Aldo Allende-Loépez,
Arturo Fajardo-Gutiérrez

Historia del registro
de cancer en México

Unidad de Investigacién en Epidemiologia Clinica,
Hospital de Pediatria, Centro Médico Nacional Siglo XXI,
Instituto Mexicano del Seguro Social, Distrito Federal, México

Comunicacion con: Arturo Fajardo-Gutiérrez
Tel y fax: (55) 5627 6942
Correo electrénico: afajardo@unam.mx

Resumen
Contar con un registro sobre cancer es tener la informacion que
nos permita conocer la epidemiologia de este grupo de padeci-
mientos, pero ademas tomar decisiones en politicas de salud
para bien de los pacientes. En este articulo se hace un breve
relato histérico de los diferentes modelos e intentos por contar
con un registro de cancer en México. Desde 1940, cuando se
inicié la campafia de “Lucha contra el cancer”, todavia no se
cuenta con un registro de cancer confiable, validado, que com-
prenda informacion de todo el pais. En 1982 se cred el Registro
Nacional de Cancer, cuyos resultados fueron disefiar una tarjeta
de registro y su prueba de campo para validacién en cuatro uni-
dades hospitalarias del pais. En 1988 se fortalecié con la dota-
cién de un sistema computarizado que facilitd la captura de la
informacién. En 1994 se establecid el primer convenio
interinstitucional que dio lugar al Registro Histopatolégico de
Neoplasias Malignas. En 1996 el Instituto Mexicano del Seguro
Social establecié un registro de cancer en nifios en México con la
intencién de contar con informacion particular de esta poblacion.
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Summary

A cancer registry is to record the data which let us to know the
epidemiology of neoplasm, but led us take a decision in medical
policy about this health problem that benefit patients. In this pa-
per we did a brief historical review about models and attempts
for having a cancer registry in Mexico. However, since 1940 “the
fight against cancer” was declared, we have not had a confident
cancer registry today validated and built with data from whole
the country. In 1982, the Registro Nacional del Cancer was cre-
ated. The design and validation of a registration card in four
hospitals were the main results. In 1988, the Registro Nacional
del Cancer was reinforced with a computerized system for facili-
tation the data capture. In 1994, it was signed the first inter-
institutional agreement that led to Registro Histopatologico de
Neoplasias Malignas. In 1996, the Instituto Mexicano del Seguro
Social established a cancer registry in children in Mexico with
the intention to have data from this population.
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Cronologia sobre el registro de los datos
de cancer?3

Introduccion

En México la informacion sobre las principales causas de
muerte, incluidas las tumoraciones, ha estado disponible desde =
1922,y desde 1955 los datos de mortalidad han sido propor-
cionados a la Organizacién Mundial de la Salud.!

En 1940 se establece la campaia “Lucha Contra el Can-
cer” y se otorgan becas para la formacion de recursos en
este campo.
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= En 1950 se inaugura la Escuela de Citologia del Instituto
Nacional de Cancerologia.

= En 1975 se crea en el Hospital de Oncologia del Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS) el Registro de Pato-
logia Neoplasica, que solo se mantuvo unos afios y termi-
na sus funciones al desaparecer al Departamento de
Investigacion en Salud Publica del mismo hospital. Para
el registro de los casos se disefia una tarjeta de registro.’

= En 1982 se crea el Registro Nacional de Cancer (RNC)
dentro de la Direccion General de Epidemiologia de la
Secretaria de Salud, y se hace una prueba piloto en cuatro
hospitales de la ciudad de México para probar la forma
de coleccion de datos (tarjeta de registro de cancer).

= En 1983 participan 34 unidades médicas del sector publi-
co y privado en la coleccion de datos (;envio de datos?).

= En 1986 se hace la primera publicacion del RNC.

= En 1988 se introduce un sistema computarizado y se ha-
cen dos publicaciones.

= En 1989 participan 56 unidades médicas en recabar los
datos de cancer: 18 del IMSS, 12 de la SSA, siete del
Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Traba-
jadores del Estado (ISSSTE), 13 hospitales privados y
seis de otras instituciones.

= En 1994 se firma un convenio interinstitucional de con-
centracion de acciones para el establecimiento del Regis-
tro Histopatologico de Neoplasias Malignas.

m  En 1995, el Boletin Médico del Hospital Infantil de México
publica el primer articulo sobre la incidencia de cancer
en nifios residentes del Distrito Federal.

= En 1996 se inicia en el IMSS el primer registro de cancer
en niflos con base poblacional.

= En 1997 se publica en el ambito internacional el primer
articulo sobre la incidencia de cancer en nifios residentes
del Distrito Federal.

1940-1970

Por medio de la Secretaria de Salud se inician en 1940 los
primeros intentos para organizar el registro de los datos de
cancer. Se funda la Campafia Nacional de la “Lucha Contra
el Cancer” enfocada principalmente en la prevencion del
cancer cervicouterino y se planea realizar un registro esta-
distico. Inicia sus actividades al otorgar becas para la for-
macion del personal necesario, el cual recibié capacitacion
en el extranjero. Estos especialistas llevaron a cabo en Méxi-
co la réplica del curso al personal encargado de la detec-
cion, entre los que se encontraban los citotecndlogos y
médicos citdlogos. En 1950 se abre la Escuela de Citologia
del Instituto Nacional de Cancerologia,> aunque no fue po-
sible realizar el registro estadistico de cancer debido a lo
precario de su organizacion y al poco presupuesto con que
se contaba.*
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Con el objetivo de contar con datos de cancer, en noviem-
bre de 1959 se aplico la primera encuesta a todos los médicos
y hospitales del pais. La encuesta fue planeada con mucha an-
ticipacion, y se enviaron cartas donde se explicaban los proce-
dimientos para la misma. Posteriormente se enviaron los
cuestionarios respectivos, acompafiados con sobres timbrados
para su regreso, y se les pedia que durante la semana del 3 al 7
de noviembre enviaran informacion de todos los casos de can-
cer que atendias. La respuesta fue muy pobre, solo devolvie-
ron el cuestionario 1323 médicos y 371 hospitales, y de esta
informacién 63 % era procedente del Distrito Federal. Se en-
vio informacion de 4091 casos, de los cuales 12.8 % (1692
casos) correspondia al aparato genital femenino y 33.8 % (1381
casos) era de cérvix.’

A mediados de la década de 1970 se empez0 a crear en el
IMSS un registro de cancer. En 1975 y 1976 se hizo el primer
intento por crear el registro de cancer y se organizé un grupo
de trabajo que en coordinacion con organismos internaciona-
les y con la metodologia adecuada pretendia establecer un re-
gistro de patologia neoplasica, y contaba con personal suficiente
y con un presupuesto adecuado. Sin embargo, el esfuerzo solo
se mantuvo algunos aflos y desapareci6 sin haber logrado sus
propositos. >+

En este tiempo se disefid un sistema de registro con base en
el llenado de tarjetas para cada caso que se registraba y se realizd
un estudio preliminar con 500 casos para probar el sistema. Se
concluyo que tenia factibilidad para manejar toda la informa-
cion del Hospital de Oncologia y podia adaptarse para recabar
toda la informacién nacional del IMSS. En este tiempo se inicia-
ron dos estudios; uno retrolectivo basado en la informacion re-
uniday codificada en tarjetas del Hospital de Oncologia, en donde
se analizaron 33 318 casos provenientes de 49 000 tarjetas (pro-
bablemente habia tarjetas duplicadas o fueron mal llenadas); y
en el afio de 1976 se inici6 un estudio prolectivo en el que se
reunieron datos de 4000 pacientes. Ambos estudios se suspen-
dieron por la desaparicién del Departamento de Investigacion
en Salud Publica del IMSS, sin embargo, en 1979 se reanudo el
estudio retrolectivo y con los datos obtenidos se publicaron cua-
tro articulos en el &mbito nacional 3¢

La década de 1980

El 19 de octubre de 1982 en el Diario Oficial de la Federa-
cion se publico el “Decreto por el que la Secretaria de Salu-
bridad y Asistencia organizara el Registro Nacional de Cancer
(RNC).”y de acuerdo con el articulo 2 las funciones del RNC
serian las siguientes:

= Elaboracion de normas generales y especiales destinadas
a obtener la informacion de los casos de cancer en el pais.
= Recoleccion de datos, el proceso de los mismos y la pro-
duccion de informes periddicos que reflejaran el com-
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portamiento epidemiologico del cancer y de las acciones
de las diversas instituciones para su desarrollo y control.
= Aportacion de datos para los planes nacionales de “Lu-
cha contra el cancer”.
m  Asesoria a las diversas instituciones de salud, con base
en la informacién obtenida para la elaboracion de sus pro-
pios programas de “Lucha contra el Cancer”.

En el articulo 3 se sefala que el RNC funcionaria en la Co-
ordinacion de “Lucha contra el Cancer” de la Direccion General
de Epidemiologia de la propia Secretaria de Salubridad.

Otro articulo muy interesante fue el articulo 4, donde se
puntualiz que “sera obligatoria la notificacion al RNC, de los
casos de tal enfermedad diagnosticados en todas las institucio-
nes o dependencias de la Secretaria de Salubridad y Asisten-
cia, en las demas instituciones de salud del sector publico,
privado y social, asi como en aquellos detectados por médicos
particulares”, norma que hasta la fecha no se cumple.

Por lo anterior, en el mismo afo de la publicacion del
Decreto anteriormente sefialado, la Direccion General de
Epidemiologia de la Secretaria de Salubridad, a través de la
Coordinacion de la Lucha Contra el Cancer, establecio el RNC
con la participacion de directores, oncologos, patdlogos,
epidemiodlogos y expertos en computacion, de las diferentes
instituciones del sector salud.®

Con la experiencia obtenida en otras instituciones, prin-
cipalmente del IMSS, se estableci6 un sistema para la colec-
cion de datos que consistio en el desarrollo de una tarjeta en
donde se solicitaba a las instituciones participantes (ptblicas
y privadas) diferentes datos (institucion de atencion, lugar de
residencia, fecha de nacimiento, edad al diagnostico, sexo,
localizacion primaria e histologia de la neoplasia, y poste-
riormente se agregd tratamiento inicial, fecha de inicio del
tratamiento y seguimiento).®

Para ensayar el sistema se solicit6 apoyo del Hospital Gene-
ral de México de la Secretaria de Salud, Hospital de Oncologia
del Centro Médico Nacional del IMSS, Instituto Nacional de
Cancerologia, Hospital 20 de Noviembre del ISSSTE, Asocia-
cion Mexicana de Patologia y Sociedad Mexicana de Estudios
Oncologicos.®

Posteriormente se establecio el sistema de registro del
RNC y en 1983 participan en el envio de informacion 34
unidades médicas exclusivamente del Distrito Federal, 14 del
régimen de seguridad social, 11 de atencion a poblacion abier-
ta y nueve de nivel privado. En ese aflo se recaud6 informa-
cion de 16 235 casos nuevos de cancer, nimero muy similar
al recaudado en 1984, y que fue de 16 377.

Asimismo, desde 1984 se extendid el RNC a los estados
de Jalisco y Nuevo Ledn y se tenia proyectado con el tiempo
extenderse al resto de los estados de la Republica Mexicana.

La primera publicacion de los datos del RNC fue en 1986
con datos recabados durante los afios 1983 y 1984, en donde
85.7 % de los datos fue aportado en conjunto por el IMSS
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(39.9 %), la Secretaria de Salud (32.8 %) y el ISSSTE
(13.0 %). Datos que, como se menciono, eran exclusivamente
de pacientes atendidos en el Distrito Federal.®

En 1989 ya participaban 56 unidades médicas, 18 del
IMSS, 13 privadas, 12 de la Secretaria de Salud, siete del
ISSSTE vy seis de otras instituciones.?

La década de 1990

El sistema mediante la tarjeta de registro de los casos funcio-
no hasta 1992, y en el afio de 1994 se establecio el Convenio
Institucional de Concentracion de Acciones para el estable-
cimiento del Registro Histopatologico de Neoplasias Malig-
nas (RHNM) que reemplazaria al RNC.>°

Mediante la creacion del RHNM se instauré una nueva
estrategia para la obtencion de informacion acerca de todos
los casos nuevos de neoplasias malignas. La estrategia con-
sisti6 en tomar como fuente de informacion la generada por
el patologo, hematdlogo o dermatopatdlogo, y se adiestr6 a
personal de la Direccion General de Epidemiologia para que
fuera con estos profesionales y seleccionara los casos nuevos
de neoplasias malignas. Asimismo, se fue elaborando un di-
rectorio del personal que participaba, mecanismo con el cual
se pretendia recabar toda la informacién de los profesionales
antes sefialados residentes de toda la Republica Mexicana.’

Se produjeron diferentes publicaciones desde 1993 y la
ultima fue en el afio 2001. Cabe sefialar que no se ha podido
establecer un registro de base poblacional, por lo cual no se
conoce al dia de hoy datos sobre la incidencia y tendencia del
cancer en ninguna de las instituciones que han participado
con el aporte de datos al RHNM.2?

En la década de 1990, el RNC apoy6 los registros hospi-
talarios de varias instituciones y pese a la falta de continui-
dad de los programas muchos de estos registros persisten hasta
la fecha. Por ejemplo, el registro de cancer en el Instituto
Nacional de Cancerologica se reformé en 1985,'%y el Hospi-
tal General de México, institucion que atiende a una gran
cantidad de pacientes con cancer (cada afio atiende a 2500
nuevos casos de cancer), inici6 hasta 1995 un registro de can-
cer hospitalario que persiste hasta la actualidad, pero no ha
tenido publicaciones generales de los casos que se atienden
anualmente y se mantiene activo hasta hoy en dia.!!

Por otro lado, y con base en esfuerzos propios en el esta-
do de Jalisco se inici6 en 1975 el registro de cancer. En 1984
recibid apoyo del RNC para mejorar el registro de datos y en
1994 se incorpord al RHNM, y ha presentado la incidencia
del estado y la tendencia que ha tenido durante los ltimos
15 afios.®!?

También en 1982, en Sonora, se establecio un registro de
cancer regional que por medio de encuestas, y revisando los re-
gistros de los hospitales que atienden a poblacion con cancer, en
1995 ya habia reportado tres informes especificos sobre la fre-
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cuencia de cancer en la poblacion del sur de Sonora. La tltima
encuesta fue en el afio de 1992, donde se incluy6 a la mayor
parte de instituciones que atendieron a la poblacion con cancer
de esa region y se registro un total de 1063 casos nuevos del sur
de Sonora y reportaron una incidencia general de 104 x 10°. El
cancer cérvicouterino fue el que mas se registro.!3

Registro de cancer en ninos mexicanos

En relacion con el registro de los casos de cancer en los nifios
de nuestro pais hasta 1995 no se tenia mucha informacion al
respecto. Se habian realizado publicaciones aisladas especial-
mente de casuisticas hospitalarias en general y sobre algunos
tumores en forma especifica como leucemias.!*!7

Pero fue hasta 1995 cuando se publico el primer estudio
sobre la incidencia de cancer en nifios residentes del Distrito
Federal, con datos obtenidos de un estudio retrolectivo que
incluyo la revision de los archivos de los principales hospita-
les que atendian a nifios con cancer en esta entidad (Hospital
Infantil de México, Hospital General de México, y por el IMSS
el Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacional y el
Hospital de Oncologia y Hematologia del Hospital General
del Centro Médico La Raza, el Hospital 20 de Noviembre del
ISSSTE y el Instituto Nacional de Pediatria).'®

En el estudio mencionado se revisaron los expedientes
de 5022 casos de cancer atendidos durante el periodo de 1982
a 1991 en las instituciones mencionadas, de los cuales 1069
correspondieron al Distrito Federal y que conformaron el
numerador para el calculo de la incidencia. Los denominado-
res se obtuvieron del INEGI para los aflos del periodo sefiala-
do. Asi, en 1995 se publico en el Boletin Médico del Hospital
Infantil de México el primer estudio sobre la incidencia de
cancer en nifios residentes del Distrito Federal (incidencia
general y por cada grupo de céancer en nifios).'

Posteriormente, se lleva a cabo otro estudio también retro-
lectivo, pero ahora solo en poblacion derechohabiente del IMSS,
residente del Distrito Federal y nada mas se incluyen los casos
de 1992 a 1993. Este es el primer estudio sobre la epidemiologia
del cancer en el nifio que se publica en el ambito internacional.'®

Con la informacion y experiencia que se obtuvo con los
estudios anteriores, se inicid en 1996 en el Hospital de Pe-
diatria del Centro Médico Nacional Siglo XXI del IMSS el
registro de cancer en nifios. Este registro es activo, prolectivo
y de base poblacional, y solo recaba los casos de cancer que
se atienden en los principales hospitales que tiene el IMSS
para la atencion de los nifios derechohabientes (Hospital de
Pediatria, servicios de hematologia y oncologia del Hospital
General del Centro Médico Nacional La Raza y el Hospital
General Regional 1 “Gabriel Mancera”) y principalmente se
tiene informacion de la incidencia y tendencia del cancer en
nifios residentes del Distrito Federal, Estado de México,
Morelos, Guerrero y Chiapas, estados que envian al Distrito
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Federal a los pacientes que desarrollan cancer en su entidad.
El registro continua hasta la actualidad y en el 2010 cumplié
15 afios de registro ininterrumpido, y que en conjunto con un
estudio llevado a cabo en los centros médicos que tiene el
IMSS para atender a los nifios con cancer en la Republica
Mexicana (1998-2000), publica la incidencia de cancer en 11
estados del pais (Sonora, Nuevo Ledn, Jalisco, DF, Estado de
México, Morelos, Puebla, Veracruz, Guerrero, Chiapas y Yu-
catén).202!

La principal estrategia que se utiliz6 en este registro fue es-
tablecer una enfermera capacitada (“registradora de datos de
cancer”) para la recoleccion, codificacion y clasificacion de los
datos de cancer en el niflo, siguiendo los estandares internacio-
nales (utilizacion de la ICD-O 2 y 3, clasificacion internacional
para cancer en nifios, y biisqueda exhaustiva de los casos).?22

Ademas de los datos mencionados, solo el registro de
cancer de Jalisco ha publicado la incidencia de cancer en ni-
fos para el afio de 2007, donde la recaudacion de datos tam-
bién ha sido prolectiva.'?

Conclusiones

De esta manera, podemos concluir que se han llevado a cabo
diferentes esfuerzos para contar con datos de cancer en nues-
tra poblacion, los cuales deberian tener como prioridad ser
de alta calidad, es decir, que sean recabados en forma com-
pleta (“todos los casos y todas las variables”), validos (diag-
nostico con base en el reporte histopatologico y que otras
variables sean verdaderamente del caso que se registra), en
tiempo (registrados en los primeros seis meses posteriores a
la sospecha del diagndstico), y codificados de acuerdo a es-
tandares internacionales, continuos y con actualizaciones fre-
cuentes. Sin embargo, los esfuerzos no han cristalizado y por
ello se desconoce mucho de la epidemiologia del cancer en
la poblacion adulta, principalmente. En los nifios se tiene un
mayor conocimiento epidemioldgico de estas enfermedades,
pero es indudable que también hace falta mucho por hacer,
ya que los datos con los que se cuenta son exclusivamente de
poblacién derechohabiente del IMSS y no se tiene informa-
cion de todos los estados del pais.

Dos aspectos diferentes que podrian sefialarse entre los da-
tos de cancer de los adultos y nifios recabados en nuestro pais, es
que la estrategia para la obtencion de los datos de los nifios se
llevo a cabo mediante un profesional conocido como “registra-
dora de cancer”, con lo que se recabaron los datos en forma
activa y siguiendo los lineamientos de calidad antes menciona-
do. Y por otra parte, se han realizado diversas publicaciones in-
ternacionales, situaciones que nunca se han llevado a cabo con
el registro de casos de cancer en los adultos de nuestro pais.

Posiblemente seguir la estrategia llevada a cabo en el regis-
tro de céancer de los nifios, es decir, el establecimiento de perso-
nal capacitado para el registro de cancer (“registradora de
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cancer”), y que cabe sefialar es la estrategia que se lleva a cabo
en paises donde se tiene registro de cancer con base poblacional,
como el National Program of Cancer Registries de Estados
Unidos de América para el registro de datos de cancer con cali-
dad,?*?” aunada al apoyo de las diferentes instituciones podrian
redituar en el tan anhelado fin que se persigue desde 1940, y es
que en México se cuente con datos de cancer de calidad, con el
objetivo de conocer mejor estas enfermedades, planear una me-
jor atencioén médica, establecer medidas preventivas (las que se
conozcan) y en un futuro poder controlarlas.?’
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Por lo tanto, no cabe duda que como hemos sefialado en
una editorial relacionada con el registro de cancer en nuestro
pais, es urgente la implementacion de una politica sobre un
programa de registros de cancer en México.?®
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