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Resumen
En la Unidad de Investigacion en Epidemiologia Clinica del Hospi-
tal de Pediatria del Centro Médico Nacional Siglo XXI, se ha lleva-
do un Registro de Cancer desde 1996; es una base de datos pionera
dedicada al registro de datos de casos de cancer en la poblacion
infantil y que incluye solo pacientes derechohabientes atendidos
en hospitales del Instituto Mexicano del Seguro Social en el Distri-
to Federal. En este documento se describe las caracteristicas ge-
nerales del Registro, la estrategia para la recolecciéon de la
informacion, los criterios de calidad utilizados para este efecto (que
fuera completa, valida y oportuna). La informacién fue recolectada
de manera longitudinal, prolectiva. Para la coleccion de los datos
se capacitd personal de enfermeria en la busqueda, coleccién y
codificacion de la informacion. Los datos se obtuvieron en forma
activa de nifios atendidos en los hospitales mencionados. El diag-
néstico de los nifios con tumor sélido se establecié mediante estu-
dio histopatolégico y aspirado de médula ésea en los nifios con
leucemia (validez del diagnoéstico). La poblacion de estudio fueron
nifios con diagndstico de cancer derechohabientes del Instituto
Mexicano del Seguro Social de 0 a 14 afios. Se célculo la inciden-
cia (por 1000 000 nifios/afo) estratificada por edad, sexo, afio de
diagnéstico, lugar de residencia y ajustadas por edad. La tenden-
cia se evalud estimando el porcentaje promedio anual de cambio.
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Introduccion

Contar con un registro de cancer en nifios es un trabajo que
ha llevado muchos afios. El Registro de Cancer en Nifios
del Hospital de Pediatria; Centro Médico Nacional Siglo
XXT ha sido solo el inici6 solido para contar con un registro
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Calidad del registro
de cancer.

Aspectos metodolégicos
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Summary

Since 1996 at the unit of epidemiological research of the “Hospi-
tal de Pediatria en Centro Médico Nacional Siglo XXI” a cancer
registry in children has been done. This registry has been a pio-
neer with special features like be only in child population attended
in Mexico City. The following paper describes the main charac-
teristics of the registry, the strategy used to obtain the data, the
quality criterion applied for selecting data like timeliness, vali-
dated and complete. A longitudinal and prolective data was ob-
tained. There was a training period for obtaining and register the
data. The data was obtained from children with neoplasm at-
tended at the mentioned hospital above. The diagnosis of a solid
neoplasm was established by histology and marrow aspirated
studies. The population studied was children (0-14 years). It was
calculated the incidence (per 1000 000 children/year) by age,
sex, diagnosis and place of residence. The trend was evaluated
by estimating the average annual percent of change.
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institucional de cancer y, por lo tanto, mediante otros regis-
tros, ir a través de aproximaciones acercandose a un cono-
cimiento mayor y mas real del problema de cancer en nuestro
pais.

El Registro de Cancer debe contar con minimos necesa-
rios que permitan garantizar informacion en cantidad y de
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calidad que conduzca a conocer, planear, disefiar y desarro-
llar estrategias para la atencion de los pacientes con cancer.

El registro requiere criterios basicos sobre el contenido
necesario de informacion a capturar, la forma de presentar la
informacion y sobre todo que pueda ser replicable y aplica-
ble en otros sistemas de salud, hospitales y con la cualidad de
ser facil su captura por parte del personal que atiende a la
salud.

En este documento se describe el objetivo general y los
especificos del Registro de Cancer en Nifios, también la me-
todologia empleada, la informacion necesaria capturada, la
capacitacion del capturista y un analisis general de la inci-
dencia estratificada sexo, edad y diagnostico como prueba de
campo.

Objetivo general

Dar a conocer los resultados del analisis de los datos del re-
gistro de cancer en nifios que se lleva a cabo en la Unidad de
Investigacion en Epidemiologia Clinica del Hospital de Pe-
diatria, Centro Médico Nacional Siglo XXI, durante el perio-
do de registro de 1996 a 2007.

Objetivos especificos

1. Presentar laincidencia general y estratificada por edad, sexoy
lugar de residencia y tendencia del cancer en nifios derecho-
habientes del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) y
residentes en cinco estados de la Repuiblica Mexicana.

2. Oftrecer un panorama de la importancia del registro de
cancer en poblacion general y en los nifios en particular.

3. Comparar los resultados obtenidos con los datos de ni-
flos estadounidenses con cancer.

4. Realizar una estimacion de los casos pediatricos que se pre-
sentaran en los diferentes estados de la Reptiblica Mexicana
durante el periodo 2010 a 2015.

Material y métodos

Estudio descriptivo, prolectivo, longitudinal de un registro
de cancer de base poblacional.

La informaci6n para este reporte fue tomada del registro de
cancer en niflos que se lleva a cabo en la Unidad de Investiga-
cion Médica en Epidemiologia Clinica del Hospital de Pedia-
tria, Centro Médico Nacional Siglo XXI (RCNHP) del IMSS.
Este registro se inicié en 1996 y continuia hasta la actualidad. Es
un registro de casos de cancer de base poblacional, ! enfocado
en la calidad del registro de los datos para mejorar la infor-
macion de los nifios con estas enfermedades y ser fuente de
datos confiables para la mejor planeacion de su atencion mé-
dica, ademas de ser un apoyo en la busqueda de medidas de
prevencion con la finalidad de controlarlas.
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Recolecciéon de datos

La informacion se retine en forma prolectiva. Se registra los ca-
sos de nifios con cancer atendidos en el Distrito Federal en los
dos hospitales que tiene el IMSS para la atencion de sus dere-
chohabientes: Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacio-
nal Siglo XXI (HP) y del Hospital General del Centro Médico
Nacional La Raza. Estos hospitales son centros especializados
con la tecnologia y recursos destinados al tratamiento del cancer
pediatrico. A estos hospitales también se envian nifios con can-
cer de otros estados de la Republica Mexicana. En esta informa-
cion se resumen los datos comprendidos en el periodo de 1996 a
2007 relacionados con los nifios residentes en el Distrito Federal,
pero también los enviados de estados como Estado de México,
Morelos, Guerrero y Chiapas. Por la distribucion administrativa
que tiene el IMSS, estos nifios son enviados al Distrito Federal
para su atencion médica.

La informacion sobre el niimero de casos atendidos durante el
periodo de estudio fue obtenida en un principio por dos enferme-
ras (registradoras), ambas previamente capacitadas en la recolec-
cion, codificacion y clasificacion de los datos de cancer de nifios
en los hospitales respectivos. Debido a problemas presupuestales,
desde 2002 el trabajo se continud solo con una registradora.

La codificacion del tipo de cancer, sitio y estadio al diag-
nostico se hizo en conjunto con el personal de la Unidad (dos
médicos y una enfermera). Todos capacitados en el registro y
codificacion de los casos de cancer. Asimismo, evaluados en
su consistencia en la codificacion de la morfologia, topogra-
fia y estadio de los diferentes canceres con un nivel de alta
consistencia (kappa no ponderada = 0.90).

Diagnostico de los casos

El diagnéstico de cancer en toda la poblacion de estudio fue
confirmado por aspiracion de médula dsea en los casos de
leucemia y en el resto de los diferentes tumores mediante los
hallazgos histopatologicos de las biopsias.

Poblacion de estudio

m  Numeradores: estan conformados por los nifios menores
de 15 afos de edad con diagnoéstico confirmado de can-
cer, derechohabientes del IMSS y residentes de los esta-
dos sefialados.

m  Denominadores: estan constituidos por la poblacion ads-
crita al médico familiar para cada uno de los estados se-
leccionados y los afios de estudio incluidos; y obtenidos
de la Coordinacion de Atencion Médica de la Direccion
de Prestaciones Médicas del IMSS.?

»  Unidades o servicios de obtencion de los datos: los datos
fueron obtenidos de los servicios de Pediatria 0 Hematologia
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y Oncologia pediatricos de los diferentes hospitales, segiin
su estructura administrativa de cada centro del IMSS para la
atencion de los nifios derechohabientes. Todos ellos cuen-
tan con la infraestructura necesaria (personal bien capacita-
do y tecnologia) para establecer el diagndstico de neoplasia
maligna con precision.

- Variables de estudio: previo a la realizacion del estudio
se disefi6 una cédula con las variables de interés:

- Variables de persona: sexo, edad al diagnostico, tipo de
neoplasia, en los tumores solidos y linfomas estadio al
diagnostico.

— Variable de lugar: lugar de residencia de acuerdo a las
delegaciones del IMSS en los cinco estados estudiados.

— Variable de tiempo: afio de diagnostico.

Obtencioén, codificacion y validacion
de la informacién

La enfermera seleccionada para el registro de cancer una vez
que fue capacitada para recabar los casos, acude desde 1996
hasta la fecha actual a los dos hospitales mencionados con el
objetivo de buscar casos nuevos con diagndstico de cancer.
Asiste cada tercer dia a los servicios referidos y capta los pa-
cientes enviados de las diferentes clinicas de primer y segundo
nivel de atencién médica con sospecha de cancer. Los pacien-
tes son registrados en un archivo especifico (“archivo prelimi-
nar” o “de suspenso”); ademas, se aplica un cuestionario a los
padres para obtener la informacion antes referida. Una vez
confirmado el diagndstico de cancer se obtiene la informacion
faltante. En caso de no confirmarse el diagndstico, el paciente
es eliminado del registro. Si por alguna razén es dado de alta 'y
no se conoce el diagnostico, la registradora revisa el expedien-
te del paciente en al archivo clinico del hospital respectivo
para determinar el diagndstico final.

En los diferentes tipos de cancer recabados se codifica el
codigo topografico y morfologico. Para los casos reunidos
de 1996 a 1999 se utilizo la segunda edicion de la Internatio-
nal Classification of Diseases for Oncology (ICD-0-2), y para
los de 2000-2007 la tercera edicion (ICD-0O-3).34

La informacion guardada se capturd en dos ocasiones para
detectar la existencia de errores o inconsistencias, y previo al
analisis de los datos se revisaron las bases de datos respecti-
vas en busca de casos repetidos y/o informacién faltante.
Ademas se hizo una validacion de las principales variables
de estudio (morfologia y topografia de los diferentes tipos de
cancer, edad, sexo) utilizando el programa Child-Check de-
sarrollado por la International Agency for Research on Can-
cer,’ el cual evalia la consistencia interna de los registros
individuales de cancer y efectlia la conversion de la nomen-
clatura de la ICD-O-2 a la Clasificacion Internacional para
Cancer Infantil (CICI),® que se utiliz6 para agrupar las dife-
rentes neoplasias. Este programa realiza cruzamientos entre
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diferentes variables para buscar inconsistencia entre los da-
tos recolectados. Los cruzamientos que realiza son sexo-to-
pografia, sexo-histologia, edad y tipo de tumor, combinacion
topografia-morfologia poco probable, errores entre la fecha
de nacimiento y el diagnostico y casos duplicados. El resul-
tado final es una lista de combinaciones poco probables o
improbables que es necesario revisar y verificar o corregir
volviendo a revisar el expediente de los pacientes. Los casos
de la ICD-0O-3 que no son incluidos por el Child-Check se
clasificaron manualmente para ser incluidos en la CICI.
Para establecer el estadio al diagnostico de los linfomas y
los carcinomas, se siguieron las recomendaciones de la Ameri-
can Joint Comittee on Cancer y la International Union Againt
Cancer.” Para estadificar los tumores del sistema nervioso cen-
tral, neuroblastoma, retinoblastoma, tumores renales, hepaticos,
6seos, sarcomas de los tenidos blandos y células germinales, se
siguieron las recomendaciones del Children s Oncology Group.®

Analisis

Se obtuvo la frecuencia absoluta y relativa de acuerdo con el
tipo de neoplasia, sexo y edad. Esta tltima se estratifico en
menores de un afio, 1 a4, 5a9y 10 a 14 afios. Se calculd para
el periodo de reporte (1996-2007) la incidencia anual prome-
dio general y para los diferentes grupos de neoplasias agrupa-
das de acuerdo a CICIL. También se calcul6 la incidencia seglin
sexo, edad y lugar de residencia para los estados de la Republi-
ca Mexicana seleccionados. Para comparar las tasas de inci-
dencia con las reportadas en el ambito mundial se
estandarizaron por edad utilizando el método directo y se tomo
como poblacion de referencia a la poblacion mundial estandar
menor de 15 afios, ° cabe sefialar que todas las tasas se dan por
1 000 000 nifios/afio. Para tener un punto de comparacion solo
con el total de los casos de los cinco estados, se compara la
incidencia y la frecuencia con la de nifios estadounidenses.!?

Evaluacion de la tendencia

Un avance en la evaluacion de la tendencia de la incidencia de los
diferentes grupos de cancer que se presentan en una poblacion es
utilizar modelos Join Point.!! En general, la tendencia puede eva-
luarse calculando el porcentaje anual de cambio (PAC o APC por
sus siglas en inglés) durante todo el periodo de estudio. Es decir,
se estima en qué porcentaje cambia anualmente la tendencia de
las tasas. Sin embargo, este estimador supone o asume que la ten-
dencia no tiene cambios en el periodo, lo cual en la mayoria de los
grupos de cancer no necesariamente es cierto, porque lo comun,
dentro de un periodo de tiempo, es que se encuentren secciones
(periodos cortos de tiempo) en donde la incidencia aumenta o
disminuye, y en otras se presenta lo contrario. Por ello, lo mejor es
estimar el porcentaje promedio anual de cambio (PPAC 0 AAPC
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por sus siglas en inglés) durante todo el periodo, el cual es un
promedio ponderado por los diferentes cambios que pueden pre-
sentarse dentro del periodo de tiempo que se analiza. La ventaja
del PPAC sobre el PAC es que es mas preciso en la evaluacion de
la tendencia. Por lo tanto, con el objetivo de evaluar la tendencia
de la incidencia, en este reporte se calcularon los PAC y PPAC
de los diferentes grupos de neoplasias segiin CICL y se utilizo el
programa Joinpoint Regression Analysis que ofrece en forma
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