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).
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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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