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Los registros de cáncer poblacionales (RCP)

recogen todos los casos de cáncer recién

diagnosticados de un área geográfica definida y en

un período determinados.

Los RCP pueden determinar la incidencia del

cáncer, ya que disponen de la población a

riesgo (denominador: residentes del área geográfica)

y de los casos nuevos de cáncer (numerador).

Si se realiza el seguimiento de los pacientes de

un RCP, se pueden determinar, además, otros

indicadores poblacionales, como la prevalencia

y la supervivencia del cáncer de la comunidad.

Los indicadores poblacionales de cáncer ayudan

en la planificación sanitaria y en la evaluación

de los programas de control del cáncer

implementados.

Los RCH recogen información de los casos

nuevos de cáncer diagnosticados y/o tratados

en una institución, pero no permiten estimar la

incidencia del cáncer.

Puntos clave

Un registro de cáncer organiza, recopila, almacena, analiza, in-
terpreta y notifica, sistemáticamente, los datos de las personas
diagnosticadas de cáncer. Hay 2 tipos de registros de cáncer:
los registros de cáncer hospitalarios (RCH) y los registros de
cáncer poblacionales (RCP).

Registros de cáncer poblacionales

Los RCP recopilan datos sobre todos los casos nuevos de cán-
cer (casos incidentes) que aparecen en un área geográfica y en
un período determinados (población a riesgo). Como resulta-
do, y a diferencia de los RCH, los RCP determinan la inci-
dencia de cáncer y proporcionan indicadores para la evalua-
ción y el control del impacto del cáncer en una comunidad1.
Algunos indicadores pueden obtenerse mediante los datos de
mortalidad a partir de los registros de mortalidad. No obstan-
te, los RCP proporcionan una información más extensa, válida
y detallada de las características del paciente oncológico que
las de los certificados de defunción.

Historia de los registros de cáncer
El primer RCP se realizó en Hamburgo (Alemania) en 1926.
Actualmente, existen más de 200 RCP que cubren, aproxima-
damente, un 5% de la población mundial, y la proporción ma-
yor se da en los países desarrollados2,3. Los datos de incidencia
del cáncer de los RCP se publican periódicamente en la serie
Cancer Incidence in Five Continents que publica la Internatio-
nal Agency on Research on Cancer (IARC)1 y cuyos datos se
pueden consultar on-line en la web: http://www-dep.iarc.fr/.
La IARC se constituyó en 1966 con el objetivo de desarrollar
y estandarizar la metodología de los RCP con el fin de asegu-
rar la comparación de datos entre registros.
Algunos RCP son de ámbito nacional, como los del Reino
Unido, los países del norte de Europa, Canadá, Australia,
Nueva Zelanda, Israel, Cuba, Puerto Rico y Gambia. Sin em-
bargo, en la mayoría de países, los RCP cubren sólo una pro-
porción de la población. La figura 1 muestra la cobertura de
los RCP en Europa3. Así mismo, existen RCP específicos pa-
ra algunos grupos de edad (cáncer infantil en Oxford; cáncer
infantil en Valencia) o para localizaciones tumorales (cáncer
gastrointestinal en Dijon, Francia).

Metodología de los registros de cáncer poblacionales
Para asegurar la detección de los casos de cáncer en un área
geográfica se requiere: a) definir la población del área que
abarca el RCP a partir del censo. El RCP ha de distinguir en-
tre la población residente y la procedente de otras áreas, ade-
más de disponer de información de los residentes tratados fue-
ra del área geográfica de la que proceden; b) acceso al sistema
sanitario de la mayoría de pacientes oncológicos y c) accesibili-
dad del RCP a los hospitales y al registro de mortalidad para
detectar los casos.

Recopilación de datos
Las principales fuentes de información de un RCP son los
centros sanitarios (anatomía patológica, altas hospitalarias, fi-
cheros de admisiones) y los registros de mortalidad (certifica-
dos de defunción). Los datos que se recogen en un RCP de-
penden de los objetivos, el método de recopilación
(manual/automatizado) y de los recursos disponibles. No obs-
tante, debe prestarse especial atención a la calidad de los datos
obtenidos en lugar de la cantidad. Se recomienda que los re-
gistros empiecen con la obtención de datos básicos (tabla 1).
La inclusión de más datos (tabla 2) aumenta la complejidad y
los costes y, por consiguiente, sólo debe realizarse si está justi-
ficado1. Un RCP debe tener en cuenta 2 consideraciones prin-
cipales: a) los casos de cáncer deben recogerse de modo que se
correspondan con los datos del censo para determinar correc-



tamente los numeradores (cánceres nuevos) y los denominado-
res (población a riesgo) y b) los datos deben recopilarse según
las normas internacionales para ser comparables con otros
RCP4,5.
El registro asigna a cada paciente un número de registro
único (número de identificación del paciente). Si un
paciente presenta más de un tumor (tumores múlti-
ples), se asigna el mismo número a cada tumor. Los
tumores primarios múltiples se distinguirán por la
fecha de incidencia (diagnóstico) y/o por la topo-
grafía/morfología según los criterios de la IARC6.

La identificación del paciente es importante para evitar dupli-
cidades y realizar el seguimiento. Normalmente, el seguimien-
to se realiza mediante el cruce informático con el registro de
mortalidad del área geográfica correspondiente. La recopila-

ción de la etnia debe considerarse en países donde hay una
alta proporción de inmigrantes. En algunos países, se

han realizado estudios epidemiológicos descriptivos
que han comparado las tasas de incidencia entre
grupos étnicos, sugiriendo que los factores am-
bientales son más importantes que los factores
genéticos en la etiología del cáncer7,8.
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Figura 1.
Cobertura de los
registros de cáncer
poblacionales en
Europa.

Existen 2 ti-

pos principales de

registros de cáncer:

los poblacionales

(RCP) y los hospi-

talarios (RCH).



La fecha de incidencia es la fecha de la primera con-
sulta/admisión de un paciente oncológico en un centro
sanitario. Si no se dispone de esta información, la fecha
de incidencia será la fecha del primer diagnóstico anato-
mopatológico o clínico. Cuando el cáncer se detecta
mediante un certificado de defunción y no se pue-
de mejorar la información, la fecha de defun-
ción será la fecha de incidencia4.
Para un RCP es muy importante determinar
el método diagnóstico (clínico, biopsia, cito-
logía, certificado de defunción), ya que un
porcentaje alto de casos con confirmación
anatomopatológica es un índice de calidad
del registro5.

Clasificación y codificación de las neoplasias
Se recomienda que los RCP utilicen la Clasificación In-
ternacional de Enfermedades para Oncología (CIE-O, 3.ª
edición)9 para codificar la topografía y la morfología de los tu-
mores. El quinto dígito en los códigos CIE-O de la morfolo-
gía describe el comportamiento tumoral (benigno, incierto si
benigno o maligno, in situ, maligno, metastásico).
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Calidad de los datos
Deben considerarse 2 aspectos: la exhausti-

vidad y la validez. Un RCP debe registrar
cada caso nuevo de cáncer que se diagnostica

en un área geográfica definida. Para determinar
la exhaustividad, se contrastan los casos registrados

en el RCP con los de los archivos hospitalarios y los
certificados de defunción. La validez se evalúa con el
porcentaje de casos con confirmación histológica y el
de casos detectados únicamente mediante el certifi-
cado de defunción. Así mismo, los RCP deben dis-
poner de controles de calidad internos para detectar
información incompleta y datos incongruentes1.

Notificación de los resultados
Un RCP sólo está justificado si los datos se utilizan y se

publican. La serie Cancer Incidence in Five Continents3 publica
periódicamente los datos de incidencia de todos los RCP en el
ámbito mundial y se pueden consultar on-line en la web:
http://www-dep.iarc.fr/. Los datos de incidencia, mortalidad,
prevalencia y supervivencia del cáncer en los Estados Unidos se
pueden consultar en la página diseñada por Surveillance, Epi-

Los

RCP recopilan

datos de todos los

casos nuevos de cán-

cer que se diagnosti-

can en un área geo-

gráfica y en un

período bien de-

finidos.

Los

RCP desempe-

ñan un papel impor-

tante en epidemiología,

ya que monitorizan la inci-

dencia del cáncer según el

sexo y la localización tu-

moral de la comunidad

que abarca el re-

gistro. 

Variable Comentarios

Identificación personal

Documento Nacional de Identidad (DNI)

Código de identificación personal (CIP)

Número de Seguridad Social 

Número de registro Asignado por el registro

Nombre Según la práctica local

Sexo

Fecha de nacimiento Estimación si no se conoce

Dirección Residencia habitual

Grupo étnico Si procede*

Identificación del tumor

Fecha de incidencia Primera fecha con el diagnóstico de cáncer

Base de diagnóstico más válida No microscópica o microscópica (biopsia, citología)

Topografía (localización) Codificado mediante CIE-O

Morfología (histología) Codificado mediante CIE-O

Comportamiento Codificado mediante CIE-O

Fuente de información Tipo de fuente: laboratorio, hospital, certificado de defunción.
Fechas: ingresos hospitalarios, procedimientos diagnósticos 

Seguimiento 

Fecha de defunción

Causa de fallecimiento Codificado mediante CIE-10 

CIE-O: Clasificación Internacional de Enfermedades para Oncología; CIE-10: Clasificación Internacional de Enfermedades, décima versión.
*En España, debido a la alta migración desde la última década, sería interesante recopilar el país de procedencia de los pacientes oncológicos.

Tabla 1. Datos básicos en un registro de cáncer poblacional1-21
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demiology and End Results (SEER):
http://seer.cancer.gov/. En la página
http://www.eurocare.it/, se publican
los artículos científicos publicados de la
supervivencia del cáncer a partir de los
RCP europeos.

Registros de cáncer automatizados
Con la informatización de los centros sanitarios y
de los registros de mortalidad a partir de las últi-
mas décadas, se han automatizado gradualmente
los procesos metodológicos en algunos RCP10.
La automatización de un RCP es un proceso en
el que la información es recibida, validada, con-
trastada y cruzada con una base de datos ya exis-
tente (propio registro de cáncer). La automatiza-
ción de un registro no implica que no tenga que
haber nunca intervención manual. En cambio, para
que un registro sea considerado automatizado, cada
una de las etapas del proceso debería funcionar
sin intervención manual. Esta capacidad es
posible por la implementación de algoritmos
y reglas predefinidas. Un RCP automatiza-
do requiere, como mínimo, la disponibili-
dad de fuentes de datos informatizadas y
codificadas. Estas fuentes son las mismas
que las de los registros manuales: altas
hospitalarias, informes anatomopatológicos
y certificados de defunción11-13.
El primer objetivo de un RCP automatizado es
reunir la información de todas las bases de datos
pertenecientes a un mismo individuo (de distintos cen-
tros sanitarios) mediante aplicaciones de cruces de ba-
ses de datos (Record Linkage). Estos métodos utilizan
la teoría de probabilidad condicionada para estimar
la verosimilitud de que 2 registros hagan referencia
a un mismo individuo, basándose en pesos calcula-
dos a partir de la comparación de variables predeter-
minadas (nombre, apellidos, fecha y provincia de na-

cimiento, municipio y provincia de residencia, docu-
mento nacional de identidad, código de identificación
personal y número de Seguridad Social)10.

La sumarización de la información sanitaria de un pa-
ciente es la identificación de la información mínima para

cada tumor mediante la elaboración de algorit-
mos. Para cada tumor se resume la localiza-

ción, la morfología, el comportamiento,
fecha y método de diagnóstico y los

centros sanitarios que han diagnostica-
do y/o tratado al paciente. La sumari-
zación incluye 3 pasos básicos: a) es-
tandarización de los datos de las
distintas fuentes (equivalencia de las
codificaciones ICD-9, ICD-10,

SNOMED); b) identificación del nú-
mero de tumores primarios por paciente

y su localización específica, y c) selección
de la información básica de cada tumor10.

El papel de los registros de cáncer en
epidemiología

El RCP proporciona un método económico y efi-
caz para detectar casos de cáncer en ensayos de in-
tervención y estudios de cohorte. También pueden
convertirse en una fuente de casos para los estu-
dios de casos y controles. Aunque, en general, no

son muy adecuados para su realización, debido al
retraso propio de los registros, sí sirven para evaluar

la exhaustividad y la representatividad de los casos se-
leccionados.

Los RCP que realizan el seguimiento de sus
pacientes pueden estimar la supervivencia y

la prevalencia del cáncer. El número de ca-
sos de cáncer incidentes da una idea de los
recursos necesarios para el primer trata-
miento, mientras que el número de casos
prevalentes describe cuántas personas ne-

cesitan un seguimiento regular a largo pla-
zo. Para la planificación sanitaria es necesa-
rio disponer de estimaciones fiables del

número de casos incidentes y preva-
lentes que se producirán en el fu-

turo14,15.
Los RCP pueden monitorizar
y evaluar la eficacia de los
programas de control del
cáncer. La monitorización
de la incidencia del cáncer
puede relacionarse con cam-

bios en la exposición a deter-
minados factores de riesgo (pre-

vención primaria) y con evaluar
programas de cribado (prevención se-

cundaria). Cuando los programas de cribado
están destinados a la detección de cánceres rápidamente inva-
sivos, el indicador principal es la reducción de la mortalidad
en lugar de la incidencia. Los RCP también pueden monitori-
zar la eficacia de un cribado evaluando otros resultados, como
la incidencia de cánceres de intervalo, el desplazamiento de la

Si se realiza el

seguimiento de los

pacientes del registro,

además se pueden deter-

minar otros indicadores po-

blacionales como la morta-

lidad, la supervivencia y la

prevalencia del cáncer

de la comunidad.

Los datos recogi-

dos en un RCP se selec-

cionan según sus objetivos,

los métodos de recopilación de

datos y los recursos disponibles.

Debe prestarse especial atención

a la calidad de los datos, incluso

por encima de la cantidad. La

exhaustividad y la validez de

los datos deben monitori-

zarse regularmente.

La metodología

de un RCP debe se-

guir las recomendaciones

internacionales para ase-

gurar la calidad de la infor-

mación y la comparabilidad

de los datos con otros re-

gistros nacionales e

internacionales.

Los

RCP tienen un

valor especial en epi-

demiología y salud pú-

blica, y son importantes,

sobre todo, en la planifica-

ción sanitaria y en la eva-

luación de programas

de control del cán-

cer.

Identificación personal

Año de inmigración

País de nacimiento del padre y/o madre

Identificación del tumor 

Extensión clínica de la enfermedad antes del tratamiento 

Extensión quirúrgica-patológica de la enfermedad antes
del tratamiento

Localizaciones de metástasis distantes

Tumores primarios múltiples 

Lateralidad 

Tratamiento inicial 

Seguimiento

Recidiva

Tabla 2. Variables opcionales de los registros de cáncer
poblacionales1-21

El número de ca-

sos de cáncer inciden-

tes da una idea de los re-

cursos necesarios para el

primer tratamiento, mientras

que el número de casos pre-

valentes describe cuántas

personas necesitan un

seguimiento regular a

largo plazo.
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distribución del cáncer en estadios iniciales y la com-
paración de la supervivencia en los cánceres detecta-
dos por cribado respecto a la de los casos no detecta-
dos por este método. Así mismo, mejorías en los
tratamientos e implementación de oncoguías podrían
evaluarse monitorizando la supervivencia (prevención
terciaria)14,15.
El Instituto Catalán de Oncología ha desarrollado
la aplicación WAERS (web assisted estimation
of the relative survival), que estima la super-
vivencia observada y relativa de una co-
horte de pacientes españoles con segui-
miento16. El usuario envía los datos a
un servidor, que, tras calcular la super-
vivencia, devuelve los resultados a la
dirección electrónica detallada por el
usuario. La dirección electrónica para
acceder a WAERS es: http://rht.icon-
cologia.catsalut.net/cas/surv.htm

Registros de cáncer
hospitalarios 
Una de las principales fuentes de información de los
RCP podrían ser los RCH. Los objetivos de un
RCH difieren de los de un RCP. Por lo general, el
RCH sirve para evaluar, de forma objetiva, las ne-
cesidades administrativas y la calidad asistencial de
los pacientes oncológicos de un centro17. Por ello,
una de las funciones principales del RCH es la
producción de un informe anual de las actividades
oncológicas del centro. Una pregunta clave es qué
pacientes oncológicos han de incluirse en el RCH.
Lo ideal sería incluir a todos los pacientes, siempre y
cuando se diferencie el tipo de caso (tabla 3)18. La reco-
gida de información de todos los casos y su seguimiento au-
mentan, de forma importante, el trabajo y encarecen el mante-
nimiento del RCH. La decisión de incluir a todos (o parte de)
los enfermos oncológicos depende de los objetivos planteados

y los recursos económicos y humanos
de que se dispongan18.
Para asegurar la exhaustividad de un
RCH, deben seleccionarse fuentes de

información que aseguren la máxima
detección de casos. Las altas hospitalarias

y los diagnósticos de anatomía patológica
son las principales fuentes de información. Ac-
tualmente, existen aplicaciones informáticas

que permiten, de forma más o menos auto-
matizada, la selección y la extracción de

datos de un RCH a partir de estas fuen-
tes19. En la mayoría de hospitales, la
informatización de las consultas exter-
nas no incluye los diagnósticos, lo que
dificulta la captación de los pacientes
ambulatorios. Para solventar este pro-
blema, deben buscarse fuentes de in-

formación y mecanismos de captación
adicionales para asegurar la máxima ex-

haustividad en el RCH18.
En algunos centros, existen registros de

cáncer en que los casos incluidos son los origi-
nados por los pacientes de un servicio

concreto (oncología médica, oncología
radioterapéutica, hematología). Es-

tos registros reflejan la carga asis-
tencial del servicio, pero nunca la
asistencia oncológica del centro
sanitario. Por tanto, cuando se
muestran las estadísticas de los
registros de cáncer, debería se-
ñalarse, de forma clara, de qué

tipo de registros se trata (regis-
tros de servicio frente a RCH del

centro) y qué casos incluyen.
No existe información precisa sobre

los RCH existentes en España, como
tampoco de su cobertura ni de los

criterios y normas de recogida de
información. La Fundación
Científica de la Asociación
Española contra el Cáncer
presenta una relación de los
hospitales que disponen de
RCH20, y se evidencia una

clara heterogeneidad en los ser-
vicios responsables de éstos, se-

guramente debida a las característi-
cas propias del centro, los recursos

disponibles y la capacidad de liderazgo.
La heterogeneidad de los RCH pone en evidencia la necesi-
dad de promover grupos de trabajo interhospitalarios con el
fin de homogeneizar los criterios de implementación y reco-
gida de información según los estándares de la European
Network of Cancer Registries4. El consenso entre los RCH
según estas normativas, en que se basan los RCP, favorecería
no sólo el desarrollo de RCH y la mejora de la calidad de sus
datos, sino también el traspase de información de los RCH a
los RCP (si es el caso) y la creación de nuevos registros.
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Para

una planifica-

ción sanitaria es ne-

cesario disponer de esti-

maciones fiables del

número de casos incidentes

y prevalentes, para poder

predecir, en un futuro, la

carga asistencial de

un área geográfi-

ca. 

Ac-

tualmente, con la

introducción de la in-

formática y la codificación

de la información en los

centros sanitarios y en los re-

gistros de mortalidad, es po-

sible automatizar los pro-

cesos metodológicos de

los registros de

cáncer. 

Los

RCH archivan la in-

formación de todos los

pacientes oncológicos de un

hospital. Su principal objetivo es

monitorizar y planificar el cuidado

del paciente en el ámbito de una insti-

tución. No obstante, sus datos poseen

un valor limitado en epidemiología,

debido a que no es posible definir la

población de la que proceden los

casos, y es casi imposible de-

terminar la incidencia (a di-

ferencia de los

RCP).

La monitorización de

los indicadores de cáncer

poblacionales permite evaluar

programas de control del cáncer: a)

cambios de exposición a determinados

factores de riesgo pueden causar cam-

bios en la incidencia del cáncer (prevención

primaria), b) la implementación de progra-

mas de cribado debería originar una reduc-

ción en la incidencia o la mortalidad por

cáncer (prevención secundaria) y c) la

mejoría en los procedimientos tera-

péuticos debería acompañarse de

mejoras en la supervivencia

(prevención terciaria).

Diagnosticados en el hospital desde el inicio del RHT,
incluso si son tratados posteriormente fuera del centro

Diagnosticado y tratado en el hospital (aunque sólo se
opte para tratamiento sintomático)

Diagnosticados fuera, pero recibido todo o parte del
tratamiento en el hospital

Diagnosticados y tratados totalmente fuera (incluye
pacientes asistidos sólo para tratamiento paliativo)

Diagnosticados y tratados en el hospital antes de iniciar el
RTH (casos prevalentes)

Diagnosticados por autopsia

RHT: registro hospitalario de tumores. 

Tabla 3. Tipo de caso de un registro hospitalario de tumores19
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