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Los registros de cancer poblacional son esenciales para monitorear la
incidencia y las medidas de control del cancer. El registro de tumores de
Costa Rica fue creado en 1976, declarandose la notificacion obligatoria
de cualquier tipo de Cancer, e iniciando la recoleccion de datos en 1977
convirtiéndose en uno de los primeros registros de Cancer de América
Latina con reconocimiento internacional. El registro nacional de tumo-
res de Costa Rica ha servido para que otros paises puedan aprender
e implementar procesos de captura y almacenamientos de datos que
garanticen la calidad de la informacion. Este articulo describe el proce-
so de modernizacion de tumores, y las pautas necesarias para crear un
sistema de informacion descentralizada, nominal e integrada con todas
las instituciones del sector salud, proporcionando informacion oportuna
y confiable en el manejo de todos los casos de tumores que se detectan
en el pais con el proposito de contar con informacion exacta para la
toma de decisiones en vigilancia de la salud y politicas publicas.
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Population cancer registries are essential to monitor the incidence and
measures of cancer control. The registry of tumors of Costa Rica was
created in 1976, declaring the obligatory notification of any type of Can-
cer, and initiating the collection of data in 1977 becoming one of the
first registries of Cancer of Latin America with international recognition.
The national registry of tumors of Costa Rica has served so that other
countries can learn and implement capture processes and data storage
that guarantee the quality of the information. This article describes the
process of tumor modernization, and the necessary guidelines to create
a decentralized information system, nominal and integrated with all ins-
titutions of the health sector, providing timely and reliable information
on the management of all cases of tumors that are detected in the coun-
try with the purpose of having accurate information for decision making
in health surveillance and public policies.

Key words:
cancer registries, costa rica (Source: MeSH-NLM)

INTRODUCCION

El cancer es una de las principales causas de morbilidad y segunda
causa de mortalidad en el mundo. En el 2012, se reportaron aproxi-
madamente 14,1 millones de nuevos casos de cancer; 8,2 millones de
muertes, y en el 2015 la cifra llegd a 8,8 millones de defunciones, casi
una de cada seis defunciones en el mundo se debe a esta enferme-
dad. Se estima que para el 2030 se incrementaran a mas de 22 millo-
nes de nuevos casos y 14 millones de muertes, con mayor énfasis en
paises con niveles bajo y medio de indice de Desarrollo Humano (IDH)®.

A nivel mundial, existe el compromiso de recopilar datos sobre la
incidencia del cancer segun tipo de cancer, dentro del marco de vigi-

lancia para la prevencion y el control de las enfermedades no trans-
misibles®. Ademas, en el ano 2012, todos los paises se comprome-
tieron a lograr una reduccion del 25% en la mortalidad prematura por
enfermedades no transmisibles (ENT) para el afio 2025 (conocido
como el objetivo del 25 x 25)(4)

INICIOS DE LOS REGISTRO DE CANCER EN EL MUNDO
El registro de cancer como herramienta para recopilar y guardar la in-
formacién de todos los casos de cancer en comunidades o poblacio-
nes definidas data de la primera mitad del siglo XX, es asi que, en el
afno 1900, en Alemania se dirigid una encuesta a los médicos con el
objetivo de registrar a todos los pacientes con cancer bajo tratamiento
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médico. Con ese mismo enfoque se volvio a realizar entre 1902 y 1908
en varios paises europeos, entre ellos Espana. El primer registro de
cancer europeo gque ha mantenido su continuidad hasta el momento
actual, se cre6 en 1942 en Dinamarca, con cobertura nacional. En
América, los dos primeros registros se establecieron en Saskatchewan
(Canadd) en 1932 y Connecticut (EE.UU.) en 1935.9.

ESTRUCTURA Y CARACTERISTICAS

Inicialmente, la orientacion de los registros de cancer se centraba en
la descripcion de patrones e incidencia del cancer. Posteriormente,
la gran mayoria fueron capaces de dar seguimiento a los pacientes
registrados y calcular la supervivencia. En las Ultimas dos décadas el
rol que cumplen los registros de cancer ha adquirido mayor amplitud
y extension global, con funcionalidades a diferentes niveles®, tales
como:

a) Monitorear las tendencias del cancer con el paso del tiempo.

b) Mostrar los patrones del cancer en distintas poblaciones e identifi-
car grupos de alto riesgo.

c¢) Guiar la planificacion y la evaluacion de los programas para el con-
trol del cancer.

d) Ayudar a establecer prioridades para la asignacion de los recursos
de salud.

e) Promover actividades de investigacion en el area de servicios de
salud, atencion médica y epidemiologia.

En este contexto, los registros de cancer nos ayudan a definir y de-
limitar mejor el problema del cancer, a determinar donde debemos
priorizar los recursos contra el cancer, y a evaluar la efectividad de las
intervenciones de control del cancer. Todo ello, a partir de un registro
solido, donde las tendencias, incidencia, mortalidad y supervivencia
pueden ser documentadas, y los factores de riesgo de la enfermedad
pueden ser identificados, a través de un conjunto definido de varia-
bles que se registra para cada caso; el nUmero minimo es de 10, pero
la mayoria de los registros tienen un conjunto de datos mas amplio.
Las variables registradas en cada caso dependen de la viabilidad de
la captura de la informacion requerida en una gran proporcion de los
casos, Yy de los recursos disponibles para hacerlo factible. Asi tene-
mos: variables esenciales (el minimo requerido para lograr un registro
de cancer basado en la poblacion) y variables recomendadas.

e Variables esenciales: identificacion personal (nombres y apellidos
completos) y / 0 el nUmero Unico de identificacion personal), sexo,
fecha de nacimiento o edad, direccion (residencia habitual), grupo ét-
nico (cuando la poblacion se compone de dos 0 mas grupos); fecha
de la incidencia; diagnostico (de preferencia considera el diagndstico

histolégico); topografia (sitio) del cancer primario, morfologia del tu-
mor (histologia), comportamiento del tumor (benigno, incierto, in situ
o0 maligno), y fuente de informacion.

e Variables recomendadas: Fecha del ultimo contacto, estado en el
Ultimo contacto (al menos vivo 0 muerto), etapa o la extension de la
enfermedad al momento del diagndstico, tratamiento inicial.

HISTORIA DEL REGISTRO NACIONAL

DE CANCER DE COSTA RICA

El registro de tumores de Costa Rica fue creado en 1976, mediante
decreto ejecutivo nUmero 6584-spps, se declard obligatoria la notifi-
cacion de cualquier tipo de Cancer®.,

La recoleccion de los datos da inicio en 1977 con financiamiento de
la Organizacion Panamericana de la Salud. En 1980 se posiciona
como un departamento dentro de la estructura organiza del Ministe-
rio de Salud y alcanza la cobertura nacional. De igual manera a partir
de 1980 se inicia el proceso de notificacion obligatoria por parte de
todos los laboratorios de patologia.

La primera vez que se utiliza informacion del Registro Nacional de
Tumores de Costa Rica es en 1987, cuando se publica por la IARC
“Incidencia de Cancer en 5 Continentes” donde se incluyen los casos
registrados entre 1980y 1982, convirtiéndose en uno de los primeros
registros de Cancer de América Latina con reconocimiento interna-
cional®9,

El uso de tecnologia informéatica ha apoyado desde los inicios el pro-
ceso de registro y gestion de la informacion del Registro de tumores.
El inicio del registro fue utilizando un sistema de tarjetas de segui-
miento e indices que estuvo vigente desde 1977 hasta 1994, y luego
se cambid a un sistema basado en el primer sistema operativo MS-
DOS de Microsoft, el cual carece de interfaz grafica. El lenguaje de
programacion utilizado fue Dolphin y estuvo en funcionamiento hasta
el ano 2014 cuando se desarrolla el SIRNAT (sistema integrado de re-
gistro nacional de tumores) vigente a la actualidad, sistema descen-
tralizado y basado en tecnologia WEB, y se disefia como un médulo
inteligente dentro del SINAVISA (Sistema de informacion Nacional de
Vigilancia de la Salud.

PROCESO DE MODERNIZACION DEL SISTEMA DE IN-
FORMACION.

Durante muchos anos el personal del Registro Nacional de Tumores
tuvo un rol digitalizador, revisor y consolidador de informacion, con la
modernizacion de los sistemas de informacion de salud ha sido posible
integrar las bases de datos de las instituciones notificadoras, automati-
zando la recepcion de las notificaciones digitalizadas en otros sistemas
y para el caso de las instituciones que no cuenten con sistemas de
informacion se les creo un sistema web para la notificacion digital.
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En el proceso de notificacion el papel era utilizado en la recepcion
de las notificaciones de registros médicos, boletas de patologia, he-
matologia y citologia, al desarrollar el nuevos sistema de informacion
SIRNAT se disend con la vision de que el registro nacional de tumo-
res tenia que tener la capacidad de conectarse a cualquier sistema
existente, de ahi que se desarrolld un modelo descentralizado y se
hizo un modulo de carga de datos con la capacidad de subir datos
mediante bases de datos fuente (.dbf, .mdb), archivos planos (csv,
excel) y WebServices con la capacidad de conectarse a cualquier
sistema de informacion. Con esta mejora en el proceso las institucio-
nes del sector publico y privado pueden enviar de forma automatica
sus boletas de notificacion, se realiza un proceso de carga en el caso
de sistemas que no cuenten con capacidad de enviar los datos en
tiempo real. Tal como muestra la figura 1 el uso de papel aumentaba
de 3 0 4 anos el tiempo del proceso de registro, actualmente el prin-
cipal beneficio es la reduccion del tiempo del ciclo de recepcion, pro-

cesamiento y cierre de un ano de casos de tumores la oportunidad
de tener con un ano de atraso los casos de tumores consolidados
y validados a un ano, y lo que esto significa en la oportunidad para
la toma de decisiones en epidemiologia, investigacion en cancer y
salud publica. Otros beneficios del sistema descentralizado es: que
el personal requerido para procesar las boletas ya no es necesario,
un ahorro en papel e insumos requeridos para su impresion y alma-
cenamiento, tiempos de respuestas, reduccion de errores de digita-
cion, mejora en la calidad del dato. El rol del personal destacado a
las funciones del registro nacional de tumores sufre una transicion
de digitador a analista y verificador de calidad del dato. El cambio
de funciones del personal se da sin tener una preparacion adecuada
en andlisis de datos bioestadisticos. El cual se puede considerar un
problema no solo del Ministerio de Salud, si no del pais en general
al no tener suficiente formacion de epidemiodlogos y profesionales en
bioestadistica.

Figura 1. Tiempo y ciclo del proceso de Registro de Tumores en Papel
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El objetivo principal de la modernizacion era crear un sistema de
informacion descentralizado, nominal e integrado con todas las ins-
tituciones del sector salud, que proporcione informacion oportuna y
confiable en el manejo de todos los casos de tumores que se detec-
ten en el pais con el propdsito de contar con informacion exacta para
la toma de decisiones en vigilancia de la salud y politicas publicas.

Otros objetivos y beneficios del sistema fue definir y crear flujos de
informacion entre las instituciones participantes del proceso de re-
gistro de tumores. Integrar el sistema de informacion con los siste-
mas de otras instituciones soportando la carga y descarga de datos
automatizados. Mejorar los procesos de registro para poder contar
con datos de mayor calidad y menor intervencion de técnicos que
requerian validar los datos en papel. Dar acceso a la informacion a la
mayor cantidad de personas con los criterios de seguridad y acceso
debidamente definidos.

EL SIRNAT WEB

El nuevo sistema computarizado (Sistema de Registro Nacional de
Tumores — SIRNAT Web) (figura 2) esta compuesto por 5 modulos:
1. Notificacion de tumores: modulo que permite identificar la persona
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en el padrén nacional, validar que el tumor no se reportara con an-
terioridad y proceder a hacer la notificacion del diagnostico.(figura 3)
2. Carga de datos: Considerando la coexistencia con otros sistemas
de informacion como los de la Caja Costarricense de Seguro Social
(CCSS), Defunciones del Tribunal Supremo de Elecciones, Hospitales
privados, entre otros. El modulo permite la importacion automatica de
datos de otros sistemas (figurad). 3. Verificacion de casos: Proceso
automatico que valida inconsistencias entre certificados de defuncion,
reportes de notificacion obligatoria y los procesos de carga, estos
aparecen en el panel de control del administrador del sistema y notifi-
can via correo electronico a los usuarios involucrados en el caso.(figura
5) 4. Seguimiento de Notificaciones: modulo innovador que permite un
seguimiento automatico y en tiempo real de las notificaciones de los
establecimientos de salud. Permite asignar casos a técnicos para ana-
lisis y administracion de cargas de trabajo y envio automatico de notas
de apercibimiento a los directores de los centros de salud publicos y
privados. (figura 6) 5. Modulo de consultas y reportes.

El modelo de desarrollo utiliza catalogos administrados por el usua-
rio, se utiliza la codificacion internacional CIE10 y CIEO-3 y permite
busqueda diagnostica por sinonimos.

Figura 6. Nuevo Modelo SIRNAT Web
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Figura 3. Ingreso de Notificacion de Tumores
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Figura 4. Médulo de Carga de datos automatizada
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Figura 5. Verificacion de Casos
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Figura 6. Médulo de seguimiento de notificaciones
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DISCUSION

Los registros han demostrado un descenso en la tasa de mortalidad
en las ultimas tres décadas, a través de las mejoras en el tratamiento
y la deteccion temprana, por ejemplo al 2011 se ha logrado dismi-
nuir en 40% la tasa de mortalidad por cancer de mama ajustada por
edad?, asi también al 2013 para el cancer de pulmoén. Sin embar-
go, muchas de nuestras intervenciones de salud publica (medidas
preventivas, pruebas de deteccion y tratamientos) son evaluadas en
estudios clinicos que estan fuera de la realidad. Los ensayos clinicos
pueden demostrar que una intervencion es eficaz en la poblacion in-
cluida, pero no necesariamente predicen la eficacia cuando se utiliza
en la poblacion general,

El uso de las tecnologias de informacion y comunicacion en el campo
de la salud publica, ha permitido que en la actualidad exista una cre-
ciente disponibilidad de bases de datos informatizadas que pueden
vincularse con los registros de cancer, mejorando y agilizando los
procesos en la captura de informacion sobre los pacientes con can-
cer™, incluso con un alcance mayor al conjunto de datos y variables
del registro tradicional, que incluyen por ejemplo, detalles del trata-
miento y el estado clinico a través de la historia clinica electronica,
sistemas de seguros de salud o sistemas de informacion hospitala-
rios, todos ellos integrados con sistemas de informacion geografica.
Un aspecto importante que destacar en las bases de datos infor-
matizadas radica en la calidad de los datos del registro del cancer,
considerando los diversos problemas que influyen en la recopilacion
e interpretacion de datos de registro de cancer, como diagndsticos
multiples de cancer, informes duplicados, retrasos en los informes, y
dificultades en las estimaciones de las tasas de incidencia de can-
cer. La atencion a estos problemas evaluando permanentemente
su integridad, validez, oportunidad, y el uso intensivo de los datos
disponibles para la vigilancia del cancer de tal forma que, la verifica-
cion y corroboracion de la integridad de la informacion sea lo méas
cercana al 100%, pues la comparacion de las tasas de incidencia
entre los registros y el paso del tiempo refleja verdaderas diferencias
en el riesgo de cancer!™. Aunque lo ideal sea alcanzar el 100% en la
integridad de los datos, un logro global de 90% puede considerarse
satisfactorio, considerando que no existen diferencias sustanciales
de la localizacion del cancer o grupo etario. Otro aspecto importante,
es la validez, que corresponde a la exactitud de los datos registrados,
y que se verifica mediante controles logicos y de coherencia en los
datos registrados®19,

El SIRNAT se ha posicionado como uno de los mejores registros de
cancer de la region, pero todavia tiene que mejorar la interoperabi-
lidad con los sistemas de informacion de los servicios de patologia,
para agilizar el tiempo en que se cierran los casos. Ademas, se debe
capacitar al recurso humano de las instituciones de salud en el ma-
nejo y andlisis de datos, principalmente las encargadas de las tomas

de decisiones. Asi como, promover el acceso a las bases de datos
de tumores para investigacion.

La experiencia de Costa Rica demuestra que se puede hacer mu-
cho con poco, de las principales recomendaciones para los paises
latinoamericanos es definir una estrategia clara de captura de datos,
almacenamiento vy utilizacion de estos. Se requiere articular un pro-
cedimiento claro entre las instituciones involucradas que defina los
criterios para compartir datos.

El uso de sistemas de informacion automatizados reduce costos
operativos y permite interoperar sistemas de informacion existentes
de otras instituciones, como por ejemplo la articulacion de sistemas
de registros de cancer de base poblacional con los programas y poli-
ticas de deteccion precoz del cancer, adoptados en la actualidad por
diferentes paises (7.

Ademas, la evidencia cientifica refiere sobre el impacto potencial de
las diferencias en las practicas de registros de cancer!’®29, asi como
la importancia de contar con datos de buena calidad en estos regis-
tros, pues representan la mejor fuente de informacion para describir
la carga de enfermedad por cancer en una poblacion(®

Finalmente, enfatizar que en el caso especifico de américa latina, se
requiere que los gobiernos y ministerios de salud realicen mas es-
fuerzos para mejorar la calidad de los registros de cancer, lo cual
redundaré en mayores oportunidades de investigacion colaborativa
en cancer en la region, que permita identificar y adoptar adecuada-
mente las mejores estrategias de prevencion, y poder reducir la carga
de morbilidad con una deteccion temprana y manejo oportuno de la
enfermedad.
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