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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

Prologo

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
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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

Prefacio n



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
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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.
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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.
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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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