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
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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.

©
o
- |
=)
=
o
<
3]

Capitulo 6. Utilizacion de los datos del registro de cancer de base poblacional - la difusién de los resultados ﬂ






