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1. INTRODUCCIÓN

Tal y como se concluía en la edición anterior (2009) del Libro Blanco de la Anatomía Patológica

en España, los Registros Hospitalarios de Tumores (RHTs) se consideran actualmente como instru-

mentos muy valiosos para el control del cáncer. Son los únicos capaces de proporcionar información

detallada y continua sobre cada caso de cáncer y, por ello, son imprescindibles para la evaluación de

los procesos de diagnóstico y tratamiento oncológico. El seguimiento de los casos que proporcionan

nos permite el análisis de la supervivencia, constituyéndose así en una herramienta ideal para garan-

tizar la calidad asistencial y supone una infraestructura básica para la investigación en oncología.

Los patólogos hemos estado implicados en el desarrollo histórico de los registros, tanto hospitala-

rios como poblacionales, y es importante no delegar nuestro compromiso e intervención –indepen-

dientemente del ámbito en el que se desarrollen–, para de esta forma asegurar su calidad. Además, la

contribución cuali-cuantitativa de los servicios de anatomía patológica en los RHTs es la más relevan-

te. No sorprende, pues, la iniciativa de la SEAP (en el año 2001) de crear un club abierto de tumores

y constituir, por primera vez en España, una red nacional (RN) de RHTs, que difícilmente podría arti-

cular en solitario el sistema nacional de salud, con el cual, no obstante, es necesario establecer una

alianza compartida para el desarrollo de este tema, con la colaboración de otras instituciones (univer-

sidades, fundaciones, asociaciones…), sociedades científicas relacionadas y empresas privadas. 

La RN-RHTs ya dispone de un manual de procedimientos consensuado, una aplicación informáti-

ca específica y la configuración funcional correspondiente (con servidor en la sede de la SEAP), para

progresar, con garantías, en la realización de trabajos cooperativos o coordinados, en red propia de la

SEAP (abierta a otras especialidades oncológicas), con la deseable participación –en la medida de

sus circunstancias– de todos los patólogos españoles en las tareas de información, control de calidad

y gestión de la actividad asistencial de los pacientes con cáncer, así como en el desarrollo de pro-
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yectos de investigación oncológica, especialmente de tipo traslacional (como, por ejemplo, estudios

de correlación entre supervivencia y factores pronósticos cronoinsensibles, utilizando “arrays”/matri-

ces de tejidos).

2. REFLEXIONES ACTUALES SOBRE LOS RHTs: DESDE LA RED NACIONAL HACIA UN CLUB

ABIERTO MULTIDISCIPLINAR

Los comentarios del capítulo previo referido sobre los RHT se sustentaba básicamente en la línea

de configuración de una red nacional de RHTs, que estuviera sustentada –como protagonistas princi-

pales– por los patólogos (SEAP), pero, dos años después hemos comprobado que la respuesta ha sido

muy escasa/aislada, en cuanto al desarrollo de proyectos coordinados o cooperativos, lo cual implica

un cambio de actuación y objetivos diferentes para propiciar el desarrollo de los RHTs en España.

El compromiso de los patólogos con los RHTs debe seguir vigente, por lo que nuestra actividad

debe desarrollarse primordialmente fomentando una participación más numerosa y multidisciplinar,

a través de un club de la SEAP, abierto a otras especialidades. Por consiguiente, las estrategias futu-

ras y líneas de actuación deben orientarse principalmente hacia lo siguiente:

a) Acciones publicitarias (artículos en revistas científicas, actualización de la página web, etc.) y

contactos directos para incrementar el número de miembros del club abierto y multidisplinar

de RHTs, formado por patólogos y miembros de otras sociedades científicas.

b) Auspiciar y tutelar la creación de RHTs en España.

c) Elaboración de guías de orientación metodológica, para la facilitar procedimientos rigurosos y

homogéneos en los diferentes RHTs. 

d) Analizar continuamente el progreso metodológico y, en su caso, sugerir la implementación de

nuevos ítems (datos) en los RHTs.

e) Apoyo a la realización de cursos –acreditados oficialmente (por universidades y sistema sani-

tario)– de enseñanza continuada sobre RHTs (con estructura y desarrollo uniforme por toda

España).

f) Continuar manteniendo la plataforma digital para establecer proyectos de grupos coordinados

/ cooperativos de indicadores de calidad asistencial (demoras asistenciales, comparación de la

efectividad de tratamientos, etc.), aspectos y modalidades específicas (tendencias temporales,

neoplasias primarias múltiples…) e investigación (estudio de factores patobiológicos y clínicos

con significación pronóstica) respecto a la supervivencia.

g) Editar una revista on-line sobre patología geográfica del cáncer en España, a través de la datos

y actividad de los RHTs.

h) Otras utilidades de los RHTs: herramientas complementarias con los Biobancos, etc.

3. IMPLANTACIÓN DE LOS RHT EN ESPAÑA. MAPA GEOGRÁFICO

Hasta el momento actual los RHTs integrantes de la Red Nacional de la SEAP son, por comuni-

dades autónomas, los siguientes:

–Andalucía: 

• Hospital Clínico Universitario “Virgen de la Victoria” (Málaga).

• Hospital Universitario “Puerta del Mar” (Cádiz).

• Hospital Universitario “Virgen Macarena” (Sevilla).
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–Aragón:

• Hospital de Barbastro (Huesca).

• Hospital Clínico Universitario “Lozano Blesa” (Zaragoza).

• Hospital “Obispo Polanco” (Teruel).

–Asturias:

• Hospital Central de Asturias (Oviedo).

• Hospital Comarcal de Jarrio (Asturias).

–Baleares:

• Hospital “Virgen Monte Toro” (Maó-Menorca).

–Canarias:

• Hospital Universitario de Canarias (Tenerife).

• Hospital “Virgen de la Candelaria” (Tenerife).

–Castilla-La Mancha:

• Hospital “Virgen de la Salud” (Toledo).

–Cataluña:

• Hospital del Mar (Barcelona).

–C.Valenciana:

• Instituto Valenciano de Oncología (Valencia).

–Castilla y León:

• Hospital “Virgen Blanca” (León).

• Hospital “Del Río Hortega” (Valladolid).

• Hospital General “SACYL” (Soria).

• Hospital “Ntra. Sra. de Sonsoles” (Ávila).

–Extremadura:

• Hospital “San Pedro de Alcántara” (Cáceres).

–Galicia:

• Complejo Hospitalario (Ourense).

–C. de Madrid:

• Hospital General Universitario “Gregorio Marañón” (Madrid).

• Hospital “Severo Ochoa” (Leganés).

• Hospital Universitario “12 de Octubre” (Madrid).

• Hospital Universitario “Príncipe de Asturias” (Alcalá de Henares).

4. FUTUROS CAMBIOS METODOLÓGICOS EN LOS RHTs

A los aspectos organizativos fundamentales e imprescindibles de los RHTs, se unen nuevos retos

motivados por el desarrollo del conocimiento científico y tecnológico. Entre ellos se debe resaltar la

implantación de la historia clínica electrónica, que siendo una valiosa herramienta, puede ser un ele-

mento limitador, al definir modelos de datos y arquetipos que no cuentan para nada con las necesi-

dades de los registros de tumores. Por lo tanto, los responsables de los registros de tumores deben

estar muy pendientes del desarrollo de las nuevas tecnologías de la información y participar activa-

mente en ellas, teniendo en cuenta que SNOMED CT es la terminología clínica de referencia selec-

cionada para la Historia Clínica Digital del Sistema Nacional de Salud (HCDSNS), lo que supone un

primer paso hacia la interoperabilidad semántica de la HCDSNS y un amplio desarrollo de la termi-
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nología clínica, entendida como un conjunto de términos estructurados y normalizados que se ins-

trumentalizan para el registro de los datos clínicos de los tumores, de forma que permitan su uso

como medio de intercambio de esa información clínica.

Por otro lado, con el correr del tiempo, estamos penetrando en la medicina probabilística, en la

que el paciente juega un papel principal en la toma de las decisiones terapéuticas que le afectan,

para lo cual debe estar informado de los resultados terapéuticos particulares, del ámbito estricta-

mente local en el que se desenvuelve su proceso terapéutico. 

Estamos ante las clasificaciones predictivas: en resultados, efectos secundarios y supervivencia,

y vemos cómo, en ocasiones, las clasificaciones actuales precisan de nuevas agrupaciones, basadas

en la existencia de dianas moleculares, en las alteraciones genéticas tumorales asociadas con peo-

res pronósticos, en los microarrays (matrices) moleculares (ácidos nucleicos), en la introducción de

fármacos biológicos etc., que condicionan –de modo determinante– la propuesta terapéutica y, en

ocasiones, el propio objetivo vital del paciente.

Estos aspectos son un claro desafío para un sistema que todavía no entiende totalmente la impor-

tancia de los RHTs, aunque sean escritos “a mano y con lápiz”. Por esto, no debemos olvidar que,

como casi todo en oncología, los RHTs constituyen una tarea multidisciplinar, que desemboca en un

Sistema Específico de Información, donde sobran protagonismos y es necesario mucho tiempo de tra-

bajo sacrificado, callado, preciso y desagradecido.

En definitiva, los futuros cambios metodológicos en los RHTs se podrían concretar, en un futuro

inmediato, en la inclusión de: marcadores tumorales (sanguíneos, inmunocitoquímicos y molecula-

res), secuencias de los tratamientos (adyuvancia y neoadyuvancia) con índices de respuesta, lesiones

precursoras relacionadas o asociadas y la utilización más generalizada de la aplicación informática

actual de la RN-RHTs (RetePath®).

5. RHTs E INDICADORES DE CALIDAD ASISTENCIAL

Gracias a los RHT es posible evaluar el impacto del cáncer utilizando una serie de indicadores

clásicos, como la mortalidad, supervivencia, prevalencia y años potenciales de vida perdidos. Otros

indicadores implicados en la calidad asistencial serían el conocimiento de la historia natural de los

tumores, los métodos diagnósticos, estadios de extensión y tratamientos, recidivas y metástasis, así

como los intervalos de tiempo entre los distintos eventos (demoras). Tras la implantación por parte

de los diferentes Servicios de Salud de estrategias de prevención secundaria y procesos asistencia-

les integrados, los RHTs se han convertido en una herramienta fundamental, rápida y exhaustiva para

la obtención de datos de una forma y periodicidad sistemáticas, seguimiento y posterior evaluación.

En el año 1984, un grupo de profesionales fundó la Sociedad Española de Calidad Asistencial.

Se trataba de incorporar a nuestro sistema sanitario el concepto de calidad asistencial con el fin de

dar respuesta a algo tan aparentemente simple como explicar por qué no hacemos lo que hay que

hacer; por qué, frente a la evidencia de algunas investigaciones clínicas o de gestión, sus conclusio-

nes no se llevan a la práctica o tardan mucho tiempo en ser incorporadas a la rutina de la asisten-

cia; y por qué se investiga poco sobre los resultados de la asistencia que, por otra parte, es la acti-

vidad principal de la mayoría de los profesionales y la necesidad primera de nuestros pacientes.

Había que definir la calidad asistencial, dotarse de instrumentos de análisis y medida de los resul-

tados, había que incorporar el concepto de mejora continua. Se dio respuesta con la formación de

expertos en calidad asistencial, de tal forma que hoy en día, contamos con un buen número de pro-

fesionales formados para ayudar a las diferentes especialidades en la utilización de la metodología

de calidad asistencial.
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El Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud aprobó “La Estrategia en Cáncer del Sis-

tema Nacional de Salud”, que recoge una serie de objetivos y propuestas para avanzar en una acción

coordinada en la reducción de la morbilidad y mortalidad producida por el cáncer y en la mejora de

la calidad de vida de los pacientes y familiares. En los diferentes Planes de Salud (del 2001 al

2011), y en especial en los Planes Integrales contra el Cáncer, se enunciaron un conjunto de actua-

ciones de prevención primaria y secundaria (basadas en los programas de cribados poblacionales,

diagnóstico precoz y atención temprana y mejora de la calidad de la atención sanitaria), orientadas

a la disminución de la morbilidad y mortalidad por cáncer, que han sido reevaluados y planificados

por las diferentes comunidades autónomas para años sucesivos.

La especial repercusión de las enfermedades neoplásicas en la morbilidad y mortalidad de todas

las sociedades desarrolladas, y la posibilidad de desarrollar sistemas de prevención con cierta efica-

cia, justifica la necesidad de desarrollar sistemas de información específicos para la investigación

epidemiológica, planificación y evaluación de los servicios sanitarios de prevención, diagnóstico y tra-

tamiento del cáncer. Cualquier programa de control debe contemplar la existencia de un sistema de

información que sea capaz de obtener datos de forma y periodicidad sistemáticas sobre distintos

aspectos de esta enfermedad, como su impacto (incidencia, mortalidad, supervivencia, prevalen-

cia...), prevención primaria (prevalencia de factores de riesgo) y prevención secundaria o detección

precoz (utilización de pruebas de cribado, indicadores diversos sobre los programas de cribado...).

También ha de abarcar datos en cuanto a la atención al enfermo –diagnóstico y tratamiento– (volu-

men asistencial, recursos sanitarios y su utilización, calidad de vida de los pacientes con cáncer,

supervivencia según estadio en el momento del diagnóstico...).

Este sistema global de información, está constituido por múltiples sistemas que se dedican a

obtener cada uno de ellos parte de los datos del conjunto y que, desde el punto de vista del sistema

global, constituyen las fuentes de información.

Los registros de cáncer son parte esencial de cualquier programa racional de control de cáncer.

Los registros de cáncer de base poblacional (RCBP) tienen como función principal recoger informa-

ción sobre todos los tumores malignos de una población, definida con la finalidad de determinar la

incidencia de cáncer de esta población y proporcionar el marco para evaluar y controlar el impacto

del cáncer en la comunidad. Se incluyen los indicadores que tienen como denominador la población

que vive en la zona de influencia de los hospitales (base poblacional).

Una de las principales fuentes de información de los registros de cáncer de base poblacional son

los RHTs. Los objetivos de un RHT difieren de los de un registro poblacional. Por lo general, el RHT

debe servir para evaluar de forma objetiva las necesidades, los programas de cáncer y la calidad asis-

tencial de los pacientes oncológicos de un centro sanitario. 

Con el desarrollo de los Planes Integrales contra el Cáncer, aquellas comunidades autónomas

que carecían o carecen de RHTs, abogan por su creación en cada área de salud, no sólo como

principal fuente de información de los Registros de Base Poblacional, sino como herramienta de

planificación sobre el área de influencia del hospital. Por ello, es preciso potenciar los registros

de cáncer, donde se genera la información, que es en los hospitales. Así, el RHT constituye la

base del sistema de información de todo proceso oncológico, que se inicia con el primer síntoma

y finaliza con el último seguimiento (fecha y estado último control). La monitorización y homo-

geneización de los casos incidentes, los intervalos diagnóstico y tratamiento, el tipo de trata-

miento aplicado, el estadio de extensión en el momento del diagnóstico, las vías de ingreso al

hospital y la supervivencia son algunos de los indicadores que nos aportan información de cali-

dad y modelos de la atención al paciente oncológico que se desarrolla en la mayoría de los hos-

pitales en España.
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En algunos centros existen registros de cáncer en los que los casos incluidos son los originados

por los pacientes asistidos en un servicio concreto (oncología médica, oncología radioterápica y/o

hematología). Estos registros no reflejan la asistencia oncológica del centro sanitario sino la del ser-

vicio. Por tanto, cuando se muestran las estadísticas de los registros de cáncer deberían acompañar-

se de forma clara de qué tipo de registros se trata (registros de servicio versus RHT del centro) y qué

casos incluyen.

Los Planes Directores de Oncología utilizarán, por lo tanto, como indicadores sintéticos básicos

de seguimiento y evaluación de la calidad asistencial, los que se presentan a continuación:

Para conocer la incidencia de cáncer es necesaria la existencia de un registro de cáncer de

población en ese ámbito. El registro de cáncer se ha definido clásicamente como “la entidad

encargada de recoger, almacenar, analizar e interpretar los datos sobre las personas con cáncer”.

En estos registros se recoge información de todos los casos nuevos diagnosticados de cáncer, resi-

dentes en su área de cobertura, durante un período de tiempo definido. Durante los últimos años

ha habido diferentes iniciativas para establecer registros de cáncer de población, abarcando ámbi-

tos provinciales o autonómicos, cuyos datos todavía no han sido incluidos en las publicaciones

internacionales de referencia. 

En ausencia de un registro de cáncer poblacional, se pueden realizar estimaciones de la inciden-

cia y de la supervivencia de poblaciones concretas a partir de los datos de mortalidad de las áreas

geográficas en las que hay estadísticas de suficiente calidad, como los que aportan los RHTs, y extra-

polarlas a áreas que puedan ser semejantes.

La mortalidad es el número de defunciones en una población y en un tiempo determinado, habi-

tualmente en un periodo de un año. La mortalidad por cáncer es el indicador más consistente y uni-

versal que podemos utilizar. Como información complementaria, resulta de interés analizar la morta-

lidad ponderada por la edad en la que ésta sobreviene o mortalidad antes de los 70 años (Años

Potenciales de Vida Perdidos-APVP).

Hay un dato que es común a los registros de los hospitales y a los de población y es la fecha de

defunción, muerte o éxitus. La importancia de esta fecha viene dada porque con ella se puede cal-

cular la supervivencia. La tasa de supervivencia en los registros de población va a poder establecer

el pronóstico de la enfermedad en la comunidad en donde está asentado el registro y, como han

demostrado diferentes estudios, es de sumo interés cuando se comparan diferentes poblaciones,

tumores, casos de diferentes grupos de edad, etc. 

La recogida de la fecha de defunción se puede hacer de manera activa o pasiva. 

• Activa: buscando esta fecha en registros especiales (registros civiles/padrones de los munici-

pios), bases de datos con otros fines, por medio de los profesionales que tratan o siguen a los

pacientes, y 

• Pasiva: cruzando ficheros o bases de mortalidad oficiales, de áreas concretas, con los casos del

registro de cáncer. También se entiende como un modo pasivo de recoger este dato cuando se

encuentra durante la revisión de las historias clínicas.

Otro dato importante, que se puede recoger a la vez que la fecha de defunción, es la causa de

fallecimiento, ya que no siempre la causa es el cáncer. A medida que aumenta la edad de la pobla-

ción y mejoran los tratamientos, los tumores no son la única causa de muerte en los pacientes diag-

nosticados de cáncer.

Según las tendencias de mortalidad observadas en la década anterior, el número total de muertes

por cáncer estimado será de 18.000 por año, lo que supone un incremento del 24.5%.
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Algunos estudios realizados permiten afirmar que los Boletines Estadísticos de Defunción (BED)

son una fuente de información válida, estimándose que éstos subestimarían la mortalidad real por

cáncer en un 5%, y preferentemente en los grupos de mayor edad, en las mujeres y en las muertes

domiciliarias.

La Encuesta de Morbilidad Hospitalaria es una información que elabora el Instituto Nacional de

Estadística (INE) desde 1977 y que permite, entre otras cosas, conocer la morbilidad atendida en los

hospitales en función del diagnóstico principal, la edad y el sexo de los enfermos y su distribución

geográfica.

El diagnóstico principal se define como la “afección que motivó el ingreso en el hospital, según

criterio del servicio clínico o facultativo que atendió al enfermo, aunque durante su estancia hayan

aparecido complicaciones importantes e incluso otras afecciones independientes”, de acuerdo con la

definición contenida en la Orden del Ministerio de Sanidad y Consumo de 6 de septiembre de 1984,

por la que se establece la obligatoriedad de realizar un informe de alta hospitalaria del paciente.

El INE recoge la información siempre que sea posible a partir de los ficheros del Conjunto Míni-

mo Básico de Datos al alta hospitalaria (CMBD) y, cuando el hospital no dispone de esta información,

a partir del Libro de Registro de Enfermos. El ámbito de la encuesta es nacional, comprendiendo a

todos los hospitales, tanto públicos como privados, así como a los hospitales militares. Al tratarse de

una información elaborada a partir de una muestra, a pesar del gran tamaño de ésta, hay que tener

en cuenta el error de muestreo. 

La supervivencia es el indicador más sensible de los avances asistenciales, de aquí que la super-

vivencia se haya convertido en un aspecto esencial para controlar la efectividad de la asistencia, que

sintetiza los avances terapéuticos y las condiciones del acceso de los enfermos a los servicios sani-

tarios, al diagnóstico y a la terapéutica adecuada. 

La supervivencia de cáncer se define como el porcentaje de casos que sobreviven un tiempo

determinado desde el momento del diagnóstico de la enfermedad, bien como supervivencia observa-

da (tiene en cuenta todas las defunciones, independientemente de su causa) o como supervivencia

relativa (teniendo en cuenta el riesgo de la población en estudio de morir por otras causas diferentes

al cáncer). 

El estudio Eurocare incluye los datos de 23 países europeos que cuentan con registro de tumores

que cubre cada uno de ellos a un porcentaje variable de población. En España el registro cubre apro-

ximadamente un 16% de la población.

Con el simple diagnóstico anatomopatológico, así como con el dato de la supervivencia o falleci-

miento de los pacientes de un determinado tipo de tumor, podemos obtener el primer resultado, que

es la curva de supervivencia global de un tipo concreto de tumor maligno. 

Otros índices relacionados con la calidad y la supervivencia, son los estudios de la supervivencia

según estadio en el momento del diagnóstico, el porcentaje de recidivas y metástasis y la mortalidad

quirúrgica a los 30 días o dentro del mismo ingreso hospitalario.

La prevalencia se refiere al número de pacientes que padecen cáncer en un momento concreto.

La prevalencia total se refiere al número estimado de personas en España que tienen o han tenido

cáncer actualmente. En la actualidad, la SEOM calcula que la prevalencia total de cáncer en Espa-

ña es de más de 1.500.000 personas. Entre los pacientes diagnosticados en los últimos cinco años,

el tumor más prevalente de forma global es el de mama, seguido del colorrectal. Esta estimación se

ha realizado a partir del cálculo de la prevalencia total del cáncer en EEUU, que ha realizado el Ins-

tituto Nacional del Cáncer.
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Los objetivos diseñados y promovidos por los planes de salud, se han dirigido a problemas especí-

ficos, con necesidades asistenciales constatadas, de enorme repercusión global sobre la salud colec-

tiva, estableciendo áreas de intervención de cuidados individuales, priorizadas por procesos de mayor

prevalencia como el cáncer y otras enfermedades. Se entiende por proceso un conjunto de actuacio-

nes, decisiones, actividades y tareas que se encadenan de forma secuencial y ordenada para conse-

guir un resultado que satisfaga plenamente los requerimientos de los pacientes a los que va dirigido.

Estos planes de actuación están enfocados a la mejora de las estructuras y procesos asistenciales que

los organismos gestores de los servicios sanitarios deben ir desarrollando en función de su nivel de pla-

nificación y de la existencia o no de indicadores de seguimiento. Su valoración incluye dos aspectos

fundamentales: establecer el nivel de calidad que se espera y controlar el nivel que se obtiene.

Los hospitales, mediante los RHTs, son capaces de medir y evaluar los indicadores de seguimiento

de los procesos asistenciales, así como el nivel de calidad de una Unidad Funcional o de un Servi-

cio, con una correcta utilización de los recursos sanitarios, menor gasto y máxima satisfacción tanto

del paciente como del profesional de la Sanidad.

Los intervalos de tiempo entre los distintos eventos, esto es, las demoras o retrasos en el diag-

nóstico y tratamiento del tumor, uno de los indicadores de la calidad asistencial más importante para

el análisis de las estrategias de prevención secundaria y el análisis de la gestión de procesos asis-

tenciales integrados, pues afectan directamente a la persona enferma, a su entorno, al médico y res-

to del personal implicado son recogidos en los RHT.

Para entender lo que es la demora, en primer lugar, saber que entre los datos imprescindibles a

recoger en un RHTs destacan en el estudio del tumor, la fecha de primer síntoma, la fecha de pri-

mera consulta, la fecha de primer diagnóstico de sospecha de tumor y la fecha de diagnóstico de cer-

teza del tumor: 

– Fecha de primer síntoma: se pone aquella en que el paciente refiere las primeras alteraciones

(síntomas) subjetivas u objetivas relacionadas con el tumor.

– Fecha de diagnóstico de presunción, aquélla en la que el clínico sospecha la existencia de un

tumor.

– Fecha de Diagnóstico, aquélla en que existe un diagnóstico anatomopatológico o que a partir de

ella (con otro método diagnóstico) se confirme el diagnóstico de sospecha y se adopte una acti-

tud terapéutica. 

Existen 3 tipos de demora:

1. Demora de consulta: debida principalmente al paciente, que abarca desde el inicio del primer

síntoma clínico, hasta que el paciente recurre por primera vez a un médico (ya sea privado,

atención primaria o atención especializada).

2. Demora de diagnóstico: debida al médico, que abarca desde la primera visita al médico hasta

la primera sospecha diagnóstica por parte de éste (“demora extrahospitalaria) o de los profe-

sionales que intervienen con posterioridad (“demora intrahospitalaria”, si es tras la primera

visita a un centro hospitalario).

3. Demora terapéutica: es una demora institucional, que comprende desde el diagnóstico o sos-

pecha de cáncer, hasta el inicio de su tratamiento.

El tiempo que transcurre entre las dos primeras fases constituye el “intervalo síntoma-diagnósti-

co”, es decir, el intervalo de tiempo entre el primer síntoma referido por el paciente y el diagnóstico

de cáncer. Este intervalo está influenciado por múltiples factores, que dependen de la biología del

tumor, la expresión clínica individual, factores socioculturales, psicológicos, sanitarios y económicos.
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Este intervalo de tiempo es, pues, parte del proceso natural de la enfermedad y es de especial rele-

vancia en la aplicación de programas de prevención secundaria y detección precoz, calidad asisten-

cial y terapéutica. En muchos tumores el “intervalo síntoma-diagnóstico” va a ser el principal condi-

cionante de la supervivencia y pronóstico del tumor. 

Causas en la demora diagnóstica

1. Debidas al paciente: desconocimiento de los síntomas y su relación con el tumor (historia natu-

ral de la enfermedad), desconocimiento de unas posibles técnicas para una detección precoz, des-

conocimiento del pronóstico de la enfermedad y de los posibles actos terapéuticos disponibles.

Este intervalo de tiempo puede ser importante y determinante a la hora de recibir un determina-

do tratamiento menos agresivo. Además, está reconocido que retrasos de dos o tres meses pueden

influir en la supervivencia.

Actualmente, no se disponen de datos generales de estos intervalos de tiempo, pero por los datos

parciales existentes, podemos ver, que en algunos casos, son periodos muy largos y se desconocen

los motivos que impulsan a los pacientes a ir al médico o no. El hecho de tener registros hospitala-

rios y poblacionales con estadificaciones de los diferentes tipos de tumores nos podría ayudar a medir

directamente este periodo y poder hacer comparaciones con otros países.

2. Debidas al médico: desconocimiento de la historia natural de la enfermedad y sus lesiones pre-

cancerosas, desconocimiento y/o dificultad para el acceso a técnicas diagnósticas y terapéuticas.

También habría que tener presentes los síntomas más sospechosos de cáncer y asegurar que los hos-

pitales no estén sobresaturados y puedan dar respuesta cuanto más rápido mejor a las dudas diag-

nosticas.

Es necesario que los médicos de cabecera contemplen la posibilidad de falsos negativos y estén

atentos para ver si los síntomas persisten o desaparecen.

Se debe tener en cuenta que la calidad del diagnostico viene condicionada, entre otros, por la

buena cooperación entre los especialistas que participan en el proceso.

3. Debidas a factores organizativos: Un RHTs nos permite conocer estos tiempos de demora y tra-

tar de actuar sobre aquellos factores que los puedan modificar favorablemente mediante una ade-

cuada planificación sanitaria.

En este momento, la percepción que se tiene de los hospitales en relación con la capacidad de

dar respuesta a la solicitud de exploraciones complementarias o consultas especializadas es de falta

de recursos, de un porcentaje alto de falsos positivos y una demanda creciente de tratamiento de nue-

vos cánceres. Paralelamente, el aumento de oferta de nuevos tratamientos implica el crecimiento de

la demanda de las exploraciones complementarias, hecho que contribuye a saturar los hospitales.

El análisis de los porcentajes de recidivas, las tasas de infecciones o de “supervivencias”, datos

recogidos en los RHT, constituyen un fiel reflejo de una práctica clínica cada vez mejor, asentada en

bases científicas y encaminada a la consecución de estándares preestablecidos que muestran la cali-

dad de un servicio quirúrgico. Sin embargo, se han detectado grandes variaciones en la calidad de la

asistencia entre países, comarcas, regiones y hospitales.

El prototipo de prevención secundaria son las actividades de detección precoz o cribado. El cri-

bado permite detectar los cánceres en una fase temprana, incluso antes de que se hagan invasivos.

De este modo, algunas lesiones pueden someterse a un tratamiento más efectivo y los pacientes pue-

den tener esperanzas de curación El principal indicador de la eficacia del cribado es el descenso de

la mortalidad específica por la enfermedad.
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La recomendación es aplicar, con carácter poblacional, programas de cribado de cáncer de mama,

cuello uterino y colorrectal en unas franjas de edades determinadas. La recogida y seguimiento de

lesiones tempranas en los RHTs de los cánceres más prevalentes, nos permite evaluar de forma perió-

dica la conveniencia o no de modificar las franjas de edad.

Actualmente existe una gran presión socio-sanitaria para la realización de mamografías de criba-

do en mujeres jóvenes, de modo que se están realizando muchas mamografías en mujeres asinto-

máticas fuera de los programas organizados y sin que pertenezcan a grupos de riesgo elevado. En la

mayoría de los casos se desconoce el impacto de las mismas y si cumplen los estándares de calidad

exigidos. En relación a la efectividad del cribado en mujeres menores de 50 años, continúa la con-

troversia sobre su eficacia respecto a la obtención de una disminución significativa de la mortalidad

en este grupo de edad.

Los antecedentes familiares no es una variable que se incluya en todos los RHTs. Es interesante

incluirla con objeto de poder seleccionar casos para estudios posteriores y desarrollar programas de

seguimiento para personas con riesgo elevado de padecer cáncer de mama y cáncer colorrectal, dado

el reciente interés por los casos de cáncer hereditario y el planteamiento del consejo genético. El

objetivo es ofrecer la información más rigurosa y actualizada posible sobre su pronóstico, los proto-

colos clínicos, así como las estrategias disponibles para la prevención primaria y detección precoz,

exponiendo los planes terapéuticos más adecuados. Los pacientes reciben los datos más fidedignos

acerca de la probabilidad de desarrollar una neoplasia, de transmitir a su descendencia una mayor

predisposición al cáncer, identificación de los familiares asintomáticos con riesgo y exclusión del

seguimiento clínico de aquellos cuyo riesgo es similar al poblacional.

El consejo genético en los síndromes de cáncer hereditario, calculados entre el 5% y 10% de todos

los tumores, pretende la evaluación clínica individual del riesgo a padecer cáncer de cada miembro de

una familia, de uno o diferentes tipos de cánceres, y/o individuos con diferentes tumores primarios.

Debido a que los genes causantes del cáncer familiar tienen una capacidad patogénica y modos de

transmisión variables, la aparición de los distintos procesos en cada caso es diversa, aunque suelen

hacerlo a edades tempranas, con multifocalidad de las lesiones o bilateralidad en caso de tumores de

órganos pares, desarrollo de varios tumores primarios en el mismo paciente, con antecedentes familia-

res de la misma neoplasia mostrando una transmisión vertical de la enfermedad, junto a una alta inci-

dencia de cáncer dentro de la familia. Cualquiera de estas situaciones debe alertar al clínico sobre la

posibilidad de encontrarse ante un caso de cáncer hereditario y sobre la conveniencia de remitir a la

familia para valoración especializada. Estas características pueden aplicarse a cualquier tipo de tumor.

Otro aspecto es la inclusión de los marcadores tumorales en el RHT. La base genética esencial en

el cáncer hereditario o familiar es la existencia de una mutación (heredada, en la mayoría de los

casos) en alguno de los genes causales, presente en todas las células del organismo de un individuo.

Ello le confiriere una alta predisposición a desarrollar una neoplasia, la cual puede ser transmitida a

la progenie al ser sus células germinales portadoras también de la mutación. Las técnicas de diag-

nóstico molecular permiten identificar gran número de alteraciones genéticas causales de los sín-

dromes de cáncer hereditario; sin embargo, sólo un porcentaje de ellas explican los casos que se

observan en la práctica clínica, pudiendo sólo en algunos intervenir de manera efectiva en el riesgo

de los portadores de mutación para evitar que desarrollen la enfermedad y, en otros, las posibilida-

des que a medio plazo ofrecen la terapia génica o la farmacogenética.

En definitiva, la utilización de los RHT es una herramienta imprescindible para el control de la

calidad asistencial, no sólo para el análisis de indicadores clásicos de calidad asistencial, sino como

fuente de información rápida y barata en el análisis de estrategias de prevención secundaria y en la

valoración de los procesos asistenciales integrados de los cánceres más prevalentes:
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INDICADORES CLÁSICOS

– Mortalidad.

– Supervivencia.

– Prevalencia.

– Años potenciales de vida perdidos.

INDICADORES POTENCIALES

– Conocimiento de la historia natural de tumor: lesiones precursoras.

– Métodos diagnósticos, estadios de extensión y tratamientos.

– Intervalos de tiempo entre los distintos eventos (demoras).

– Resultados: recidivas, metástasis, supervivencia.

– Análisis de las estrategias de prevención secundaria.

– Análisis de la gestión de procesos asistenciales integrados.

6. CURSOS DE FORMACIÓN EN RHTs

Dentro del desarrollo de los planes del cáncer de las diferentes comunidades autónomas, se esta-

blece la necesidad de crear RHTs en cada uno de los centros pertenecientes al Sistema Público

Nacional de Salud, siendo por ello necesario formar, de manera completa y homogénea, a todas aque-

llas personas que participarán en los mismos. Así pues, la realización de cursos de formación en RHT

constituye una prioridad de actuación del Club Abierto Multidisciplinar de la SEAP.

Las directrices de estos cursos de formación en RHTs serán las siguientes:

Estarán dirigidos a coordinadores y responsables técnicos de la recogida y codificación de los

RHTs y de las unidades de codificación, así como a otros miembros que participan en los RHTs: pató-

logos, oncólogos médicos y radioterapéutas, epidemiólogos, médicos de atención primaria y otros

especialistas.

Tendrán objetivos, programas y desarrollo homogéneo, dentro del sistema sanitario (público y pri-

vado). Los objetivos serán los siguientes:

– Conocer la utilidad y finalidad de los RHTs. 

– Explicar la metodología de trabajo de los mismos.

– Conocer los términos histológicos básicos y de la biología tumoral e identificar los más utilizados.

– Explotación de los datos.

– Conocer y utilizar los sistemas internacionales de codificación.

– Conocer la historia natural del cáncer: condicionamiento genético y lesiones precursoras, tipos

de crecimiento neoplásico, evolución, pronóstico y causas de muerte.

– Explotación de los datos para la mejora del diagnóstico, tratamiento y seguimiento de los

pacientes con cáncer.

Los contenidos incluyen:

– Definición y metodología de trabajo en los RHTs.

– Nomenclatura y clasificación de los tumores.

– Patobiología de la célula neoplásica. Recogida de marcadores tumorales.
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– Clasificación Internacional de Enfermedades para la Oncología (CIEO-3). 

– Clasificación del TNM y otros sistemas de estadificación y su relación con el pronóstico y com-

portamiento de los tumores. 

– Explotación de datos clínicos y de gestión. 

– Calidad y confidencialidad. 

– Interrelación con el Registro de Cáncer de Población.

– Interrelación con otros registros (contactos y comparaciones entre diferentes RHTs).

En cuanto a la metodología será semipresencial, con:

– Desarrollo teórico-práctico.

– Exposición por parte de los docentes y ejercicios prácticos.

– Utilización de la aplicación informática actual y prácticas de explotación (a realizar posterior-

mente en Centro de Referencia).

Por último, la acreditación con “certificación oficial de la codificación” se hará, por la SEAP y, si

es posible, también de Universidades y del Sistema Nacional de Salud. 

7. ESTUDIO DE LAS TENDENCIAS TEMPORALES EN LOS RHT

Los RHT permiten una recogida continuada, a lo largo del tiempo, de los tumores malignos diag-

nosticados en nuestros servicios. Esto nos proporciona una información muy valiosa sobre los tumo-

res: sexo, edad, topografía, tipos histológicos específicos, estadificación, etc. La fotografía de estos

rasgos no es una imagen fija, sino que cambia a lo largo del tiempo, a veces marcando una inclina-

ción, lo que denominamos tendencia temporal. Detectar estos cambios y sus posibles causas e impli-

caciones es una de las misiones de los RHT. El análisis de estas tendencias nos permite plantear dife-

rentes hipótesis sobre cambios de hábitos, introducción de nuevas estrategias de cribado o de

diagnóstico, en los tratamientos, etc., así como proponer variaciones en los programas sanitarios de

prevención y diagnóstico precoz. 

En los últimos años se han detectado cambios de tendencia en cuanto a incidencia y mortalidad

de los cánceres, tanto de forma combinada como por localizaciones, diferencias o cambios epidemio-

lógicos en cuanto a sexo, edad o raza, modificaciones en los tipos histológicos de los cánceres más

frecuentes en algunas topografías o en sus perfiles biomoleculares. A modo de ejemplos, los últimos

estudios realizados sobre largos periodos de tiempo demuestran una reducción global de la mortalidad

por cáncer y una estabilización de la incidencia, aunque varían según la etnia/raza de los individuos y

de la topografía del tumor (Edwards 2005)). Los tumores que han aumentado en los últimos años en

Alemania son los tumores de intestino, mama, próstata y algunos linfomas, y han disminuido otros

como los cánceres gástricos, de vesícula biliar en mujeres, así como de pulmón y laringe entre los hom-

bres (Becker 2007). El adenocarcinoma de pulmón está incrementando su incidencia en muchos paí-

ses, relacionándose este aumento con la exposición ambiental a los compuestos NOx (contaminación

del aire por NO2 y cambios en los filtros de los cigarrillos) (Chen 2007). El cáncer de mama está expe-

rimentando una disminución en los registros de EEUU, desde el año 2002, coincidiendo con la supre-

sión de la terapia hormonal sustitutiva post-menopáusica, especialmente entre mujeres blancas no his-

panas, mayores de 50 años y con tumores RE positivos; sin embargo, esta tendencia no se ha

registrado de igual forma entre otros grupos étnicos, con menores recursos socioeconómicos (Krieger

2005, Glass 2007). En este mismo sentido, en EEUU ha disminuido la incidencia del cáncer colo-
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rrectal (CCR) en los últimos años, debido a la difusión del cribado, pero con diferencias entre las dis-

tintas etnias (Cress 2006, Hao 2009). También podemos detectar cambios en la localización del tumor

dentro de una misma topografía, como en Noruega, donde se ha estabilizado e incluso ha disminuido

el cáncer de colon y ha aumentado ligeramente el cáncer de recto (Larsen 2010).

Disponemos de una herramienta especialmente útil para analizar las tendencias temporales, que

es el Programa de Regresión de Joinpoint, un software libre y gratuito, producido por el NCI (Natio-

nal Cancer Institute de EEUU), accesible en la página Web (http://srab.cancer.gov/joinpoint) y que

aplica un modelo de regresión de puntos de unión (joinpoint) con un método de permutaciones para

la significación estadística en cada joinpoint (Kim 2000). Permite crear gráficos con el diagrama de

dispersión y la pendiente de la tendencia, con los cambios de esta tendencia experimentados en el

tiempo y además aportando el APC o porcentaje de cambio anual, así como el intervalo de confian-

za y el grado de significación estadística de estas tendencias.

Como hemos subrayado anteriormente, podemos detectar los cambios temporales y analizar las ten-

dencias de diferentes aspectos de los tumores. En este sentido, ponemos como ejemplo lo que ha

sucedido con el cáncer colorrectal en nuestro RHT entre los años 1994 y 2009. Durante este período

de tiempo hemos registrado 994 neoplasias malignas del intestino grueso, 619 en el varón (62,3%) y

375 en la mujer (37,7%), con una relación hombre / mujer de 1,6:1. La edad media de los pacientes

ha sido de 71,1 años (D.E. 11,7) con una mediana de 73 y moda de 71. Han representado el 11,8%

de todos los tumores malignos (el 15,2% si excluimos las neoplasias cutáneas). Ha sido la causa más

frecuente de mortalidad por cáncer considerando globalmente ambos sexos (12,9%).

En la tabla 1 podemos ver el resumen de los datos de incidencia de los cánceres colorrectales

entre 1994 y 2009.
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* Número de casos por 100.000 h.
+ Tasa de incidencia corregida a la población mundial estandarizada (Doll).

Tabla 1: Frecuencia y tasas de incidencia del cáncer colorrectal por sexos.

Sexo Número Tasas cruda* Tasa ajustada+ IC (95%)

Hombre 619 91,9 37,0 32,8 - 41,2

Mujer 375 57,1 20,2 17,2 - 23,2

Global 994 74,5 28,6 26,1 - 31,1

Estas tasas de incidencia cruda y ajustada se han obtenido como media de las tasas anuales, con-

siderando globalmente ambos sexos (tabla 2).

1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001

Nº 56 51 49 60 54 53 54 47

T. cruda 66,4 60,6 58,2 71,1 64,1 63,5 64,7 56,4

T. ajustada 29,0 25,0 22,8 29,4 25,5 25,0 24,3 21,9

2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

Nº 54 79 74 66 81 72 70 77

T. cruda 64,8 94,7 88,9 79,1 97,1 86,4 83,9 92,4

T. ajustada 25,6 34,3 25,4 28,3 33,2 34,2 27,9 35,9

Tabla 2: Frecuencia y tasas de incidencia del cáncer colorrectal por años (1994-2009).



Cuando analizamos la evolución de las tasas ajustadas con el programa de regresión Joinpoint

observamos que el cáncer colorrectal ha aumentado en nuestro sector sanitario entre 1994 y 2009

con un crecimiento medio anual (APC) del 2,06%, un intervalo de confianza del 95% de 0,5 - 3,7

y un valor de p=0,01 y, por lo tanto, este incremento es estadísticamente significativo (fig. 1). 
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Figura 1: Gráfico de dispersión y pendiente con las tasas de incidencia ajustadas.

Figura 2: Estudio de la tendencia del cáncer colorrectal con dos “joinpoint”.

Si analizamos por períodos de tiempo, podemos observar gráficamente que hay un período entre

2001 y 2004 con un incremento importante y APC de 13,5, que coincide con la puesta en marcha

de los “Programas de detección precoz del cáncer colorrectal en familiares” y la posibilidad de soli-

citar colonoscopias directamente desde Atención Primaria” (ver fig. 2).



Hemos analizado también cómo ha evolucionado el estadiaje de los tumores en este tiempo, obte-

niendo un incremento significativo de los pacientes diagnosticados en estadio A (APC de 7,32) (fig.

3), especialmente y también de forma estadísticamente significativa, desde el año 2001 con el ini-

cio de estos programas de diagnóstico precoz basados en el screening colonoscópico (fig. 4).
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Figura 3: Gráfico de dispersión y curva de tendencia de los cánceres colorrectales diagnos-
ticados en estadio A de Dukes entre 1994-2009.

Figura 4: Estudio de la tendencia de los cáncer colorrectales diagnosticados en estadio A
de Dukes con dos puntos de unión (joinpoint).



En resumen, el estudio de las tendencias tiene un gran interés para detectar los cambios tempo-

rales en los cánceres, que están relacionados frecuentemente con variaciones en aspectos de la pre-

vención, métodos de diagnóstico, cambios de hábitos, etc., permitiéndonos además plantear hipóte-

sis de estudio. Con este fin, disponemos de un programa gratuito y fácil de utilizar, el Programa de

Regresión de Joinpoint. 

8. CÁNCERES PRIMARIOS MÚLTIPLES

Los Registros de Tumores surgieron como consecuencia del creciente interés despertado por la

patología tumoral cuya prevalencia se ha visto incrementada progresivamente en el último siglo. Uno

de los hechos singulares del paciente que padece un tumor, es la mayor susceptibilidad que parece

demostrada a desarrollar una segunda y sucesivas neoplasias.

El estudio de las neoplasias múltiples cada vez adquiere mayor importancia, debido al aumento

en su incidencia y a un mejor conocimiento de su etiología, siendo los RHTs el lugar idóneo para iden-

tificar y recoger adecuadamente estas patologías, que cada vez se ven más ligadas a factores gené-

ticos, ambientales, inmunológicos, dietéticos, profesionales o terapéuticos. 

Su incremento se debe, por tanto, a diversos factores: a) por una mejor identificación y recogida

de los tumores, lo que permite discriminar entre nuevos tumores y metástasis de uno previo; b) por

una mayor longevidad de la población general; c) porque los tratamientos del cáncer y sobre todo el

diagnóstico más precoz nos proporcionan un elevado número de pacientes con largas supervivencias,

que antes no las alcanzaban y, por ello, con una mayor susceptibilidad a padecer sucesivas neopla-

sias y d) también el propio poder oncogénico de las terapias antitumorales así como el incremento

de carcinógenos ambientales, colaboran en la aparición de sucesivas neoplasias en un paciente.

Un capítulo muy especial es la demostrada asociación de algunas neoplasias múltiples a altera-

ciones genéticas-hereditarias. Su identificación en un registro de tumores permitiría realizar un aná-

lisis genético, tanto suyo como de sus de sus familiares. 

Aunque es incuestionable su interés, aún es una patología poco estudiada y, en muchas ocasio-

nes, con criterios poco definidos y cambiantes a lo largo del tiempo, ya que son analizados desde

diferentes prismas, como factores epidemiológicos, etiológicos o clínico-terapéuticos.

Son, por tanto, los registros de tumores y, en particular, aquellos de base hospitalaria (RHTs) los

que pueden ofrecer un análisis pormenorizado y objetivo de los factores y características asociadas a

esta patología, así como los que pueden ayudar a definir las bases para su correcta identificación,

permitiendo de esta forma su análisis y comparación al estudiarlos. 

En el año 1976, se realizó un simposio internacional, propiciado por la OMS, que dibujó el aba-

nico de lo conocido hasta entonces en neoplasias múltiples y puso en marcha diversas acciones enca-

minadas a definir criterios comunes, como fue el cuestionario remitido a los registros colaboradores

en el volumen IV de “Cancer incidence in Five Continenets” (1982).

Actualmente existen criterios cada vez mejor definidos para la identificación de un segundo o

sucesivos tumores en un paciente: en Europa se siguen los criterios de la IARC (The International

Agency for Research on Cancer) y en Estados Unidos los de la SEER (Surveillance, Epidemiology and

End Results).

La IARC tiene como criterios generales los siguientes: 

1. El reconocimiento de la existencia de dos o más cánceres primarios no depende del tiempo de

presentación.
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2. Un cáncer primario es aquel que se origina en una localización o tejido primario y no es una

extensión, recurrencia, o metástasis.

3. Solamente deberá reconocerse como un tumor cuando surge de un órgano o par de órganos o

un tejido.

Los tumores multifocales (esto es, masas que aparentemente no están en continuidad con

otros cánceres primarios originados en la misma localización o tejido, por ejemplo vejiga) se

consideran como un cáncer único.

4. La regla 3 no se aplica en dos circunstancias:

4.1 Cánceres sistémicos o multicéntricos que potencialmente afecten a órganos diferentes,

serán contabilizados como tumor único; son: el sarcoma de Kaposi y los tumores del sis-

tema hematopoyético.

4.2 Neoplasias de diferente morfología serán consideradas como tumores múltiples (aunque

sean diagnosticadas simultáneamente en la misma localización).

Existen unas tablas de asociaciones topográficas y morfológicas para seguir estos criterios.

(Criterios recomendados por la CIE-O 3ª edición, modificación IARC, Lyon, 2004, Internal

Report Nº 2004/02)

El índice de neoplasias múltiples oscila en los diferentes estudios entre el 2% y el 11%, situán-

dose en una frecuencia media del 5-6%. Este amplio rango de frecuencias de tumores múltiples

entre los diversos autores se debe, a múltiples factores, como pueden ser: la antigüedad del registro

de tumores, la cuantificación las neoplasias múltiples según se realice en función del número de

tumores totales o en función del número total de pacientes (se considera ésta la pauta más adecua-

da), los criterios utilizados para definir las neoplasias múltiples, la inclusión o no de tumores cutá-

neos no melanomas... 

Estas variaciones nos demuestran que es imprescindible seguir reglas comunes para poder ser

comparables los datos de los registros. Nosotros consideramos que los criterios de la IARC para defi-

nir neoplasias múltiples son normas adecuadas y que deberían ser seguidos por los diversos registros

de cáncer, aunque admitimos que alguna de estas pautas podrían entrar en contradicción con algu-

nos principios clínico-terapéuticos y pronósticos. 

Los estudios existentes revelan resultados similares. Existe una mayor tendencia en varones a

padecer neoplasias múltiples frente a pacientes con una sola neoplasia. También se asocian proba-

blemente a una mayor susceptibilidad genética, ya que las segundas neoplasias se relacionan con

mayor frecuencia a cáncer en parientes de primer grado.

En cuanto a las asociaciones tumorales, suelen relacionarse con tumores de larga supervivencia

(laringe, piel, digestivo), así como aquellos relacionados con factores hormonales (mama, aparato

genital, tiroides), factores tóxicos asociados que inciden en varios órganos (tabaco y alcohol, vejiga-

pulmón).

Se observa también un incremento de riesgo de padecer sucesivas neoplasias tras la aparición de

la segunda, acortándose tanto el intervalo entre ellas como la supervivencia.

En conclusión, podemos observar cómo los RHTs son una herramienta útil para la detección de

neoplasias múltiples. Estos grupos de pacientes pueden ser seleccionados posteriormente para estu-

dios de factores de riesgo asociados a diversas neoplasias. Por otro lado, aquellos pacientes con

tumores múltiples descritos como asociados a alteraciones genéticas hereditarias, deberían ser estu-

diados, para identificar estas alteraciones tanto en su genoma como en el de sus familiares. 
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9. RHTs E INVESTIGACIÓN TRASLACIONAL: CORRELACIÓN ENTRE LA SUPERVIVENCIA 

Y FACTORES PATOBIOLÓGICOS

La implicación y aportación de los RHTs constituye un hecho actualmente incuestionable y rele-

vante, porque además de participar en la planificación, en la evaluación de servicios y en la asisten-

cia de pacientes con cáncer, también contribuyen significativamente en la investigación oncológica

(Austin et al.1985, Das A., 2009, de Angelis et al., 2009). En aquellos centros hospitalarios donde

el RHT está funcionalmente establecido, como una unidad más, los investigadores disponen de un

potente sistema de recogida de la información, donde con aplicaciones informáticas más o menos

automatizadas se intenta, según unos criterios estrictos y homogéneos, registrar pacientes con cán-

cer e integrar el máximo número de parámetros de interés clínico-patológico, revisando exhaustiva-

mente la historia clínica (Folgueras et al., 2006). Esta metodología de trabajo hace, que cuanto más

antigüedad tenga el RHT, mayor sea el valor de la información que almacena, especialmente, cuan-

do se trata de la valoración de factores pronósticos en las diferentes neoplasias y sobre todo a la hora

de establecer relaciones con la supervivencia específica o general, los tiempos libres de enfermedad,

etc… (Matilla et al., 2007).

Desde que se completó el proyecto genoma humano, uno de los principales retos ha sido acortar

las distancias entre los descubrimientos realizados en investigación básica y la utilización de los mis-

mos en la práctica clínica, generando una nueva disciplina que conocemos hoy como investigación o

medicina traslacional. Implementar la investigación traslacional, en todos sus niveles, supone enten-

derla como algo multidisciplinario, en donde todos debemos estar involucrados, trabajar a la par y en

constante comunicación, donde unos profesionales deben formular preguntas e hipótesis relevantes

apoyándose en los conocimientos clínico-patológicos y otros diseñar etapas clínicas para probar de

forma segura hipótesis básicas (Dietel et. al, 2006; Collins et al., 2003). 

Los estudios de biología molecular han mostrado la complejidad de vías de control de la prolife-

ración, diferenciación de las células, así como las profundas alteraciones de estas vías de control

celular en los cánceres. En este momento, se está intentando encontrar marcadores moleculares que

refinen nuestra actual forma de predecir la evolución de los pacientes. Además, se intenta que estos

marcadores biomoleculares, en el contexto de la enfermedad particular, sean útiles también en el

diseño de las terapias y, a veces incluso, como una herramienta para elegir el tratamiento más con-

veniente para un paciente en particular por medio de la medicina personalizada (Gurwitz et al.,2006;

Abrahams et al., 2010).

Debido a la complejidad e interrelación de las vías del control celular, una de las primeras difi-

cultades es la de reconocer qué vía puede ser la más útil, ya que estudiarlas todas a la vez es hoy

por hoy imposible (por costo económico y de tiempo). La instauración, en patología oncológica, de

las técnicas de estudio simultáneo a partir de pequeñas muestras de tejido de distintos pacientes en

un sólo bloque (tissue microarrays o micromatrices de tejidos: TMAs), ha supuesto un salto cualita-

tivo en el estudio eficiente de elevado número de tumores. Suelen ser muy útiles para identificar, ten-

dencias en la inmunoexpresión de patrones de proteínas, o reconocimiento de secuencias concretas

de ácidos nucleicos (ADN/ARN) mediante técnicas hibridación fluorescentes y/o cromogénicas (Cos-

ta et al., 2008), las cuales a su vez se pueden relacionar, por ejemplo, con el seguimiento de los

pacientes estudiados y trasladar estos datos de manera rápida y relativamente poco costosa (Horvath

et al., 2001). En consecuencia, los TMAs permiten valorar la expresión del marcador determinado,

estudios clínico-patológicos en los que se valora la expresión de este marcador con otras variables,

como tipo histológico, grado, TNM...; también se pueden realizar trabajos cuya finalidad sea la obten-

ción de factores pronósticos, mediante estudios de supervivencia, aparición de recidivas, etc. (Dhir

R et a., 2008). 
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Por lo tanto, tomando como base los RHT, una de las actividades más rentables, en la investiga-

ción actual consiste en reunir el máximo número de pacientes de una misma patología neoplásica y

poder establecer comparaciones con parámetros clinicopatológicos y patobiológicos diversos, cuyas

conclusiones –con significación estadística– nos permitirán extrapolar los resultados al resto de la

población, y asentar esos datos como de relevancia pronóstica y/o predictiva, en una patología tan

heterogénea en su forma de presentación, comportamiento biológico y evolución como es el cáncer

(Brennan et al., 2007; Signoretti et al., 2008; Simpson et al., 2010). 

Siguiendo este modelo tenemos experiencia en tres tipos de trabajos en los que la información

generada por el RHT es de gran utilidad:

– Un estudio multicéntrico, en el que participan

distintos hospitales de Andalucía. Se han revi-

sado e incluido en el estudio 500 pacientes,

diagnosticados de carcinoma colorrectal entre

los años 1994 y 1998, con supervivencia glo-

bal mínima de 10 años (utilizando la metodo-

logía estandarizada por la Red Nacional de

Registros Hospitalarios de Tumores/RN-RHTs). 

Se han efectuado matrices de tejidos de zonas

tumorales fenotípicamente diferentes del

tumor (superficiales y profundas), así como de

la zona de transición con la mucosa normal

para valorar marcadores inmunohistoquímicos

que nos permitan separar grupos de tumores

con comportamiento y evolución diferente en base a la inmunoexpresión de proteínas implica-

das en los sistemas de reparación, proliferación y apoptosis celular.

– Un estudio multidisciplinar entre dos Servicios Hospitalarios (Anatomía Patológica y Oncología

Médica) del Hospital Universitario “Virgen de la Victoria” de Málaga. Se han reclutado más de

1000 casos de pacientes con cáncer de mama, a partir de los cuáles se han efectuado matri-

ces tisulares. Se tienen perfectamente recogidos, además de los datos histopatológicos básicos,

los de seguimiento y los tratamientos aplicados. Este trabajo permitirá establecer subtipos de

carcinoma de mama en base a factores involucrados en la angiogénesis, así como otros facto-

res secretados por el tumor y su relación con la supervivencia.

– En las matrices de tejidos de neoplasias de mama y colon, utilizados en los dos proyectos ante-

riores, en colaboración con el Dpto. de Bioquímica y Biología Molecular de la Facultad de Cien-
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cias de la UMA con dedicación preferente a la investigación básica. Hemos diseñado un estudio

de la expresión diferencial de los anticuerpos anti-glutaminasa isoenzima específicos (aislada,

obtenida y purificada por los propios investigadores del Dpto. de Bioquímica) o los cambios en

sus patrones de expresión en tumores humanos, para observar si estas pudieran llegar a ser de

utilidad en la práctica clínica. En particular, en relación con la agresividad de los tumores más

frecuentes, pero también, como medio de ayuda para una mejor clasificación de los mismos.

Modelos como éste aportan ventajas claras como son: el establecimiento de líneas de investiga-

ción estratégicas en función de las prioridades socio-sanitarias; optimización de los recursos huma-

nos mediante la colaboración de múltiples disciplinas científicas, así como de los recursos económi-

cos y materiales destinados a la investigación; propuesta de proyectos de investigación con una

perspectiva clara de las necesidades que tiene la rutina clínica diaria. 

10. ADDEMDUM SOBRE ASPECTOS GENERALES DE LOS RHTS

Un RTH es el proceso de recogida continuada y sistemática de datos sobre la ocurrencia y las

características de las neoplasias consideradas como notificables, que son diagnosticadas y tratadas

en un hospital. Para ello debe controlar todos los tipos de cáncer que son diagnosticados y tratados

en la institución. En ocasiones, esta definición es fácil de escribir, pero muy complicada de desarro-

llar, máxime cuando atravesamos periodos de crisis económica, donde el promover cambios que sig-

nifican gastos y dedicaciones intensivas, suelen encontrar escaso eco entre algunos directivos apre-

miados por el corto plazo. 

Los RHTs constituyen una herramienta imprescindible en el control del cáncer, constituyéndose

en unidades de información de la máxima calidad, permitiendo con ella definir los criterios de la

excelencia asistencial. Su utilización no sólo nos permite conocer el alcance de la enfermedad sino

también facilitan la evaluación de las demandas y contribuyen a la normalización de la asistencia

oncológica. Por otro lado, son fundamentales en la puesta en marcha de los programas de diagnós-

tico precoz, pues permiten su evaluación permanente en el corto y largo plazo.

La existencia de RHTs relacionados con un registro central, permite definir criterios comunes que

faciliten la comparabilidad de los datos y el desarrollo de estudios comunes.

En resumen, son una unidad de servicios a disposición del clínico, del investigador y de las admi-

nistraciones sanitarias, en todo lo referente a la información de la enfermedad oncológica. El RHT es

una parte fundamental de la estrategia de control del cáncer en un centro sanitario. Su objetivo prin-

cipal es la mejora de la asistencia oncológica. 

Por ello, deben contribuir a la mejora en el diagnóstico y en el tratamiento de los pacientes con

cáncer, a través de la consecución de los siguientes objetivos:

A. Conocer la magnitud del cáncer en el centro, y para ello debe:

a. Registrar información sobre la incidencia de los casos de cáncer en los hospitales, siendo

capaz de determinar la frecuencia relativa del cáncer, según diferentes grupos de edad, sexo,

localización tumoral y tipo histológico.

b. Conocer la supervivencia de los pacientes oncológicos.

c. Determinar las tendencias temporales de la mortalidad y de la supervivencia del cáncer de

los casos diagnosticados y/o tratados en su centro.

B. Contribución a la asistencia correcta al paciente facilitando información para:

a. Planificación y evaluación de los servicios asistenciales.
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b. Realización de estudios específicos para evaluar el funcionamiento de los servicios (aplica-

ción de las oncoguías, derivación de pacientes, análisis de cobertura asistencial). 

c. Realización y colaboración en estudios de investigación.

d. Ayudar a la planificación y la gestión sanitarias de la actividad oncológica del centro.

Por ello, es muy aconsejable que todos los RHTs utilicen la misma estructura de recogida de

datos, mediante el uso de manuales de procedimientos del registro centralizados y normalizados. En

este mismo sentido, todos los registros deben utilizar una aplicación informática lo más común posi-

ble (como la elaborada a través del Club Abierto Multidisciplinar de la SEAP: RetePath®), aunque

esto puede ser sustituido por un vocabulario normalizado, que permitirá la representación del conte-

nido de los documentos clínicos para su interpretación automática e inequívoca entre sistemas dis-

tintos de forma precisa y en diferentes idiomas. 

Desde el punto de vista organizativo, los RHTs son una unidad técnica dependiente orgánicamente

de la Dirección Médica y funcionará como órgano consultor de la Comisión de Cáncer del Hospital. Exis-

tirá un médico responsable (coordinador), que deberá tener una formación básica en Anatomía Patoló-

gica, Oncología Médica o Radioterápica, Documentación, Informática, etc. Recientemente, con la apa-

rición de otros modelos organizativos asistenciales para abordar los diferentes procesos neoplásicos

(como las llamadas Unidades de Gestión Clínica) el Comité central de Cáncer ha perdido su vigencia y

su tarea se ha diversificado en diferentes Comités de Diagnóstico y Tratamiento, por lo que en algunos

centros (como el Hospital Clínico Universitario “Virgen de la Victoria” de Málaga) se ha constituido el

Comité Multidisplinar del RHT, con dependencia directa de la Dirección Médica del Hospital.

El RHT deberá de contar con personal codificador propio, suficiente en número y entrenamiento

para garantizar su funcionamiento. El codificador debe tener conocimientos en documentación, pero

en cualquier caso precisa una formación específica en codificación de la enfermedad oncológica. La

formación en codificación oncológica debe ser responsabilidad de un organismo centralizado. El

número de codificadores está en dependencia directa del número de casos nuevos de cáncer por año.

Por ejemplo, siguiendo las recomendaciones internacionales y la experiencia del Sistema de Inter-

cambio de Datos en Cáncer de la Comunidad de Madrid, se deberá disponer de un codificador con

dedicación completa para un volumen de 800 casos/nuevos.

El RHT debe estar localizado en un local que cumpla las normas establecidas por la Ley Orgáni-

ca 15/1999, de 13 de diciembre, de Protección de Datos de Carácter Personal y el Real Decreto

1720/2007, de 21 de diciembre, por el que se aprueba el Reglamento de desarrollo de la Ley Orgá-

nica 15/1999, de 13 de diciembre, de protección de datos de carácter personal.

El Hospital deberá facilitar al registro de Tumores todos los medios materiales y de accesibilidad,

a los sistemas de información del propio Hospital; necesarios para su funcionamiento mediante una

red segura y cumpliendo la normativa relativa a la protección de datos vigente en cada momento.

Los Servicios o Unidades de Gestión, clínicos o centrales, que sirvan de fuente de información

deberán contribuir al desarrollo del Registro, con la aportación de sus bases de información, como

parte de su actividad estándar. Esta fuera de toda duda que el Hospital deberá velar por la estabili-

dad de los recursos del RHT.

Como en toda actividad clínica, debe existir un sistema calidad y para ello se debe prever la rea-

lización de una auditoria de calidad de los datos cada año, emitiendo un informe del mismo. Así-

mismo, el RHT deberá emitir un informe anual de su actividad. Finalmente todas las personas que,

por razón de sus funciones, conozcan información confidencial por medio del RHT estarán obligados

al deber de guardar secreto profesional en los términos previstos por la Ley 41/2002, de 14 de

noviembre, básica reguladora de la autonomía del paciente y de derechos y obligaciones en materia

de información y documentación clínica.
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