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.


http://www.iacr.com.fr/iacr_iarccrgtools.htm
http://www.iacr.com.fr/iacr_iarccrgtools.htm
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http://www.encr.eu/images/docs/recommendations/extentofdisease.pdf
http://www.encr.eu/images/docs/recommendations/extentofdisease.pdf
http://www.encr.eu/images/docs/recommendations/extentofdisease.pdf

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.

Capitulo 4. Fuentes de informacion para los registros de cancer de base poblacional H





