en Uganda (1993-1997), Zimbabue, Harare: Africano (1993-1997).




Tabla A6. Valores medios de los indicadores de calidad de los datos para los registros de cancer de América Central y del Caribe®

Hombres Mujeres

Codigo CIE-10 Localizacién del cancer

VM% M:1% TEE VM% M:1% TEE
C00-14 Labio, cavidad bucal y faringe 94,2 440 12,2 92,8 42,0 3,4
C15 Eséfago 81,3 99,8 53 73,5 89,3 1,1
C16 Estémago 77,4 75,9 18,3 73,5 76,8 8,9
C18-21 Colon, ano y conducto anal 85,3 49,9 17,5 82,7 49,5 17,3
C22 Higado 39,7 74,5 4,6 31,5 84,8 2,8
C25 Pancreas 39,9 75,3 4,3 34,0 791 3,3
C32 Laringe 91,9 57,2 6,4 87,4 58,3 0,9
C33-34 Traquea, bronquios y pulmoén 60,0 95,7 21,1 57,3 101,2 8,3
C43 Melanoma maligno de la piel 98,6 35,7 1,6 100,0 30,2 1,2
C50 Mama 92,8 27,9 0,5 95,0 31,6 42,9
C53 Cuello del utero 0,0 0,0 0,0 90,5 35,5 13,3
C54-55 Cuerpo del utero, utero, parte no especificada 0,0 0,0 0,0 89,1 33,4 8,3
C56 Ovario 0,0 0,0 0,0 80,9 37,8 5,6
Cc61 Préstata 89,0 32,9 79,9 0,0 0,0 0,0
C62 Testiculo 90,9 11,7 1,6 0,0 0,0 0,0
C64-66 Rifon, pelvis renal y uréter 78,3 32,3 3,6 79,1 30,4 2,3
C67 Vejiga 88,7 30,0 8,1 83,9 371 2,3
C70-72 Cerebro y sistema nervioso central 72,8 53,5 4,3 68,1 55,3 29
C73 Tiroides 95,9 9,1 1,3 95,2 5,9 6,7
C81-88, C90 Linfomas 95,0 53,6 12,2 94,9 53,2 8,9
C91-95 Leucemias 85,5 77,7 71 81,4 71,3 4,9
C76-80 Sin especificar/mal definidos 47,7 54,4 6,5 48,5 52,2 52
C00-96 (excepto C44) Todos los tipos de tumores (excepto tumores 81,1 51,9 226,7 82,3 46,8 159,3

cutaneos distintos al melanoma)

CIE-10, Clasificacién Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, décima revision; M:1%, razén mortalidad/incidencia expresada
en porcentaje; MV%, porcentaje de casos con un diagndstico morfolégicamente verificado; TEE, tasa estandarizada por edad (poblacién mundial) por 100.000 habitantes.

2 Costa Rica (1998-2002), Cuba, Villa Clara (1995-1997), Francia, Martinica (1998-2002), Puerto Rico (1992-1993).

Tabla A7. Valores medios de los indicadores de calidad de los datos para los registros de cancer de América del Sur (excepto Brasil)?

Hombres Mujeres

Codigo CIE-10 Localizacién del cancer

VM% M:1% TEE VM% M:1% TEE
C00-14 Labio, cavidad bucal y faringe 86,4 37,4 12,5 82,8 24,9 3,6
C15 Esoéfago 78,5 68,7 8,5 76,1 62,3 2,4
C16 Estomago 79,2 60,3 24,4 76,3 57,2 11,7
C18-21 Colon, ano y conducto anal 81,9 42,2 20,8 80,8 419 17,5
Cc22 Higado 78,6 169,2 3,7 69,2 182,6 2,4
C25 Pancreas 38,4 97,0 51 39,0 96,0 4,0
C32 Laringe 82,9 48,8 7.4 76,2 32,2 1,0
C33-34 Traquea, bronquios y pulmén 67,0 78,3 28,2 67,0 72,2 8,3
C43 Melanoma maligno de la piel 98,7 22,0 3,7 99,2 17,7 3,9
C50 Mama 83,0 20,5 0,6 82,3 24,8 58,7
C53 Cuello del utero 0,0 0,0 0,0 88,8 24,6 27,2
C54-55 Cuerpo del Utero, utero, parte no especificada 0,0 0,0 0,0 78,3 42,3 9,5
C56 Ovario 0,0 0,0 0,0 76,3 43,2 7,9
Cc61 Préstata 84,4 25,0 58,5 0,0 0,0 0,0
C62 Testiculo 84,9 14,2 34 0,0 0,0 0,0
C64-66 Rifon, pelvis renal y uréter 76,8 38,9 6,2 77,1 37,1 3,1
ce7 Vejiga 86,6 29,3 11,5 80,5 31,4 3,0
C70-72 Cerebro y sistema nervioso central 64,9 65,1 5,6 60,3 63,1 4.3
C73 Tiroides 87,5 11,7 1,9 88,5 54 6,9
C81-88, C90 Linfomas 97,1 37,5 13,2 97,3 38,7 9,4
C91-95 Leucemias 95,1 58,2 7,9 95,1 59,9 5,6
C76-80 Sin especificar/mal definidos 46,6 55,4 12,7 47,9 53,6 9,5
C00-96 (excepto C44) Todos los tipos de tumores (excepto tumores 79,4 46,6 252,2 79,3 38,6 217,9

cutaneos distintos al melanoma)

CIE-10, Clasificacién Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, décima revision; M:1%, razén mortalidad/incidencia expresada
en porcentaje; MV%, porcentaje de casos con un diagnéstico morfolégicamente verificado; TEE, tasa estandarizada por edad (poblacién mundial) por 100.000 habitantes.
a Argentina, Concordia (1993-1997), Argentina, Bahia Blanca (1998-2002), Chile, Valdivia (1998-2002), Colombia, Cali (1998-2002), Ecuador, Quito (1998-2002),
Perd, Trujillo (1998-2002) , Uruguay, Montevideo (1993-1995).

Anexo 2. Indicadores de calidad de los datos por pais o por region H



Tabla A8. Valores medios de los indicadores de calidad de los datos para los registros de cancer de Oceania (excepto Australia y Nueva
Zelanda)®

Hombres Mujeres

Codigo CIE-10 Localizacion del cancer

VM% M:1% TEE VM% M:1% TEE
C00-14 Labio, cavidad bucal y faringe 91,9 0 15,5 91,5 0 3,8
C15 Eséfago 91,1 0 6,5 81,8 0 0,9
C16 Estomago 81,0 0 6,8 81,5 0 4,5
Cc18-21 Colon, ano y conducto anal 88,7 0 20,6 87,9 0 14,7
Cc22 Higado 62,4 0 9,3 53,8 0 3,5
C25 Pancreas 68,2 0 3,6 65,6 0 2,7
C32 Laringe 93,5 0 3,7 80,0 0 0,4
C33-34 Traquea, bronquios y pulmoén 82,5 0 51,0 82,6 0 20,2
C43 Melanoma maligno de la piel 95,7 0 4,8 98,1 0 3,6
C50 Mama 90,0 0 0,8 92,9 0 58,7
C53 Cuello del utero 0,0 0 0,0 96,4 0 13,8
C54-55 Cuerpo del Utero, utero, parte no especificada 0,0 0 0,0 91,3 0 13,6
C56 Ovario 0,0 0 0,0 91,4 0 7.4
C61 Prostata 93,2 0 46,9 0,0 0 0,0
C62 Testiculo 93,3 0 1,8 0,0 0 0,0
C64-66 Rifién, pelvis renal y uréter 88,7 0 5,0 75,9 0 2,5
ce7 Vejiga 93,2 0 7,2 90,5 0 1,8
C70-72 Cerebro y sistema nervioso central 57,1 0 2,4 68,8 0 2,3
C73 Tiroides 100,0 0 4,9 99,1 0 30,9
C81-88, C90 Linfomas 93,9 0 10,0 88,9 0 8,4
C91-95 Leucemias 87,1 0 7,2 91,9 0 4,8
C76-80 Sin especificar/mal definidos 70,9 0 6,7 69,0 0 57
C00-96 (excepto C44) Todos los tipos de tumores (excepto tumores 86,7 0 225,9 90,1 0 215,4

cutaneos distintos al melanoma)

CIE-10, Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, décima revisién; M:1%, razén mortalidad/incidencia expresada
en porcentaje; MV%, porcentaje de casos con un diagndstico morfolégicamente verificado; TEE, tasa estandarizada por edad (poblacién mundial) por 100.000 habitantes.

2 Polinesia Francesa (1998-2002), Guam (1998-2002), Nueva Caledonia (1998-2002).

Tabla A9. Valores medios de los indicadores de calidad de los datos para los registros de cancer de Africa del Norte y Asia Occidental®

Hombres Mujeres

Caodigo CIE-10 Localizaciéon del cancer

VM% M:1% TEE VM% M:I1% TEE
C00-14 Labio, cavidad bucal y faringe 96,0 16,0 6,5 95,7 16,5 2,7
Cc15 Esofago 87,8 47,5 1,7 89,3 47,0 1,0
C16 Estémago 90,0 57,2 7,5 87,6 60,8 4,0
C18-21 Colon, ano y conducto anal 91,3 37,1 11,2 93,5 32,9 8,6
Cc22 Higado 52,9 37,0 57 53,3 47,3 2,0
C25 Pancreas 55,7 22,7 3,2 55,5 21,9 21
C32 Laringe 95,0 251 5,0 86,6 54,5 0,4
C33-34 Traquea, bronquios y pulmoén 86,5 69,0 30,2 81,8 95,1 4.4
C43 Melanoma maligno de la piel 98,6 32,7 0,6 99,0 29,7 0,6
C50 Mama 95,2 26,7 0,6 95,4 16,4 31,9
C53 Cuello del tero 0,0 0,0 0,0 95,5 15,1 6,3
C54-55 Cuerpo del utero, utero, parte no especificada 0,0 0,0 0,0 96,5 21,6 5,0
C56 Ovario 0,0 0,0 0,0 91,2 15,9 4,5
C61 Préstata 87,1 38,4 12,5 0,0 0,0 0,0
C62 Testiculo 94,8 3,6 1,0 0,0 0,0 0,0
C64-66 Rifén, pelvis renal y uréter 89,4 12,2 3,5 88,8 9,8 1,9
C67 Vejiga 93,2 9,2 14,2 90,2 14,9 2,6
C70-72 Cerebro y sistema nervioso central 82,7 21,6 3,9 77,9 20,7 2,5
C73 Tiroides 94,9 58 1,6 97,0 2,0 5,0
C81-88, C90 Linfomas 94,7 41,7 1,7 94,1 37,0 8,1
C91-95 Leucemias 85,6 50,8 59 86,3 50,7 41
C76-80 Sin especificar/mal definidos 66,7 17,4 5,8 69,3 23,5 4,0
C00-96 (excepto C44) Todos los tipos de tumores (excepto tumores 86,8 45,0 140,3 90,2 31,1 109,9

cutaneos distintos al melanoma)

CIE-10, Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, décima revisién; M:|%, razén mortalidad/incidencia expresada
en porcentaje; MV%, porcentaje de casos con un diagnéstico morfolégicamente verificado; TEE, tasa estandarizada por edad (poblacién mundial) por 100.000 habitantes.

2 Argelia, Argel (1993-1997), Argelia, Setif (1998-2002), Bahrein: Bahreini (1998-2002), Egipto, Gharbiah (1999-2002), Israel: no judios (1998-2002), Kuwait: Kuwaiti
(1998-2002), Oman: Omani (1998-2001), Tunez, Central (1998-2002), Turquia, Esmirna (1998-2002), Turquia, Antalya (1998-2002).




Tabla A10. Valores medios de los indicadores de calidad de los datos para los registros de cancer de Asia Central, Oriental y del Sur®

Hombres Mujeres

Codigo CIE-10 Localizacién del cancer

VM% M:1% TEE VM% M:1% TEE
C00-14 Labio, cavidad bucal y faringe 88,9 37,0 17,0 86,0 29,4 9,3
C15 Esoéfago 78,5 86,6 3,6 77,3 66,2 2,0
C16 Estémago 741 60,3 13,9 731 57,6 7.4
C18-21 Colon, ano y conducto anal 86,4 42,9 18,8 86,4 44,2 14,0
C22 Higado 29,2 86,7 16,5 28,5 95,1 5,0
C25 Pancreas 44,7 85,2 2,9 45,6 82,8 2,2
C32 Laringe 90,5 43,1 4,8 83,9 40,7 0,7
C33-34 Traquea, bronquios y pulmén 68,2 81,0 36,4 69,1 78,5 10,3
C43 Melanoma maligno de la piel 92,8 28,0 0,6 93,3 36,7 0,3
C50 Mama 76,8 44,4 0,6 91,0 23,4 40,2
C53 Cuello del utero 0,0 0,0 0,0 89,5 30,0 15,7
C54-55 Cuerpo del utero, utero, parte no especificada 0,0 0,0 0,0 85,2 171 6,6
C56 Ovario 0,0 0,0 0,0 82,5 37,1 8,0
c61 Préstata 83,1 27,6 11,5 0,0 0,0 0,0
C62 Testiculo 84,8 8,8 0,9 0,0 0,0 0,0
C64-66 Rifion, pelvis renal y uréter 78,3 35,0 3,0 73,8 37,5 1,5
C67 Vejiga 89,9 32,0 54 86,2 34,0 1,3
C70-72 Cerebro y sistema nervioso central 70,7 62,0 2,4 66,6 64,0 1,8
C73 Tiroides 88,9 11,2 1,6 92,4 8,6 5,1
C81-88, C90 Linfomas 90,4 38,7 8,3 89,2 41,3 53
C91-95 Leucemias 91,0 45,1 5,6 89,6 54,1 4,4
C76-80 Sin especificar/mal definidos 62,6 58,5 9,0 60,8 55,0 6,4
C00-96 (excepto C44) Todos los tipos de tumores (excepto tumores 73,4 56,5 171,7 82,0 42,1 156,0

cutaneos distintos al melanoma)

CIE-10, Clasificacién Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, décima revision; M:1%, razén mortalidad/incidencia expresada
en porcentaje; MV%, porcentaje de casos con un diagndstico morfolégicamente verificado; TEE, tasa estandarizada por edad (poblacién mundial) por 100.000 habitantes.

@ Malasia, Sarawak (1998-2002), Malasia, Penang (1998-2002), Pakistan, Karachi Sur (1998-2002), Filipinas, Manila (1998-2002), Filipinas, Rizal (1993-1997),
Singapur (1998-2002), Viet Nam, Handi (1993-1997), Viet Nam, ciudad de Ho Chi Minh (1995-1998).

Anexo 2. Indicadores de calidad de los datos por pais o por region H
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