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Basado en: Planning a cancer registry. OM Jensen & S Whelan, en Cancer Registration: 
Principles and Methods. IARC Scientific Publication No. 95

 Edited by O.M. Jensen, D.M. Parkin, R. MacLennan, C.S. Muir and R.G. Skeet 

Moderador
Notas de la presentación
Razones para establecer un RC.- 
Investigar la naturaleza y causas del cáncer
Planificar los recursos, servicios de salud y programas de control
Evaluar la eficacia de dichos programas
Los RC son parte de los sistemas de información sanitaria

Definiciones.-  Proceso de recolección de datos continuo, sistemático de la ocurrencia y características de neoplasias con el propósito de ayudar a medir y controlar el impacto de cáncer en la comunidad.
Quizá sea más apropiada la denominación Registro de Tumores, en el caso que se registren también tumores benignos (papilomas del tracto urinario, tumores cerebrales)

Registros hospitalarios vs registros de base poblacional
Un registro de cáncer de base poblacional recoge todos los casos nuevos en una población definida (más frecuentemente en un área geográfica) con énfasis en la epidemiología y salud pública
Un registro hospitalario de cáncer recoge todos los casos en un hospital dado, en general sin conocimiento de la población de referencia. El énfasis es la atención médica y la administración hospitalaria. El registro hospitalario puede formar el núcleo del esquema del registro de base poblacional.

Planificando el RCBP
Es esencial antes de iniciar un RC tener claramente definida la capacidad de discernir entre pacientes del área geográfica seleccionada y aquellos que no lo son. También debe ser capaz de recuperar información de aquellos pacientes residentes en el área que buscan atención en otras.
La cooperación de la comunidad médica es esencial
Planificar el presupuesto y RRHH adecuados.




Razones para establecer un RC

‐
 

Investigar la naturaleza y causas del cáncer
‐

 
Planificar los recursos, servicios de salud y 

 programas de control
‐

 
Evaluar la eficacia de dichos programas

‐
 

Los RC son parte de los sistemas de 
 información sanitaria



definiciones

• Proceso de recolección de datos continuo, 
 sistemático, de la ocurrencia y características 

 de neoplasias con el propósito de ayudar a 
 medir y controlar el impacto de cáncer en la 

 comunidad.
• Quizá

 
sea más apropiada la denominación 

 Registro de Tumores, en el caso que se 
 registren también tumores benignos 

 (papilomas del tracto urinario, tumores 
 cerebrales)



Registros hospitalarios vs registros de base poblacional

• Un registro de cáncer de base poblacional
 recoge todos los casos nuevos en una 

 población definida (más frecuentemente en 
 un área geográfica) con énfasis en la 

 epidemiología y salud pública
• Un registro hospitalario

 
de cáncer recoge 

 todos los casos en un hospital dado, en 
 general sin conocimiento de la población de 

 referencia. El énfasis es la atención médica y 
 la administración hospitalaria. El registro 

 hospitalario puede formar el núcleo del 
 esquema del registro de base poblacional.



Planificando el RCBP

• Es esencial antes de iniciar un RC tener 
 claramente definida la capacidad de discernir 

 entre pacientes del área geográfica 
 seleccionada y aquellos que no lo son. 

• También debe ser capaz de recuperar 
 información de aquellos pacientes residentes 

 en el área que buscan atención en otras.
• La cooperación de la comunidad médica es 

 esencial
• Planificar el presupuesto y RRHH adecuados.



Planificando un registro de cáncer de 
 base poblacional

• Liderazgo y comité
 

asesor
• Denominadores poblacionales
• Confidencialidad y aspectos legales
• Tamaño de la población
• Localización física del registro
• Financiamiento
• Personal
• Espacio de oficina y equipamiento

Moderador
Notas de la presentación
Esquema de la presentación



Liderazgo y comité  asesor

• Cooperación imprescindible de la comunidad 
 médica.

• Involucrarlo en todas sus fases, desde la 
 planificación hasta la ejecución, seguimiento y 

 evaluación.

• Componentes: sponsors, representantes de 
 las fuentes de información, usuarios.

Moderador
Notas de la presentación
Es importante desde el principio buscar la colaboración de la comunidad médica.

Los planes del RC se deben discutir con miembros de la profesión médica, agencias de salud y oficiales de salud pública.

Es especialmente recomendable constituir un Comité Asesor en el que estén representado los sponsors, representantes de las fuentes de información y usuarios potenciales.
Entre los sponsors pueden estar los departamentos de salud, sociedades de cáncer, epidemiología, escuelas médicas, universidades.
Entre los representantes de las fuentes de información: administración hospitalaria, registro de mortalidad, oficina del censo, servicios especializados: urología, oncología, hematología..
Entre los usuarios, epidemiólogos, oncólogos.



denominadores poblacionales

• Diagnóstico de la situación de denominadores
– Regularidad de las publicaciones
– Grupos etáreos disponibles
– Migraciones

– Proyecciones
– Concordancia de grupos etáreos con los de las 

 estadísticas vitales.

Moderador
Notas de la presentación
Al planificar el RC debe investigarse la disponibilidad de publicaciones regulares y adecuadas sobre la población de referencia.

Disponer de la estructura de población por sexo, grupos de edad (5 años) por cada subdivisión territorial en la que el registro va a trabajar.

El RC debe utilizar la misma distribución por edades y áreas geográficas que la oficina censal y la que se presenta en las estadísticas vitales oficiales.



Confidencialidad y aspectos legales
• Reporte obligatorio vs voluntario

• Seguridad legal del derecho a la confidencialidad. Garantizar:
– la preservación del anonimato de los casos reportados al RC y si fuese 

 necesario la del facultativo declarante.

– la máxima calidad posible de los datos del RC

– el RC se usa para el beneficio de los pacientes, el control del cáncer y la 
 investigación.

• Para preservar la confidencialidad, prestar atención a:
‐

 

La recogida y transporte de la información

 

desde las fuentes al RC y de éste a las 

 fuentes.

‐

 

Acceso a los datos almacenados. Disponer de listado de personal autorizado. Uso de 

 sistemas de administración de accesos. Manejo de archivos en papel. Política de cese de 

 actividad.

‐

 

Política de uso de datos del RC: formularios de solicitud. Datos agregados vs datos 

 individuales. Enlaces de registros.

Moderador
Notas de la presentación
El reporte de casos al RC puede ser voluntario, obligatorio por ley u orden administrativa. Incluso se puede combinar y mantener determinadas fuentes como de reporte voluntario y otras como de reporte obligatorio.
Los aspectos legales del RC se deben considerar en la fase de planeamiento. Dependiendo del país pueden existir normas sobre protección de datos personales
La seguridad del RC se refiere no solo a la confidencialidad de la información recolectada sino también a la garantía de que el uso que se de a dicha información no sea otra diferente de para lo que fue recolectada.

Se debe asegurar:
1- la preservación del anonimato de los casos reportados al RC y si fuese necesario la del facultativo declarante.
2- la máxima calidad posible de los datos del RC
3- el RC se usa para el beneficio de los pacientes, el control del cáncer y la investigación.

Para preservar la confidencialidad hay que prestar atención a:
La recogida y transporte de la información desde las fuentes al RC y de este a las fuentes.
Acceso a los datos almacenados. Disponer de listado de personal autorizado. Uso de sistemas de administración de accesos. Manejo de archivos en papel. Política de cese de actividad.
Política de uso de datos del RC: formularios de solicitud. Datos agregados vs datos individuales. Enlaces de registros.



Tamaño poblacional

• Tamaño recomendable?

• Ventajas e inconvenientes
• Enlaces entre registros de cáncer
• Registros nacionales

Moderador
Notas de la presentación
No hay “normas” sobre el tamaño que debe tener la población bajo el RC. Se habla de “entre 1 y 5 millones” pero hay que tener en cuenta otras variables.
Cuanto más grande la población es más difícil garantizar la exhaustividad del registro.
Cuanto más pequeño, más tiempo ha de pasar para obtener información relevante.
La antigua RDA mantenía un registro de 17 millones de habitantes mientras Islandia tiene 200.000
Registros autónomos interconectados pueden ser útiles (England & Wales)



Localización física del registro

• Dependencia administrativa de la que 
 depende

• Servicios de salud gubernamentales

• Asociaciones o agencias
• Conjugar autonomía con acceso a la 

 información.

Moderador
Notas de la presentación
Pueden ser muy variadas (universidad y hospital asociado, oficinas de estadística, institutos de patología..)
En general está ligada a la dependencia administrativa en la que está incluida
Su localización debe facilitar el acceso a las fuentes
Debe ser lo más autónomo posible, con capacidad de crecimiento y de relacionamiento con otros niveles nacionales e internacionales.




financiamiento

• Variabilidad
• Siempre progresivo

• Fundamental tenerlo en cuenta desde el inicio 
 de la planificación

Moderador
Notas de la presentación
Es indudable que el costo aumenta con el tiempo, aun en el caso de que el número de cánceres anuales se estabilice, ya que hay un proceso de seguimiento de todos los registrados.
En la medida que la base de datos se incrementa, los costes de personal y equipos aumentan, al igual que las publicaciones de resultados.



personal

• Cuánto?
– Dimensionado desde el principio
– En base a las tareas: métodos de búsqueda de casos, fuentes 

 utilizadas, información a recolectar, codificación, manejo de datos.
– fidelización

• Cualificación
– Director: médico con formación en epidemiología y salud pública y 

 conocimientos de oncología.
– Administrativos, codificadores, estadísticos.

• Capacitación
– Se requiere concentración y método.
– Capacitación formal y continua.
– Manual de procedimiento del registro.

Moderador
Notas de la presentación
El elemento más importante del éxito de un RC es el liderazgo del director, aunque se requiere el apoyo de otro personal:

Cuántos?
El personal debe estar dimensionado desde el principio, en general esto se suele subestimar. Dado que el aprendizaje de funcionamiento de un RC sólo se puede hacer en un RC debe preverse este aspecto.
El tipo y cantidad de RRHH va a depender del tipo de RC y de la extensión geográfica y poblacional
Hay una estimación basada en el vol IV del Cancer Incidence en Five Continent: 1 staff por cada 1000 casos nuevos en la población de referencia.
Fidelización: las pérdidas de personal entrenado pueden afectar gravemente el funcionamiento del RC

Cualificación
El staff técnico debe tener capacidad de comunicación con los responsables de las fuentes de información
Los expertos en proceso de datos y programadores deben estar implicados en el RC desde el inicio para planificar el almacenamiento y explotación de datos. (Ahora se dispone del CanReg

Capacitación
El trabajo es repetitivo y requiere concentración. La capacitación se debe hacer in situ, a la medida de la actividad de cada staff
La adecuada capacitación favorece la fidelización del personal.



Espacio de oficina y equipamiento

• Tener previsto el crecimiento

• Definir los métodos de almacenamiento

• Garantizar la seguridad de los equipos
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