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1. INTRODUCCION.

El control de la enfermedad cancerosa es, en el momento presente, una de las
prioridades mejor definidas en el campo de la Salud Pdblica @, 2, 3, 4, debido
fundamentalmente a su alta mortalidad, asi como a la elevada morbilidad que ocasiona
y que en conjunto se traducen en un ingente gasto sanitario, tanto econémico como
humano, que preocupa enormemente a la sociedad , 6, 7).

Las grandes lineas de este control del cancer pasan por tres aspectos
fundamentales, la prevencién, el diagnostico precoz de la enfermedad y el correcto
tratamiento de la enfermedad en sus multiples variables (s, 9 10, 11, 12).

En este sentido y desde la década de los ochenta (13), se ha ido abriendo paso la
idea de que una gran proporcién de los casos de cancer estan asociados con factores
exogenos y en parte por ello pueden considerarse prevenibles. Ademas somos
conscientes de que en los casos diagnosticados, la utilizacién 6ptima de los recursos
terapéuticos actuales, puede producir un gran nimero de curaciones (14, 15).

En muchos paises se estan realizando importantes esfuerzos en la
investigacion causal y en el control del cancer (16, 17). En los Estados Unidos de América
del Norte, existe desde hace tiempo una clara conciencia publica y privada de la
importancia del problema, habiéndose legislado y previsto un nimero considerable de
actuaciones que incluyen la creacién de sistemas de informacion tales como registros
de datos de los tumores al considerarlos elementos decisivos de cara a la
monitorizacion y evaluacion de los resultados de las actividades desarrolladas, y los
Unicos capaces de medir el impacto de las mismas (1sy 19).

En nuestro &mbito, por parte de la Unidon Europea, se aprobd, en 1986, el
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Programa Europa Contra el Cancer (20, cuyo objetivo global, mediante una serie de
actividades preventivas, era lograr una disminucién de la mortalidad por cancer. Dentro
de este programa uno de los objetivos propuestos era la mejora de los sistemas de
informacion sobre la frecuenciay la naturaleza de los canceres, como una de las bases
fundamentales para la investigacion, postulando incluso por el desarrollo de un registro
armonizado de todos los casos habidos en la Union Europea. Este Programa fue
prorrogado hasta el afio 2000.

En la Comunidad de Madrid, el cancer es la segunda causa de muerte (21),
habiendo sido su tendencia creciente y mayor a la media de Espafia (22, 23). En razén de
ello, la Consejeria de Salud promovié en el afio de 1988 el desarrollo del Programa
Regional de Acciones Sanitarias Contra el Cancer (24, 25). En el se ponia de manifiesto
la carencia de fuentes especificas de informacién sobre cancer en la Comunidad de
Madrid, y se planteo entre otras acciones, el desarrollo de sistemas especificos de
informacion sobre el cancer, de tal forma que se lograra una exacta caracterizacion de
la problemética de esta enfermedad para poder asi asignar, de la forma mas correcta
posible; los recursos sanitarios, de tal forma que la prevencion y el tratamiento de la
enfermedad fuesen lo mas eficaces. El desarrollo de este Programa motivo la creacion
de la Oficina Regional de Coordinacion Oncol6égica como organismo coordinador de
todas las actividades en ese campo.

Como parte fundamental de esa coordinacion, en el Decreto de creacion de la
Oficina Regional de Coordinacion Oncoldgica se especificd que su principal objetivo
era la obtencién de un sistema de registro de tumores hospitalarios que con los mismos
criterios y formatos pudiesen ser agrupados entre si (26). Como consecuencia, en 1994

se crea el Sistema de Intercambio de Datos de Cancer en la Comunidad de Madrid
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(SIDC), que cubriendo ese objetivo, venia a la vez a reconocer el trabajo realizado

desde 1989 7).

1.1. REGISTROS DE TUMORES.

1.1.1 Concepto.

Un registro de tumores es un sistema de informacion disefiado para la recogida,
registro, andlisis e interpretacion los datos de las personas diagnosticadas de una
enfermedad tumoral maligna (2s).

En general se entiende que es un proceso de recogida sistematica y continua de
informacioén sobre cancer en un &mbito determinado (29).

Los registros de cancer hospitalarios han sido calificados como una herramienta
fundamental en el control del cancer y se ha venido considerando que el registro de
tumores hospitalario es el proceso de recogida continuada y sistematica de datos sobre
la ocurrenciay las caracteristicas de las neoplasias consideradas como notificables que
son diagnosticadas y/o tratadas en un hospital (30,31,32).

Dentro de una concepcion mas general podemos considerar que los registros de
tumores forman parte de un sistema de informacién mas amplio, que incluiria también
las estadisticas de mortalidad, las de recursos sanitarios disponibles, las de utilizacion
de los servicios sanitarios, las de los posibles riesgos ambientales, asi como los
registros de actividades especiales que puedan estar en relacién con el cancer (33, 34, 3,
36). En lo relativo al nombre, se acepta que los términos “registros de tumores” y

“registros de cancer” son sinGnimos.

1.1.2 Tipologia.
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Aunque en el &mbito de la Salud Publica cuando se habla de un registro de
tumores se piensa generalmente en los denominados registros basados en la
poblacion, es importante sefialar que existen registros de varios tipos y diferentes
funciones. No olvidemos que un registro es puesto en marcha para cubrir diversos
objetivos, siendo esto lo que condiciona las diferentes clases. Estas clases implican a
su vez las diferencias en el ambito de la recogida de los datos, en las fuentes que
utilizan, y en la cantidad y tipo de informacion necesaria (37, 38). En razén de esto
podemos hablar de al menos cuatro tipos diferentes:

Registros basados en la poblacién.

Registros Hospitalarios.

Registros centrales.

Registros con objetivos especiales.

1.1.2.1. Registros de cancer basados en la poblacién.

Un registro de cancer basado en la poblacion, es aquel que intenta recoger
todos los casos de cancer que surgen en una poblacién definida. Su objetivo
fundamental es medir la incidencia de cancer en la poblacion previamente determinada,
gue por lo general esta marcada geograficamente por limites administrativos (39, 40).

Esta incidencia se registra por edad sexo, raza y localizacion tumoral, para
permitir su comparacion con otros registros. Los datos que estos registros generan son
principalmente Utiles a la investigacion epidemiolégica, permitiendo realizar un analisis
descriptivo tanto en un momento dado, como de las variaciones que ocurren con el
tiempo.

Con sus datos se pueden generar hipotesis etioldgicas por comparacion con los

datos de incidencia de varios registros localizados en areas con caracteristicas
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diferenciadas, y al mismo tiempo identificar grupos de riesgo para cada tipo de
neoplasia. Finalmente se utilizan estos registros como apoyo para realizar estudios
epidemioldgicos analiticos.

En general, un registro basado en la poblacion incluye los datos de varios
hospitales referidos en un area definida geograficamente y suele servir para definir las
tendencias de la enfermedad, su incidencia en un tiempo determinado y grupos de la
poblacién bien definidos. De esta manera obtenemos datos que permiten evaluar los
efectos de los diferentes tipos de tratamiento en un tiempo determinado, y al mismo
tiempo evaluar los efectos de los programas de deteccidn precoz tales como los
cribados de cancer de mama 1) y cuello uterino.

Estos registros exigen una caracteristica organizativa fundamental para
garantizar la validez de la informacion obtenida, la exhaustividad, que debe ser la
maxima posible; dada la disparidad de fuentes de informacién que utilizan y que en
ocasiones estan disponibles Unicamente con un retraso considerable.

El tamafio 6ptimo de la poblacion que debe cubrir un registro de este tipo, es
discutido. En algunos documentos se recomienda que sirvan a poblaciones de entre
tres y cinco millones de personas (2s) mientras que en otros mas modernos se considera
gue este aspecto es secundario, pero se advierte que los grandes nicleos de poblacion
requieren una mayor complejidad y por ello una mayor dificultad (42, 43).

En la practica nos encontramos con los extremos que coexisten. Por un lado
existen Registros Nacionales como los del Reino Unido, Dinamarca, Suecia, Noruega,
etcétera. Y por otro lado registros reconocidos y con prestigio internacional con menos
del medio millén de habitantes (44). Probablemente lo mas importante sea la adecuacion

entre medios y poblacion, de tal forma que se logre en todos un nivel de calidad
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adecuado.

Para este objetivo de especial importancia en la calidad es de fundamental el
gue se valore, de manera especialmente detallada, el grado de desarrollo de los
sistemas de informacion sanitaria preexistentes.

1.1.2.2. Registros de tumores hospitalarios.

Los Registros de Tumores Hospitalarios, tienen como principal objetivo la mejora
de la calidad del diagnéstico y del tratamiento de los pacientes con cancer @s). En
general proporcionan un conjunto complejo de datos que permiten la evaluacion del
tratamiento proporcionado y en general suelen ser la primera fuente de datos de los
registros basados en la poblacion @s).

La importancia que pueden tener los registros de tumores hospitalarios para
estos fines esta ilustrada por el hecho, de que en 1931, el Colegio Americano de
Cirujanos propuso su implantacién en todos los hospitales, y desde 1950 esta misma
organizacion empez6 a trabajar en como establecer unos estandares para los
hospitales que trataban enfermos con cancer, siendo desde 1953 el registro de tumores
uno de los cuatro elementos obligatorios que constituye el denominado Programa de
Céancer de un Hospital (47, 48, 49), elemento que sirve para la acreditacion del centro.

El objetivo fundamental de los registros de tumores hospitalarios es el control de
la calidad del diagndstico y del tratamiento de los pacientes con cancer (so, 51, 52, 53). De
este objetivo general se derivan una serie de utilidades que se pueden a su vez obtener
de un registro de tumores.

Desde el punto de vista de la Utilidad Clinica, se pueden obtener informacion
sobre el diagndstico y el tratamiento de los tumores vistos en el hospital, con sus

caracteristicas histologicas, de extension, de distribucién por edades y de procedencia
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(54, 55, 56, 57, 58) , permitiendo evaluar el cumplimiento de los protocolos (s9). Asi mismo es
posible realizar un seguimiento sistematico de los pacientes, sin interferir en su
seguimiento clinico. De esta manera podemos conocer la verdadera supervivencia de
todos los casos vistos en un hospital segin los anteriores factores (eo, 61, 62, 63, 64).
Ademas sirven de apoyo a la investigacion clinica (ss 66) y son fundamentales para las
actividades de prevencion (67,6s).

Desde el punto de vista de la Utilidad Epidemioldgica, son una fuente de
informacion fundamental para otros registros mas amplios u otros sistemas de
informacion (registros poblacionales, registros centrales de cancer, registros
especiales) (9, 70). Ademas sirven para el disefio y los trabajos iniciales de estudios
epidemioldgicos especificos como encuestas, casos y controles (71, 72), descriptivos (73),
supervivencia (74, 75) ,etcétera.

Desde el punto de vista de la Utilidad para la Planificacion y la Evaluacién
Sanitaria, el conocimiento del nUmero de enfermos de cancer vistos en un hospital y su
distribucién por tipos de tumores, edades, origen geografico y tratamiento, puede ser
utilizado para la organizacioén y distribucién de los recursos oncoldgicos del hospital en
funcion de las necesidades. Asi mismo esta informacion puede ser Util para evaluar la
calidad de la asistencia y al mismo tiempo de aspectos administrativos organizativos del
hospital (76, 77) y de centros de decision superiores (7s).

Los registros de cancer dependen en gran medida de la cooperacién de los
médicos y del personal del hospital para facilitar los datos de los pacientes. El registro
reciprocamente debe proveer a los médicos y al hospital de una informacion de
excelencia sobre la situacion y los antecedentes necesarios para el seguimiento de los

pacientes, ala vez que proporciona listas de pacientes de caracteristicas especificas a
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peticion de los servicios.

Sobre la organizacion de estos registros hospitalarios, hay que reconocer que
muchos de ellos nacen del interés investigador y el esfuerzo de algunas personas y
servicios, pero que para su persistencia y correcto desarrollo es necesario que
dependan directamente de un nivel organizativo que posea autoridad en todo el
hospital, generalmente la direccion Médica, para que no existan interferencias entre los
diferentes agentes productores de la informacién y al mismo tiempo para que las
decisiones que se obtengan de su informaciéon sean asumidas por todo el centro
hospitalario.

1.1.2.3. Registros centrales.

Los denominados Registros Centrales de Cancer, son los que a su vez recogen
la informacion de varios otros; que por lo general son registros hospitalarios de un area
geografica determinada y realizan la agrupacion de los datos (79, so). Por su parte, el
registro central, facilita a los registros hospitalarios participantes diferentes servicios,
como el cruce de su informacién con los datos de la mortalidad y el de los listados de
los diferentes hospitales para conseguir informacién extra sobre parte de los casos. La
tabulacion y analisis de los datos agrupados hacen posible reunir un nimero alto de
casos, facilitando el conocimiento de la historia natural y de ciertas caracteristicas
clinicas y epidemioldgicas de diferentes tipos de cancer.

Aunque un registro central de cdncer de un area geogréfica determinada, no
suele medir la incidencia, puede proporcionar informacién suficientemente Gtil acerca
de las variaciones en la presentacion de las neoplasias, de tal forma que se puedan
adecuar las medidas sanitarias precisas. Por otra parte, un registro central, tiene la

posibilidad de hacer un andlisis comparativo con los datos procedentes de otros
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registros, especialmente sobre la supervivencia, pero también de los procedimientos
diagndsticos y terapéuticos y de sus cambios a lo largo del tiempo y de la distribucion
de los estadios de presentacion de cada tipo de cancer ().

1.1.2.4. Registros especiales.

Los denominados Registros con Objetivos Especiales, son aquellos que se
inician con el propaésito de estudiar aspectos especificos de alguna enfermedad o grupo
de enfermedades, por lo general en relacién con su historia natural, su clasificacion
histol6gica, u otros aspectos similares. En este grupo se incluyen los registros
monograficos. En Espafia ejemplos de este tipo son, el Registro Nacional de Tumores
Infantiles 82) y el Registro de Tumores Infantiles de la Comunidad de Madrid (s3). Otros
ejemplos pueden ser el Registro de Cancer de Mama del Programa de Deteccion
Precoz del Cancer de Mama en la Comunidad de Madrid o el registro de casos de

cancer de ovario familiares del Roswell Park Cancer Center (s4, ss).

1.1.3 Historia general de los registros de tumores.

Consultando los datos histéricos sabemos que ya en el lejano 1728 en Londres
@6), se llevo a cabo el primer censo de cancer aunque con escaso éxito. Hasta los
finales del siglo XIX y principios del XX, que es cuando se comienzan a establecer las
estadisticas de morbilidad y mortalidad comparables (s7); no se vuelve a tener
constancia de intentos de cuantificar el impacto real del cancer en la poblacion. Se
produce asi una llamada a la mejora de las investigaciones estadisticas sobre el efecto
del cancer en la poblacibn como una base indispensable de las investigaciones
etiol6gicas. Una encuesta general de cancer en Hamburgo en 1899 es un primer paso.

En 1900 se intenta registrar a la totalidad de los enfermos de cancer que estan bajo
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tratamiento medico. Para ello y por medio del Ministerio Prusiano de Cultura, se envio
un cuestionario a todos los médicos del pais, para recoger la prevalencia del dia 15 de
Octubre de 1900. Este sistema se repite entre 1902 y 1908 en Los Paises Bajos,
Espafia, Portugal, Hungria, Suecia, Dinamarca e Islandia. Desgraciadamente menos de
la mitad de los médicos contestaron a los cuestionarios.

En 1926, el Ernest Codman del Massachusetts General Hospital, puso en
marcha un registro de casos de sarcoma 0seo, atendidos en el hospital,
constituyéndose en uno de los primeros registros que se conocen dedicados a un tipo
concreto de tumor gs). En este mismo afo se fundo el primer registro hospitalario de
tumores en el Yale-New Haven Hospital, en New Haven, Connecticut. (89, 90)

En Dinamarca hacia el afio de 1942, inicio sus actividades The Danish Cancer
Registry bajo los auspicios de la Asociacion Danesa del Cancer, que al parecer es, en
estos momentos, el mas antiguo de los registros basados en la poblacion de los
existentes en nuestro Continente (92, 93).

En el @mbito estricto de los registros hospitalarios, desde 1931 el American
College of Surgeons (ACoS) ha venido promoviendo un programa de registros
hospitalarios con el &nimo de mejorar los cuidados que se proporcionaban a los
pacientes.

Siguiendo el desarrollo de esta idea y con la intencion de crear un nudcleo
internacional de registros hospitalarios, la Unién Internacional Contra el Cancer (UICC)
por medio de su Committee on International Collaborative Activities (CICA) cre6 unared
intercambio de datos entre diversos de centros integrales de cancer, de ambito
internacional; de tal forma que se podian realizar intercambios de informacién de forma

automatica y producir trabajos colaborativos con suma facilidad. Asi desde 1977 se
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procesaban en el University of Texas. M.D.Anderson Cancer Center los datos de los
centros de la red localizados en los Estados Unidos y desde 1979 los de los centros
europeos. Esta red es conocida como The International Cancer Patient Data Exchange

System (ICPDES) (94, 95, 96, 97).

1.1.4. Historia de los registros de tumores en Espafa.

En nuestro pais, como ya vimos con anterioridad, se hicieron algunos intentos a
principios del siglo XX con escaso éxito, teniendo que esperar hasta 1961 para asistir a
la fundacion del registro poblacional de Zaragoza (9s) al cual se unio la puesta en
marcha en 1970 del registro poblacional de Navarra (99).

En 1976, la Direccion General de Sanidad, disefié y puso en marcha el Plan
Nacional de Registros de Cancer que incluia la creacién de cuatro registros de cancer
basados en la poblacién, situados en Valladolid, Oviedo, Santa Cruz de Tenerife y
Sevilla, asi como la creacion de un Registro de Cancer Hospitalario en el Instituto
Nacional de Oncologia que sirviera de modelo para la creacion de una red de registros
hospitalarios de cancer (100). De estos registros, solo pervive el de Asturias (101)

En los afios 80 inician sus trabajos diferentes registros basados en la poblacion,
el de Tarragona en el 1980 (102,103), en Murcia en el 1981 (104, el Pais Vasco en el 1983
@os,106) 'y Granada en el 1985 (107,108). Ademas se deben contabilizar los registros
monograficos de Gerona 1980 y de Mallorca 1982 (109). Este Ultimo con el tiempo se
transformaria en el registro poblacional de las Islas Baleares.

A ellos se unen en los ultimos tiempos los registros de Cantabria (110) y el de las
Islas Canarias 111). Asi mismo en 1980 se iniciaron los trabajos del Registro Nacional
de Tumores Infantiles en Valencia (112). En el momento presente, envian su informacién

a las bases de datos EUCAN los registros basados en la poblacion de Albacete,
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Asturias, Islas Canarias, Cuenca, Girona, Granada, Mallorca, Navarra y Tarragona.
En el @&mbito de los registros hospitalarios debemos destacar que la situacion es
bastante menos clara que la definida para los registros basados en la poblacion,
existiendo una gran dificultad en identificar aquellos cuya cobertura es exhaustiva de
los denominados parciales (109). Entre los pioneros se encuentran el Instituto Nacional
de Oncologia (63,164), incluido como piloto en el Plan Nacional de Registros de Cancer
de 1976 is,114). Entre todos los demés, debemos recordar al Hospital del Mar de
Barcelona,(115), al Hospital General de Asturias (116), al Hospital Virgen de las Nieves de
Granada (117), al Hospital Obispo Polanco de Teruel 118), al Hospital de Barbastro (119), al
Hospital Arantzazu de San Sebastian (120) y al Centro Oncolégico de Galicia (121).
Como redes de tumores o registros centrales de cancer se deben mencionar el
Registro de Tumores de la Comunidad Valenciana (122) y el Sistema de Intercambio de
Datos de Cancer en la Comunidad de Madrid (SIDC), que incluye a los registros de
cancer de varios hospitales (123), al Registro Regional de Tumores Infantiles ¢3) y al

Registro de Cancer de Mama de la Comunidad de Madrid (s).

1.1.5. El Sistema de Intercambio de Datos de Cancer (SIDC).

En la Comunidad de Madrid, existe el denominado Sistema de Intercambio de
Datos de Cancer (SIDC) que fue creado por la Orden 48/1994 de 7 de Febrero de 1994
27) al ser uno de los objetivos definidos por el Decreto 57/1992 de 23 de Julio de
creacion de la Oficina Regional de Coordinacion Oncoldgica 26). El SIDC, posee la
estructura funcional de un registro central y hospitales asociados, de acuerdo con el
modelo con el cual funcionaba la ICPDES.

En 1988 se formulo por primera vez en la Comunidad de Madrid un atisbo de

programa integrado de lucha contra el cancer, El Programa Regional de Acciones
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Sanitarias Contra el Cancer 25) que fue refrendado por la Comision de Salud y
Bienestar Social de la Asamblea de Madrid (24).

Este programa fue fruto tanto de la propia necesidad de planificacion y
articulacion de los recursos sanitarios, como del proceso de formulacién de planes
integrados contra el cancer que se estaba imponiendo en nuestro &mbito geografico,
una vez que se tomo conciencia de la importancia del problema.

Dentro de todos estos planes, se hace hincapié en la necesidad de la existencia
de sistemas de informacién sobre cancer, con el objeto no solo de conocer la situacion
epidemioldgica actual sino también de hacer posible la cuantificacion de los objetivos,
su grado de cumplimiento y la evaluacion de las actividades desarrolladas. En este
sentido se propuso la creacidon de registros de tumores hospitalarios con una
coordinacion y centralizacién de la informacion (123).

Con estas bases tedricas se realizo, en Febrero de 1989, un primer borrador de
proyecto de Registro Hospitalario de Tumores basado en las directrices internacionales
de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (124), International Agency of Research on
Cancer (IARC) (28, y mayoritariamente de la Union Internacional Contra el Cancer
(UICC) de cuyo programa International Cancer Data Exchange System se tomaron una
gran cantidad de criterios y normas, de tal forma que desde un principio ambos
sistemas eran absolutamente compatibles (94), formulando un modelo de recogida de los
datos con la definicion de los diferentes campos de informacion y sus categorias
codificadas y disefiando una metodologia general para el circuito de recogida y manejo
de la informacion.

Este borrador fue discutido ampliamente con diversos expertos en el campo de

los registros de tumores en la reunion celebrada en Octubre del 1989 en la Consejeria



Introduccién 14

de Salud (Prof. Vincent F Guinee) del M.D. Anderson Cancer Center de Houston Texas
y Dra. Dfia. Carmen Martinez Garcia del Registro de Tumores de Granada). Asi mismo
se consulto con responsables de otros registro espafoles (Registro de Tumores de
Navarra, Registro de Tumores del Hospital Clinico de Valladolid).

Con las conclusiones alcanzadas se inici6 un proceso de trabajo con los
responsables de los hospitales para adaptar en lo mas posible el modelo de ficha de
recogida de los datos y los criterios generales de recogida de la informacién a la
situacion de los mismos.

Con el manual de procedimiento ya elaborado en borrador, se decidi6 iniciar una
experiencia piloto en algunos Hospitales de nuestra Comunidad bajo la supervision del
Patients Studies Department. University of Texas. M.D.Anderson Cancer Center.

La experiencia piloto se inicio en Enero de 1990 en el Hospital General
Universitario Gregorio Marafion (HGUGM) y en el Hospital Universitario San Carlos
(HUSC), iniciandose simultaneamente el desarrollo del software de soporte que era
necesario para un correcto funcionamiento de los registros.

En Octubre de 1990, los primeros datos y el soporte informéatico fueron llevados
al M.D.Anderson Cancer Center para su revision y control de calidad. Después de
obtener el visto bueno y superar el control de calidad exigido, en Enero de 1991 se
comienza a trabajar de forma definitiva en los Registros Hospitalarios de Tumores de
estos dos centros.

En Febrero de 1992 se enviaron los primeros datos definitivos a la base de datos
de la International Cancer Patients Data Exchange Systems (ICPDES), que después de
los oportunos controles de calidad los acepto, permitiendo que en Abril de ese mismo

afo se presentase el primer informe de las actividades del SIDC en la Reunién anual



Introduccién 15

de la ICPDES celebrada en el Mont Vernont Cancer Center (Londres).

En Noviembre de 1992 se publicé la primera version del Manual de
Procedimiento (125) que se venia utilizando, una vez que fue validado en los controles de
calidad efectuados en el M.D.Anderson.

Independientemente del trabajo de creacion, se fue progresando en el desarrollo
y crecimiento, por ello durante los Ultimos meses de 1992 se adhirieron al SIDC los
Hospitales de la Princesa y el Hospital del Aire, este ultimo de forma voluntaria. De
forma también voluntaria, se incorporo la Clinica Puerta de Hierro en el afio 1994,
logrando para ello una ayuda del Fondo de Investigaciones Sanitarias.

En 1995 se incorpora el Hospital Infantil del Nifio Jesus. En el afio 1999 se
incorporo el Hospital Severo Ochoa de Leganes.

En el momento actual estan en diferentes fases de incorporacion los Hospitales
Principe de Asturias de Alcald de Henares, Hospital Ruber Internacional, Hospital
Ramon y Cajal, Hospital de Getafe y Hospital de Mostoles.

En el afio 1995 y aprovechando la incorporacién del Hospital Infantil del Nifio
Jesus, se creo, como parte integrante del SIDC, el Registro de Tumores Infantiles de la
Comunidad de Madrid. Este Registro de Tumores Infantiles abarca a todos los
Hospitales Publicos de la Comunidad ( excepto la Fundacion Jiménez Diaz) y los mas
importantes del &mbito privado (ss).

En el afio 1998 y con motivo del inicio del Programa Regional de Deteccién
Precoz del Cancer de Mama en la Comunidad de Madrid, se creo el Registro de Cancer
de Mama de la Comunidad de Madrid 41) que recoge todos los casos de cancer de

mama diagnosticados en los hospitales publicos y concertados.
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1.1.6. Criterios técnicos y estandares.

En el momento del inicio de los trabajos previos a la creacion del SIDC, se tenia
presente la necesidad de trabajar con un alto grado de documentacion y criterios
definidos. Como documentos bases se utilizaron los libros de Mac Lennan Cancer
registration and its techniques de 1978 (2s), el Manual de estandarizacion de registros de
cancer de 1977 @24) y el The International Cancer Patients Data Exchage System.
System Manual de 1982 (94). Con todos ellos y con la colaboracion de un grupo de
expertos se creo un primer borrador con el cual se iniciaron los planes piloto en 1990.
Después de un afio de funcionamiento y tras su validacion por un grupo externo del
M.D. Anderson Cancer Center, se construyo el primer Manual de Procedimientos del
SIDC en el afio 1992 125). En 1994, y tras algunas modificaciones en campos y criterios
asi como en la aplicacion informatica se realizo la segunda edicion del Manual de
Procedimientos (126).

La actividad de un registro de tumores hospitalarios y de un registro central
significa necesariamente la recogida y almacenaje de una informacién que debe de
tener una identificacion personal pero a la vez impedir que esta informacién llegue a
terceras personas no autorizadas (127). Por ello es necesario, que ala vez que la calidad
de los datos sea alta, se encuentren protegidos y seguros, tanto los que estén
almacenados en papel como los que lo estan en soportes magnéticos. Dado que la
informacion procede de la practica asistencial, los datos de los registros se encuentran
sometidos a las mismas normas de confidencialidad que son la Ley Organica 15/1999,
de 13 de diciembre, de proteccidn de los datos de caracter personal (12s), la Ley 8/2001,
de 13 de julio, de proteccién de datos de Comunidad de Madrid (129) y el Real Decreto

944/1999 de 11 de mayo por el que se aprueba el Reglamento de Medidas de
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Seguridad de los Ficheros Automéaticos que contengan Datos de Caracter Personal (130,

131).

Existe una preocupacion general por establecer un equilibrio entre la
confidencialidad y la utilizacién de la informacién para la investigacion. Todo ello ha
generado leyes y normas de comportamiento ético y de preservacion de la
confidencialidad. Esta preocupacion obliga a un control muy estrecho de todos los
ficheros poseedores de datos de caracter personal. Entre estos controles se encuentra
la obligacion de registrarlos en la Agencia de Proteccion de Datos 132) y en la Agencia
de Proteccién de Datos de la Comunidad de Madrid (133) para el caso particular del
SIDC.

Ademas de la normativa de seguridad que se precisa en ambas leyes, el SIDC
de forma especifica necesita que se cumplan una serie de requisitos para facilitar la
informacion de la cual es depositario. Estos son:

C Compromiso individual y por escrito de las personas que solicitan la informacién
a mantener la confidencialidad de los datos.

C Control de acceso a las bases de datos.

C Cesion restringida de la informacion, de tal forma que no se permite la
identificacion. Solo se facilita informacion individualizada a la fuente de
informacion o bien con permiso escrito y razonado de la misma.

Con estos criterios de funcionamiento incluidos los de salvaguarda de la
confidencialidad de los datos, iniciamos los trabajos de analisis y desarrollo de la
calidad de los datos contenidos en las bases de datos del SIDC. Llegados a este punto

parece mas que razonable que profundicemos en el concepto que queremos aplicar.

1.2. CALIDAD.
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1.2.1. Concepto.

La calidad es un concepto abstracto cuya percepcién es innata al hombre. Ya la
artesania consideraba la calidad como algo que estaba incluido en el propio trabajo.
Otro ejemplo de esto se puede encontrar en la antigua civilizacién china (siglo XVI
antes de Cristo), donde la burocracia controlaba desde un principio las esferas
econdémicas y por supuesto las actividades productivas, logrando un alto grado de
desarrollo en la industria artesanal. Podemos decir pues que la calidad es un concepto
intemporal (134).

En general el concepto de calidad hace referencia a la configuraciéon o
caracteristicas de los productos y/o servicios de una determinada organizacion que les
hace aptos para satisfacer las necesidades de sus clientes. La norma ISO 9000 define
la calidad como el conjunto de propiedades y caracteristicas de un producto o servicio

gue le confieren su aptitud para satisfacer unas necesidades expresadas o implicitas
(135).

Podemos decir que no existe una definicién especifica de la calidad que pueda
considerarse como la mas correcta, las nuevas definiciones no han sustituido a las mas
antiguas. Si se acepta un punto de vista ecléctico podemos considerar que la evolucién

de la calidad en el tiempo se basa en cuatro enfoques fundamentales para llegar a una

definicion:

C Calidad es excelencia.

C Calidad es valor afiadido.

C Calidad es conformidad con lo especificado.

C Calidad es igualar o superar las expectativas de los clientes.

A medida que las sociedades se desarrollan, se incluye en el concepto de

calidad el punto de vista del consumidor, asi la calidad de un producto se mide en razén
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de la capacidad de cubrir las expectativas de los consumidores con relacion al mismo.
Este concepto es de necesaria aplicacion para la medicién de la calidad de los
servicios, de tal forma que se puede decir que la calidad de un servicio es aquella que
percibe el consumidor.

Segun la Asociacion Espafiola para la Calidad (i36), la plena satisfaccion del
cliente se logra cuando coinciden la calidad programada, la calidad realizada y la

calidad necesitada del cliente.

1.2.2. Calidad total.

Fue A. Feigenbaum el primero en proponer el concepto de Control Global de la
Calidad (TQC). Es decir, para que el control de calidad sea efectivo, este debe
comenzar en el disefio del producto y terminar cuando se encuentra en las manos de
un cliente satisfecho.

Como perfeccionamiento del propio concepto de calidad, se propone el
concepto calidad total que en ocasiones es definida como un sistema de gestion de la
calidad que abarca a todas las actividades, poniendo especial cuidado en el
denominado cliente interno y en la mejora continua (137).

La Asociacion Espariola para la Calidad define a la calidad total como calidad
global enfrentandola a los criterios clasicos. Asi la calidad total abarca a toda la
empresa, significando el compromiso de todos sus miembros, considerando a cada
persona como proveedor y cliente interno o externo de otras personas. Poniendo
énfasis especial en la prevencion y buscando la participacion y el compromiso de todos,
teniendo como objetivo obtener la satisfaccion de todas las personas de la empresa

con su trabajo. Esto significa que el objetivo fundamental de toda organizacién es ser
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competitiva, para ello necesita una actitud positiva hacia el trabajo bien hecho y la
mejora continua. Representando los recursos humanos el factor mas importante en el
sistema de calidad total, el cual responsabiliza al trabajo en equipo de la consecucion
de la calidad total y del proceso de mejora continua, siendo elementos fundamentales la
informacion-participacion, implicando la fijacién permanente de objetivos de mejoray el
seguimiento periddico de los resultados (13s).

En resumen es una aproximacién a la gestién cuyos principios fundamentales

son la orientacion al cliente, la mejora continua y el trabajo en equipo.

1.2.3. Aplicaciones a los registros de tumores.

Antes de poder definir lo que es calidad de los datos o informacién de calidad,
es preciso que analicemos que es un dato, que es informacidn y por que es necesaria
una calidad en esa informacion.

En el contexto de las ciencias clasicas de la informética, el termino dato es
comprendido como numeros o cualquier otra informacion representada de forma que
pueda ser procesada en un ordenador (139). Pero se puede decir que dato es la
representacion de hechos acerca de cosas. Los datos representan cosas o entidades
en la vida real. En el diccionario de la Real Academia Espafiola, dato es definido como
antecedente necesario para llegar al conocimiento exacto de las cosas (140), mientras el
Maria Moliner lo define como detalle o circunstancia que sirve para ayudar a formar
idea de un asunto (141).

Si el dato es el material en bruto, informacion es el producto elaborado, es decir,
los datos dentro de un entramado o de una historia, o bien el significado de los datos.

La calidad del dato es la capacidad que este tiene para satisfacer la necesidad
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por la cual se registra.
La informacion requiere calidad en sus tres componentes, definiciones claras o
significado de los datos, valores correctos y presentacion entendible. La falta de calidad

de cualquiera de estos elementos puede desencadenar una toma de decision erronea
(142, 143).

La informacion de calidad se puede convertir en una poderosa fuente de
conocimiento que puede ser asimilada por la gente. Asi solo unos trabajadores con
entrenamiento adecuado a los cuales se les proporciona una informacién de calidad
pueden extraer finalmente todo el valor que la informacion posee en si mismay generar
el conocimiento (139).

El conocimiento no es solo tener informacion, el conocimiento es la informacion
dentro de su trama o de su historia 0 de su contexto, por lo tanto el conocimiento puede
entenderse como el significado de la informacién 4s). Hay quien define la sabiduria
como la capacidad de usar adecuadamente y en el momento oportuno el conocimiento.

El termino informacion de calidad o calidad en la informacion tiene dos
componentes, por una parte la calidad inherente y por otra parte la calidad practica o
pragmatica.

La calidad inherente es simplemente que los datos sean correctos y la calidad
practica es la capacidad que tienen esos datos para alcanzar los objetivos para los
cuales se usan. Los datos pueden ser correctos pero no ser capaces de producir los
resultados para los cuales se estdn empleando.

Asi pues, para definir lo que denominamos calidad de la informacion, debemos
identificar al usuario de los datos y al trabajador entrenado que utiliza los datos para
realizar su trabajo. Tras ello podemos pensar que calidad de la informacién es ? la

reunion perdurable de las expectativas de los trabajadores entrenados y de los
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consumidores finales? (139,146). ES decir, por medio de la informacion y de unos
sistemas de informacién de calidad, unos trabajadores adecuadamente entrenados y
con las herramientas precisas, son capaces de producir un trabajo eficiente y efectivo
gue satisface plenamente las expectativas del usuario o consumidor.

Los componentes de la calidad de la informacion son tres, Disefio, Contenido y
Realizacion o presentacion.

El disefio de los datos se refiere a la seleccion de los campos, a sus definiciones
y especificaciones.

La calidad del contenido se refiere al grado en que un dato representa realmente
al hecho o entidad. Podemos también decir que se refiere al grado de satisfaccion con
gue el producto cumple las especificaciones y tolerancias del disefio. Parte de esta
calidad esta determinada por las caracteristicas de las fuentes (Historias clinicas) y
parte por la realizacion del propio proceso (procesamiento de los datos, codificacion).

Finalmente la presentacion es un elemento clave, este elemento se refiere a que
los datos sean facilmente accesibles, en el tiempo adecuado y de forma clara o
facilmente entendibles, evitando que se produzcan errores interpretativos.

En resumen el concepto de informacion de calidad no es una nocion exotérica,
pues directamente afecta a la efectividad y a la eficiencia del servicio (147). Ademas esta
calidad no es una funcién subjetiva sino que puede ser medida de forma efectiva. En
general en el caso de los registros las caracteristicas de la calidad estan bien definidas,
como ejemplos se deben resaltar la totalidad o exhaustividad de los casos registrados y
la precision (148). Ambas caracteristicas suelen ser definidas operativamente.

Estas definiciones operativas, deben incluir las medidas de ambos mecanismos

y sus limites aceptables, ademas de que estas definiciones proporcionan un lenguaje
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comun que facilita la comparabilidad (147,149).

En 1993 la Joint Commission on Acreditation for Health Organizations defini6 las seis

caracteristicas fundamentales definen la calidad de un registro de cancer; la exactitud

o la precision; la totalidad de los casos o exhaustividad; la totalidad de los datos, la

oportunidad, la fidelidad de la codificacion y la fidelidad de la publicacion (146).

C La exactitud ha sido definida con gran variedad de términos tales como
consistencia, regularidad, fiabilidad, validez, reproductibilidad y concordancia.
Realmente existe poco grado de acuerdo acerca de lo que es y como se mide.
Normalmente los métodos mas recomendados utilizan la edicion electronica con
la cual se buscan los codigos incorrectos y la coherencia de los mismos entre
si. La recodificacion y los estudios de nuevos resumenes son utilizados mas
frecuentemente para asegurar la reproductibilidad y su validez (143,147).

C La exhaustividad se refiere a que un registro hospitalario debe recoger el 100%
de los casos producidos en el mismo. Normalmente lo que ocurre es que existe
una perdida de casos o subregistro, aunque en ocasiones puede que nos
encontremos con la repeticién de casos o sobrerregistro (14s). En determinados
casos la identificacion de los casos duplicados puede ser enormemente
dificultosa. En el momento actual, la legislacién sobre confidencialidad puede
transformarse en un serio obstaculo para lograr la excelencia de esta
caracteristica (147, 14s).

C La caracteristica denominada totalidad de los datos, se refiere a la necesidad de
registrar la informacion completa de cada tumor. Esta caracteristica
normalmente se monitoriza mediante la tabulacién de los desconocidos y de

otros codigos no especificos (150).
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C La fidelidad de la codificacion, recibe en general poca atencion y eso es
peligroso. La forma de codificar debe ser la misma en las instituciones o ambitos
geograficos diferentes y permanecer constante a lo largo del tiempo. No
debemos olvidar que a lo largo de los afios se producen cambios en los
conceptos y en las normas de codificacion. Estos cambios pueden producir
cambios en la cultura o en la percepcién de los codificadores o simplemente
confusién que pueden afectar de forma importante al significado e interpretacion
de los cédigos.

C La fidelidad de la publicacién se orienta hacia la necesidad de publicar los datos
de forma que se puedan monitorizar tendencias e investigar cambios vy
alteraciones que ocurren con el transcurso del tiempo. De la misma forma, el
hecho de la publicacién necesita del uso de métodos estadisticos aceptados y

aconseja normalizar el formato y la metodologia estadistica de los informes (200,

195).

En todo proceso de produccion existe algo que es natural, que se conoce como
variabilidad. Normalmente las fuentes de esta variabilidad son agrupadas en las
denominadas comunes que en general son inherentes al sistema y especiales que en
general se producen por alteraciones del propio proceso tales como los cambios de los
codificadores o de los criterios de codificacion.

Las comunes al ser inherentes al sistema pueden ocasionar cambios en el
disefio, mientras que las especiales una vez identificadas pueden limitarse (143).

Una vez que sabemos lo que identificamos como calidad y sobre todo
identificamos la calidad que tenemos, es cuando se debe determinar si intervenimos o
no, como lo hacemos y cuando. Este proceso completo es lo que conocemos como

control de la calidad (149).
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Un sistema de control de calidad para los registros de calidad se basa en la
teoria de que lo fundamental es la observacion y la evaluacion permanente de la
calidad o del estado del sistema, actuando Unicamente si se constata un mal
funcionamiento. Lo mas importante de este control es su caracter de integral,
comprendiendo todos los aspectos del registro, &mbito que incluye al personal al cual
deben ser comunicados los resultados. En definitiva muchos de los procesos del control
de calidad estan basados en el sentido comin y unos métodos estadisticos basicos,
pues el propio control debe estar basado en los criterios de efectividad y eficiencia. Es
decir, la calidad también tiene un precio y la ausencia de calidad hace al registro

inservible.
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2. HIPOTESIS.

El Plan de Garantia de Calidad disefiado para el Sistema de Intercambio de
Datos de Cancer de la Comunidad de Madrid, proporciona una seguridad suficiente
acerca de la fiabilidad y comparabilidad de los datos recogidos, evitando que como
consecuencia de los errores cometidos en el manejo de la informacion, se puedan

producir conclusiones equivocadas que induzcan a la toma de decisiones erréneas.



Objetivos 27

3. OBJETIVOS.

Objetivo General: Comprobar que la aplicacion del plan de garantia de calidad
del Sistema de Intercambio de Datos de Cancer de la Comunidad de Madrid asegura
unos niveles de fiabilidad en los datos recogidos compatibles, con la realidad que se

muestra en la historia clinica, de donde proceden.

Objetivos Especificos:

1. Analizar el protocolo de control de la calidad de la informacién existente, a la

luz de los protocolos internacionales y nuestra propia experiencia. Adaptandolo

a la situacion actual.

2. Aplicarlo en forma de plan piloto en un Hospital que forme parte del sistema.

3. Incluir en ese plan un analisis de recodificacion de historias mediante una

muestra de 100 historias clinicas seleccionadas por un método aleatorio.

4. Estudiar la congruencia existente entre los datos de la historias clinicas y los

del registro, identificando las disconformidades.

5. Analizar el sistema de andlisis de la calidad resultante y determinar si permite

hacer un seguimiento exhaustivo de la calidad de los registro incluidos en el
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sistema, realizando las modificaciones oportunas.
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4. MATERIAL Y METODOS.

4.1. MATERIALES.

4.1.1. Procedencia.

Para la aplicacion del Plan de Garantia de Calidad, hemos utilizado los
manuales, documentos y la informacién de los tumores incluidos en las bases de datos
del Registro Central de Tumores del Sistema de Intercambio de Datos de Cancer en la

Comunidad de Madrid (SIDC) a 31 de Diciembre de 2000.

4.1.1.1. Documentacion.

Para los analisis del disefio y de los procesos de funcionamiento se han utilizado
los Manuales de Procedimientos de 1989,1992y 1994 del SIDC (151,125,126), asi como el
Manual de Procedimiento del Registro de Cancer de Mama de 1998 @s2. En lo
relacionado con la confidencialidad de los datos se han empleado los documentos de

seguridad de los registros declarados SIDC y DEPRECAM (153).

4.1.1.2. Datos.

Los datos utilizados para el control de la calidad se corresponden con los datos
de los tumores incluidos en las bases de datos del Registro Central de Tumores del
Sistema de Intercambio de Datos de Cancer en la Comunidad de Madrid (SIDC) a 31
de Diciembre de 2000. Estos datos se gestionan mediante un programa informatico
gue soporta los diferentes procesos. Este programa informético se desarrolla bajo el
concepto de Red de Area Local, que debe ser obligatoriamente Novell v3.11, siendo el

lenguaje utilizado Clipper v5.2. lo que significa que se trabaja con ficheros DBF
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estandar de facil transporte hacia otros sistemas.

Se emplean librerias para aportar control y seguridad, estas son ICM. Lib v1.0
Rev 1, Nantaketd Tools, Dr.Switch v1.8, DGA v4.0, Abraxas.Lib, Oclip, Netlib v5.20 y
Dgx v2.0. El desarrollo permite que la aplicacion sea instalada en un servidor de Novell
0 en un simple ordenador personal compatible. El sistema operativo necesario es
MS/DOS v5.0. La generacion de impresos se realiza con impresoras HP Laserjet serie

4.1.2. Caracteristicas de los datos.

Los criterios con los cuales se determino la estructura de la base de datos, asi
como las definiciones generales siguen los criterios determinados por la ICPDES en su
documento titulado System Manual.(94)

Los datos que se registran estan elegidos en razon de las experiencias de dos
fuentes fundamentales. International Cancer Patients Data Exchange System (ICPDES)
y la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS).

En 1989, cuando se creo el registro, representaban un estandar de calidad y fue
adaptado a las circunstancias de los hospitales madrilefios por oncélogos que
trabajaban en los hospitales involucrados, todo ello bajo la supervision del Department
of Patients Studies del M.D. Anderson Cancer Center durante el periodo de 1990-1994,
siendo compatibles y por ello incluidos en las base de datos y en los informes de la
ICPDES desde 1992.

A partir de 1996, la ICPDES deja de colectar la informacion y desde ese
momento, los criterios de mejora se obtienen de la North American Association of

Central Cancer Registries (NAACCR) y de la European Network of Cancer Registries
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(ENCR).

En el inicio, el manual de procedimiento era similar al de la ICPDES. A lo largo
del tiempo se han producido algunas modificaciones obligadas en parte por las propias
necesidades observadas y en parte por los cambios producidos en los estandares de
referencia. Estas modificaciones han sido recogidas en el manual de procedimiento
publicado en 1992 y su segunda version publicada en 1994.

En el caso de los registros de tumores infantiles y cancer de mama, los criterios
basicos han sido los de 1989, adaptados o desarrollados de acuerdo con las nuevas
necesidades puestas de manifiesto por los propios clientes externos o bien en razon de
las modificaciones de la NAACCR y de la IARC, asi como por lo aconsejado por las
European Guidelines for Quality assurance in mammography screening (154,155) €n SuUs

ediciones segunda y tercera.

4.1.2.1. Casos a registrar.

Siguiendo el criterio de la ICPDES (94), se registran de forma obligatoria todos
aguellos tumores cuyo codigo de comportamiento ( quinto digito segun la CIE-O) es
igual o superior a 2. Dentro de este concepto general, existe otra caracteristica que
completa esa definicion, asi en relacion con la actividad del hospital, definiremos
CASO como aquel tumor que acude al Hospital para su diagnostico y/o tratamiento total
o parcial, y CONTACTO como aquel tumor que acude a algun servicio del Hospital de
forma puntual, sin que existan precedentes y sin que parezca previsible un seguimiento
del mismo por parte del Hospital.

Como excepciodn del concepto anterior y en relacién con los canceres de piel, el

SIDC, por acuerdo consensuado de 1993, solo registra a los melanomas y a todos los
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tumores que por sus caracteristicas clinicas hacen precisa la actuacion de mas de un
servicio hospitalario en su tratamiento.

A este concepto general se le han aplicado a lo largo del tiempo algunas
excepciones, por ello también se registran, en algunos hospitales, aquellos tumores
del sistema nervioso central de naturaleza incierta en lo relativo a su expresion clinica.

En lo relativo a las bases de diagnostico se incluyen también aquellos tumores
gue aunque no tengan confirmacion histoldgica, tienen un diagnostico clinico con las

suficientes garantias.

4.1.2.2. Criterios acerca de las fechas.
Fecha de referencia:

Es la fecha efectiva de comienzo del registro de casos, no es la fecha en la cual
el registro esta organizado o trabajando (126). Solamente los casos, con fecha de
primera consulta en el centro, posterior a la fecha de referencia son recogidos.
Normalmente esta fecha suele coincidir con el primero de Enero de un afo
determinado, pero en algunas veces puede ser cualquier otra. Los casos que se
detectan con una fecha de contacto anterior a la de inicio del registro son considerados
como casos prevalentes.

Fecha del primer diagnostico

Entendemos como fecha del primer diagnostico a la fecha de la primera
sospecha diagnostica de cancer por un médico, incluso aunque no sea confirmada
histologicamente hasta una fecha posterior o no se llegue a realizar el estudio
histoldgico, pero se mantenga el diagnostico clinico. Por defecto se toma como fecha

de primer diagnostico el de la primera consulta en el centro que informa. Esta fecha se
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considera la fecha de incidencia y se utiliza como fecha aniversario para el seguimiento
(126).

Fecha de tratamiento en otro centro.

Es la fecha en que se comienza el tratamiento en otro centro. Si el tratamiento
requiere un periodo de tiempo, se considera la fecha inicial.

Fecha de la primera consulta en centro que informa.

Se registra la fecha de la primera consulta originada por la enfermedad tumoral
gue se esta registrando.

Fecha del primer tratamiento en el centro que informa.

Se considera la fecha en que se comenzo el tratamiento en el mismo centro que
esta registrando la informacion. Si el tratamiento requiere un periodo de tiempo, se
considera la fecha inicial.

Fecha de nacimiento.

Se registra segun la Convencion Internacional de las Naciones Unidas.
Fecha de la muerte.

Se recoge la fecha de la muerte, independientemente de donde se produzcay

por que causa.

4.1.2.3. Localizacién tumoral primaria.

La codificacion se realiza de acuerdo con la Clasificacion Internacional de
Enfermedades- Oncologia (CIE-O) de la Organizacion Mundial de la Salud, en su
primera version de la Organizacién Panamericana de la Salud (1977) en su cédigo
topografico (1s6). Se recoge siempre la localizacién primaria, aunque el diagnostico se
haya realizado de una lesién metastasica. El registro de un tumor, se realiza siempre

acuerdo con la localizacion primaria del mismo obtenida de los informes clinicos
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(anatomia patolégica, CMBD, etcétera.),. En el caso en que no se conozca la lesion

primitiva, se registra como primario desconocido.

4.1.2.4. Histologia.

La codificacién se realiza de acuerdo con la Clasificacion Internacional de
Enfermedades- Oncologia (CIE-O) de la Organizacion Mundial de la Salud, en su
primera version de la Organizacién Panamericana de la Salud (1977) en su cédigo
morfoldgico 1s6). Como regla general se codifica todas aquellas neoplasias que tienen
un cédigo de comportamiento (5 digito) igual o superior a 2. Para aquellos tumores que
presentan caracteristicas clinicas malignas pero no tienen confirmacion histolégica se
utiliza el cédigo 99903.

Para los tumores infantiles se utiliza la Clasificacion Internacional de Tumores

Infantiles de 1996 (157), basada en la que propusieron Birch y Mardens en 1988.

4.1.2.5. Tumores primarios multiples.

Los tumores primarios multiples se definen de diferentes maneras en diversos
lugares, por ello y con vistas a unificar criterios nos apoyamos en las recomendaciones
propuestas por la IARC/IACR (150, 156, 157,158) :

C 1. El reconocimiento de la existencia de dos 0 mas tumores primarios multiples
no depende del tiempo de presentacion.

C 2. Un cancer primario es aquel que se origina en una localizacién o tejido de
forma primaria, no siéndolo una extension del mismo a otro érgano, la

recurrencia de otro anterior o la extensiéon metastasica.
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C

3. Un solo tumor puede ser reconocido en cada érgano o par de érganos con

una misma histologia.

4. Se reconocera como otro tumor primario (multiple) aquel que presente igual

localizacion pero distinta histologia. Igual histologia pero distinta localizacion.

Estos dos ultimos puntos deben ser analizados de acuerdo con la tabla de

modificada de Berg (Tabla 4.1). En ella se listan los 8 mayores grupos histoldgicos que

son considerados diferentes en el objetivo de definir un tumor primario multiple.

TABLA 4.1.
TUMORES MULTIPLES. HISTOLOGICAMENTE DIFERENTES (*).

GRUPOS

CIE-O

CARCINOMAS

1 Carcinomas epidermoides 805-813.

2 Adenocarcinomas 814,816, 818-823, 825-855, 857, 894.

3 Otros carcinomas especificados. 803-804, 815, 817, 824, 856, 858-867.

4 Inespecificos (carcinomas SAl). 801-802.

5 SARCOMAS vy otros tumores de 868-871, 880-892, 899, 904-905, 912-934, 937, 949-950,
tejidos blandos. 954-958.

6 OTROS TIPOS ESPECIFICA- 872-879, 893, 895-898, 900-903, 906-911, 935-936, 938-
DOS. 948, 952-953.

7 LINFOMAS 959-974.

8 LEUCEMIAS 980-994.

9 SARCOMA DE KAPOSI 914

10 TIPOS NO ESPECIFICADOS. 800 (999 para CIE-O-1 solamente)

(*)Adaptado de Berg (1994).
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4.1.2.6. Extension tumoral antes del tratamiento.
Se utiliza el sistema de la UICC y la ICPDES (126). Los tumores “in situ” lo son de
acuerdo con el quinto digito de la Histologia (/2). En el caso del Registro de Cancer de
Mama, se utiliza un segundo sistema de codificaciéon empleando la clasificacion TNM

de la American Joint Commission on Cancer (AJCC) (159).

4.1.2.7. Tratamiento en el centro que informa.
Solo se recogen los tratamientos iniciales de la enfermedad, aunque sea un

tratamiento combinado, para lo cual se utilizan las casillas secuenciales.

4.1.2.8. Causa de la muerte con respecto al tumor.
En este campo se especifica si la muerte ha sido debida a la progresion del

tumor o a otras causas.

4.1.2.9. Codificacion Internacional de la causa de la muerte.
En este item se utiliza la Clasificacion Internacional de Causas de Muerte en su

novena revision. (160).

4.1.2.10. Otros campos.
Ademas de los citados de forma preferente se recogen los siguientes:
C Diagnostico y tratamiento previo en otro centro.
C Base del diagnostico de cancer en otro centro.

C Tratamiento en otro centro.
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C Fuente de informacion.

C Estado del enfermo en las revisiones anuales.

4.1.3. Procesos de adquisicion y mantenimiento de los datos.

La informacién se recoge de forma activa, es decir, el personal de cada registro
hospitalario acude con periodicidad a las diferentes fuentes para realizar la busqueda
de la informacién. La informacién obtenida de las diferente fuentes se contrasta y se

completa (figura 1).
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La estrategia de busqueda depende de las peculiaridades de cada hospital, pero es

comun la utilizacion de la historia clinica y de la informacion procedente de anatomia
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patoldgica. De los servicios de admision o documentacion se reciben generalmente una
relacion de los casos ingresados con diagnostico oncoldgico. De los servicios de
anatomia patoldgica se recibe la relaciéon de todos los casos con diagnostico de tumor
maligno.

Los procesos de funcionamiento del Sistema de Intercambio de Datos de Cancer
de la Comunidad de Madrid, han venido siendo definidos por el Manual de
Procedimientos editado en 1989 y 1992 y la segunda edicion modificada del 1994, asi
como los documentos sobre el Registro de Tumores Infantiles de la Comunidad de
Madrid y del Registro de Cancer de Mama de la Comunidad de Madrid.

Para los tres tipos de registro, el proceso de codificacion es igual
conceptualmente. Difieren Unicamente en la forma de integracion en el SIDC. Asi
mientras el Sistema General radica en la existencia de Registros Hospitalarios
autbnomos, con personal residente en los centros; que reportan periédicamente al
Registro Central, en el caso de los Registros de Tumores Infantiles y de Cancer de
Mama, personal de la Oficina Regional, especialmente entrenados, recogen la
informacién en los centros y una vez completada en el formato papel son registrados en
un soporte informatico especifico residente en un servidor localizado fisicamente en la
Oficina Regional. En este soporte, los datos de los diferentes hospitales estan
electronicamente separados y solo son agregados al registro de la Comunidad cuando

se ha procedido a un riguroso control de calidad.

4.1.3.1. Fuentes de informacion.
Se ha considerado fuente a todo servicio o unidad funcional con una

responsabilidad asistencial claramente definida y con unos criterios fijos de admision de
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pacientes y fuente de informacion a una coleccion de datos personalizados y
actualizados sistematicamente que estan registrados adecuadamente, permitiendo la
identificacion del caso y al menos noticia del diagnostico o la conexion con los
documentos que contienen dicha informacion. (122).

Las fuentes de informacion varian en cada hospital. En general la fuente de
mayor calidad es la que proporciona el Servicio de Anatomia Patoldgica. En la mayoria
de los casos, ademas de proporcionar los datos demograficos, contienen los datos de
localizacion anatomica del tumor y la descripcion morfolégica del mismo asi como su
clasificacion dentro de las diferentes codificaciones utilizadas o bien el nombre del
tumor de tal forma que se puede hacer la codificacién por personal entrenado, es decir,
los datos méas importantes relacionados con la identificacion del tumor.

Como fuentes complementarias las mas Utiles suelen ser los informes de alta.
En ocasiones los archivos particulares de los Servicios de Oncologia Radioterapia y
Oncologia Medica pueden constituirse en fuentes complementarias muy importantes.
En los Hospitales donde existe, el Comité de Tratamiento de Tumores es también muy
atil, pues permite identificar a los pacientes que acuden a referencia y no pasan por
Anatomia Patolégica.

En aquellos centros donde se puede consultar los informes de alta, de anatomia
patologica, de la intervencion quirtrgica, del tratamiento radioterapico y demas, es
posible en determinados casos el obviar el uso directo de la historia en papel. En el
resto es imprescindible consultar la totalidad de las historias clinicas.

Asi pues, en general la informacion se obtiene de diferente forma en los diversos
hospitales, pero en general y de forma mayoritaria de las siguientes fuentes:

C Anatomia Patoldgica.
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C Admisién de Enfermos (Conjunto Minimo Béasico de Datos. CMBD).
C Informes de alta médica.

C Archivo de Historias Clinicas.

C Comité de Tumores.

C Servicios de Oncologia (Médica y Radioterapia).

En muchos casos se dispone del informe completo del estudio de la pieza
anatomica. A esta informacion se suma la de los servicios que fundamentalmente
atienden enfermos con cancer o bien de los comités de tumores en aquellos centros en
los que existe. Estos datos obtenidos del conjunto de las fuentes de informacion siguen

un proceso normalizado para todos los hospitales (figura 1).

4.1.3.2. Registro informético.

Una vez que el caso esta completamente recogido en la ficha de papel, con la
inclusion de los literales origen de la codificacion, y que se ha comprobado que existe
consistencia en la informacién que se posee, se procede a su registro en el soporte
informatico. Esto proceso se hace de forma manual, lo que puede ser una fuente de
errores, pero al mismo tiempo tiene la ventaja de que una segunda persona analice la
consistencia de los datos y detecte estos errores.

El propio soporte informatico tiene en su disefio algunas salvaguardas. Por
ejemplo solo admite los valores contenidos en las tablas, por lo tanto no es posible
registrar un caso con codigos imposibles o tiene una cadencia determinada para las
fechas. Ademas no permite la duplicidad de casos excepto cuando se identifican como
tumores primarios multiples. En este caso, los datos de filiacion comparten dos

pantallas de tratamiento que identifican a dos histologias y/o localizaciones diferentes.
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Por otro lado, existen campos de obligado cumplimiento, con lo cual el numero de
blancos o perdidos debe ser igual a 0.

De acuerdo con lo referido en el parrafo anterior, podemos tener mas tumores
gue pacientes, lo cual no es ningun error pues se debe recordar que un registro de
tumores recoge tumores y algunos pacientes pueden tener mas de un tumor.

Una vez que el codificador considera que los datos estan correctamente escritos
en la aplicacion, se almacena informaticamente.

Existen al menos tres modelos de proceso en esta area. El proceso mas antiguo
y mas empleado es aquel en el cual el mismo codificador resume los datos a la ficha 'y
con posterioridad los graba en la aplicacién en la misma localizacion fisica y hospital.

Otro proceso se caracteriza por que el codificador resume la informacion en el
hospital y se traslada con ella al registro central donde la graba en el soporte
informético.

El tercer modelo es aquel en que el codificador resumen los casos en el hospital
y los traslada al registro central donde un personal administrativo los graba en el
soporte informético.

Esta base de datos tiene dentro de su disefio diversas salvaguardas. Las mas

importantes son:

C Evitar la posibilidad de registrar casos idénticos.
C Errores en las fechas.
C EL rechazo de los cédigos errGneos o inexistentes.

Por otro lado existen determinados campos que son obligatorios y sin los cuales

el programa no permite el registro del caso.
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TABLA 4.2.

CAMPOS DE OBLIGADA CUMPLIMENTACION.

Apellido 1. Fecha nacimiento.
Apellido 2. Fecha primer diagnostico
Nombre. Fecha primera consulta
Sexo.
Localidad. Histologia
Municipio Localizacion tumoral

Base del diagnostico

Las fechas se validan de la siguiente forma:

Fecha de nacimiento debe ser la menor de todas.

Fecha de primer diagnostico. Mayor que la fecha nacimiento.

Fecha primera consulta. Igual o mayor que fecha primer diagnostico.

Fecha tratamiento en otro centro. Si existe, debe ser igual o mayor que la fecha

de primer diagnastico.

Fecha de tratamiento en el centro que informa. Si existe, debe ser igual o mayor

gue la fecha de la primera consulta.

Fecha de anatomia patologica. Si existe, debe ser igual o mayor que la fecha de

primer diagnostico.

Fecha de exitus. Debe ser la mayor de todas.

4.1.3.3. Envio al registro central.

Los datos almacenados son enviados periédicamente al Registro Central para su

procesamiento refundido. Tanto en los hospitales como en el registro central, el sistema
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de almacenamiento es semejante. Asi, una vez terminada la introduccién de los datos
con el cumplimiento de todos los campos, la aplicacion pregunta si los datos son
correctos y si la contestacion es afirmativa procede a asignar a ese caso un numero de
registro automaticamente y lo guarda en las bases de datos. Este nUmero de registro

identifica el tumor dentro de cada centro y es secuencial.

Para enviar la informacién desde cada hospital al Registro Central, el programa
dispone de una aplicacion denominada envio hospital, que produce de forma
automatica la conversion de los datos al formato ASCII para facilitar su manejo y
generando simultaneamente un codigo de hospital que identifica al centro. El envio de

datos es siempre total, Este envio esta encriptado.

En el registro central, se realiza la recepcion del envio sobre un fichero historico
del hospital preexistente, por lo que es necesario realizar una copia de seguridad

previamente.

Una vez los que los datos han sido agregados en este fichero histérico, se
realiza la depuracién de errores; el proceso es automatico y busca unos errores
predefinidos en la base de datos. Una vez depurados los errores detectados y realizado
el proceso de control de la calidad de los datos; y si este es superado se procede a
agregar estos datos al Registro Central. Este envio es recibido en el Registro central y
previamente a su carga en el registro duplicado o espejo, el programa realiza un nuevo

listado de errores de correlacion entre ambas bases o errores de incompatibilidad

(150,161,162).
Una vez afiadidos los datos al Registro Central, siempre son identificables como

pertenecientes a ese centro por su cédigo especifico.
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Dado el creciente volumen de datos almacenados y la carencia de sistemas
potentes y rapidos de grabacion, los trabajos de copia de seguridad deben hacerse por

partes.

4.1.3.4. Extraccion de los datos para el analisis.

Una vez realizado este trabajo de depuracion de errores y estabilizado el archivo
con los datos del registro, se procede, mediante la aplicacion estadistica del programa,
a elaborar un fichero tipo DBASE (DBF) con el cual se realizan los estudios estadisticos
gue se corresponden con la edicion electronica. Mediante la utilidad de “consulta de
pacientes” se puede ver individualmente cualquier ficha de las existentes en la base de
datos. Por otro parte, por medio de la utilidad estadistica se puede producir el analisis
de los datos al preparar salidas en formato ASCIl, DBF o simplemente el recuento de
los casos o listados de los mismos que cumplen las condiciones que se determinan.
Existe un listado estandar prefijado y la posibilidad de realizar cualquier modelo de
listado que deseemos mediante una utilidad denominada “ generador de listados”, de
estas dos formas, podemos obtener una generacion de listados en los cuales podemos
realizar todo tipo de combinaciones o determinaciones. Como es logico, estos ficheros

pueden ser exportados a programas estadisticos u hojas de calculo.

4.1.3.5. Edicién electrénica.

Se entiende como “edicion electrénica” a los algoritmos de software que
comparan el contenido de los campos de datos con valores de codificacion aceptables

para esos datos y que subsecuentemente proporcionan una medida de la calidad de los
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datos. Este sistema trata de evitar codigos extrafios e incompatibles, en definitiva si los
datos eran o no coherentes. El procedimiento consiste en vigilar la ausencia de
campos en blanco, el cruce de fechas y la coherencia l6gica de diferentes items entre
si. Con ello se garantiza una aceptable seguridad acerca de la posesiéon de datos de
calidad. La edicidn electronica de los datos verifica que se han utilizado Unicamente
valores validos de los codigos y de forma mas determinante, la relacion de esos

cadigos validos en determinados campos (161).

Sin embargo, al no existir manuales de calidad, el control de la misma no estaba
estandarizada y por lo tanto podian existir pequefias variaciones metodoldgicas en las

ediciones electronicas utilizadas para el control.

En determinados sistemas avanzados, la correcciéon pudiera ser automética,
pero en nuestro sistema la correccién de los datos incorrectos debe hacerse de forma

manual en el registro hospitalario de origen.
En nuestro modelo se utilizan dos tipos diferentes de edicion electronica.

Edicion de campos simples. En aquellos casos en los que solo se trabaja para
analizar un anico valor, por ejemplo la edicion del campo sexo solo busca

determinar que los valores utilizados son validos.

Edicion de campos relacionados. Se comparan codigos de un campo con los de
otros campos relacionados y se buscan incompatibilidades, por ejemplo el
campo sexo con el de localizacion primaria para determinadas localizaciones

como la prostata, el ovario, el Gtero.

El mapa del proceso sigue los siguientes subprocesos.
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C Andlisis de los registros con items en blanco.

C Analisis de las fechas incongruentes.

C Incompatibilidad entre items.

C Estabilidad de los valores de los items.

C Control del porcentaje de desconocidos.

C Control de los porcentajes de valores poco especificos.
C Control de valores poco frecuentes.

Ademas de todos estos subprocesos, desde 1999 se utiliza, el programa IARC
CHECKa50) modificado, mediante el cual se analiza la compatibilidad de los datos de

localizacion tumoral con la morfologia del mismo.

Este procedimiento o técnica consiste en descubrir aquellos valores de la
histologia que son imposibles en determinadas localizaciones. Este subproceso se

considera introducido en la rutina a lo largo del afio 2001.

La edicion electronica se realiza mediante al programa SPSS 9.0.1 para

Windows 98.

Su trascripcion y edicion se realizo originalmente mediante Corel WordPerfect

7.1.y la de este documento con Word 2000.

4.2 METODOS. Plan de garantia de la calidad.

El plan de garantia de la calidad ha sido elaborado conceptualmente, siguiendo

el modelo propuesto por Deming de Planificar-Hacer-Controlar-Actuar, unido al
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desarrollo conceptual de Juran de Planificar-Controlar-Mejorar y todo ello modificado
por el modelo propuesto por Division of Cancer Prevention and Control (DCPC).

National Center for Chronic Disease Prevention and Health Promotion (163).

Fase Il
Realizar los disefios
e Iniciar la Mejora Continua.

b
Fase Il
Definir y Redisefar.

F Y

Fase I
Analizar.

F Y

Fase 0.
Organizar e Iniciar.

Figura 3: Fases de la metodologia del proceso
de redisefio.

4.2.1. Metodologia del Plan.

En la practica se ha utilizado la metodologia de redisefio que propuso la
Direccion General de los Servicios (164) adaptada a la especificidad de los registros

hospitalarios.
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De acuerdo con esto lo primero que se ha realizado ha sido un planeamiento de
las actividades, con posterioridad se ha realizado un andlisis de la situacion, se ha
continuado con la identificacion de los problemas y se han propuesto soluciones y

finalmente se ha disefiado una propuesta de plan de mejora continua.

4.2.1.1. Organizar e iniciar . Fase 0.

Los trabajos del plan de garantia de calidad se inician con la fase 0 6 primera

fase y que se ha realizado de acuerdo con el siguiente esquema:

Fase 0: Organizar e Iniciar.

Determinar los objetivos del proyecto.
Identificar agentes y procesos implicados.
Recopilar informacién basica.

Con este esquema y una vez obtenida la informacion fundamental se analiza la
viabilidad inicial del proyecto y se llego a la conclusion que si lo era. Después de esto
se realizo un mapa general de los procesos para su posterior analisis mediante un
protocolo. Los objetivos del proyecto han sido definidos con anterioridad en el capitulo

de este estudio titulado objetivos.

4.2.1.2. Analisis. Fase |I.
Para la fase de analisis se utilizo el siguiente esquema

Fase |: Analizar.

Procedimientos
Organizacién
Infraestructura
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Ha sido conveniente dedicar un tiempo al analisis de los procedimientos, con el

objetivo de comprender todas las actividades y tareas que implican.

Esta fase se realizado con el objetivo de profundizar en el conocimiento de la
situacion actual de los procedimientos. Para ello se han realizado diversas actividades
tales como recoger toda la informacién disponible sobre los procedimientos, analizar su
estructura, revisar los manuales de procedimiento, revisar los sistemas y proceder a un

diagnostico de los mismos.

Para ello se han elaborado una serie de productos intermedios tales como el
organigrama de la organizacion, mapas de procedimientos, y se ha revisado la
tecnologia de la informacion. Para ello ha sido preciso utilizar como elementos
necesarios los manuales existentes, la documentacion producida a lo largo del tiempo y
los mapas de los procesos existentes. Las herramientas utilizadas han sido
organigramas, modelos de procesos y los métodos de andlisis de los sistemas de
informacion. Todo esto se encuentra reflejado en la tabla 4.3 que se adapta a lo

determinado por el modelo EFQM (164,165).
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TABLA 4.3.

Fase I: Analizar. Analisis de los procedimientos.

Objetivo

Profundizar en el conocimiento de la situacion actual de los
procedimientos, incluidos dentro del ambito del proyecto, de
modo que permita conocer a fondo sus operaciones e
identificar puntos fuertes y débiles, asi como sus posibles

puntos de ruptura.

Actividades

Recoger toda la informacion disponible sobre los
procedimientos.
Analizar su estructura organizativa.
Analizar los procedimientos.
Revisar los manuales de los procedimientos.
Revisar los sistemas de informacion.
Hardware y software.
Diagramas de funciones.
Modelos de datos.

Diagnésticos de los procedimientos.

Productos a elaborar

Organigrama y andlisis de la organizacion.
Mapas de procedimientos y diagramas.
Revisién de la tecnologia de la informacién.

Diagnostico de los procedimientos.

Productos necesarios para la

actividad

Manuales existentes.
Documentacién producida.

Mapa de los procesos.

Herramientas

Organigramas.
Modelos de procesos.

Metodologia de analisis de sistemas de informacion

4.2.1.3. Redisefno. Fase II.

En la fase Il o de redisefio se detectan las posibles ideas de mejora, sentando

las bases para el redisefio de los procedimientos analizados a lo largo del proyecto. Se

realiza de la forma siguiente




Material y Métodos. 51

Fase II: Definir y Redisefiar.

Proposicién, definicion y evaluacién de las ideas de mejora
Involucrar en la implantacion

El objetivo de esta fase es el de identificar los puntos de mejora en los
procedimientos analizados, proponiendo alternativas y evaluando las mismas, creando

el procedimiento futuro.

Para ello, se ha tenido que entender los procedimientos, identificando los
pardmetros que formaran el redisefio a la luz del estudio de las experiencias externas

de tal forma que finalmente se ha dispuesto de un mapa final del proceso.

Se han elaborado los mapas y diagramas de los nuevos procedimientos, asi
como sus requerimientos. A su vez ha sido preciso determinar cuales son los
indicadores claves, para facilitar su futuro seguimiento. Todo esto se refleja de modo

esquematico en la Tabla 4. 4.



Material y Métodos.

52

TABLA 4.4.

Fase II: Definir y Redisefar. Proposicion, Definicion y Evaluacion de las ideas

de Mejora.

Objetivo

Identificar los puntos de mejora en los
procedimientos analizados, proponiendo
alternativas y evaluando las mismas, creando el

procedimiento futuro.

Actividades

Entender los procedimientos y los puntos de
ruptura.

Identificar los parametros de redisefio.

Estudiar experiencias externas.

Generar ideas.

Establecer y evaluar las alternativas.

Mapa final del proceso.

Productos a elaborar

Mapa de procedimientos y diagramas de los
nuevos procedimientos.
Requerimientos de los nuevos procedimientos.

Indicadores claves.

Productos necesarios para la actividad

Fichas de los procedimientos.

Mapas de los procedimientos.

Técnicas y herramientas a utilizar

Técnicas de resolucion de problemas.
Técnicas de generacion de ideas.
Modelizacion de los procedimientos.

Benchmarking.

4.2.1.4. Realizar y mejora continua. Fase lII.

Por ultimo una vez una vez redisefiado el proceso de registrar tumores, se pasa a

la fase de actuacion, en la cual se llevan a cabo la implantacion de las mejoras

definidas en la fase anterior y que en el fondo constituye lo que se denomina control

de la calidad.
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Fase lll: Realizar y Mejora Continua:

Plan de actuacién

Medicién y evaluacion
Comunicacion

Establecimiento de indicadores

Instituir proceso de mejora continua.

Una vez definidos las modificaciones, se debe proceder a su implantacion y

definir como se debe realizar esta. Para ello se ha realizado una estrategia de

implantacion, se han identificado los factores criticos y se ha elaborado el plan de

trabajo. Todo esto esta recogido en la Tabla 4.5.

TABLA 4.5.

Fase lll: Realizar las mejoras y implantar el Plan de Mejora Continua. Plan de

actuacion.

Objetivo

Establecer la estrategia de implantacion, y definir
con detalle la planificacion de la actuacion.

Actividades

Establecer la estrategia de implantacion
Identificar factores criticos para el éxito
de la implantacién
Establecer un proyecto manejable.
Definir los hitos del proyecto.

Definir la estructura de gestion de la implantacion.
Establecerla organizacion de los
equipos.

Establecer mecanismos de control.
Definir un plan de contingencias.

Desarrollar la planificacion de la implantacion.
Definir actividades.

Establecer responsabilidades
Acordar el plan de trabajo.

Productos a elaborar

Plan de trabajo

Productos necesarios para la actividad

Mapa de procesos
Requerimientos de los nuevos procedimientos.
Plan de actuacion para la fase de implantacion.

Técnicas y herramientas a utilizar

Gestion de proyectos.
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4.2.2. .Descripcioén de las actividades previas.

4.2.2.1. Andlisis.

1. Procedimientos:

Primeramente se ha recogido toda la informacion posible de los procedimientos,
seguidamente se analizo la estructura organizativa del Sistema. A continuacién se
realizo al analisis de los procedimientos y de sus manuales, revisando simultdneamente
las herramientas utilizadas. Finalmente se produce un diagnéstico de los

procedimientos.

Se define como proceso al conjunto de fases sucesivas de un fenémeno. El
analisis de estos componentes de la actividad, incluye la relacién de los procesos clave
de la organizacion, en particular de aquellos procesos y subprocesos que inciden de
manera significativa sobre los resultados. En este sentido en primer lugar se definen los
procesos clave y se identifican, llevando a cabo luego una evaluacion, si es posible, del

impacto de estos procesos en el resultado final.

En un registro existe diversos procesos y subprocesos independientes que

conforman de forma importante la calidad del resultado final. Son:

C Disefio de los datos a recoger.

C Andlisis de las fuentes de informacion.
C Codificacion.

C Resumen de la informacion.

C Grabacién de la informacion.

C Analisis de los datos.
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C Control de la calidad de los datos.
C Almacenamiento de los datos.

C Extraccion de los datos.

C Elaboracion del informe.

C Publicacién de los resultados.

Se ha dedicado un especial interés a los procedimientos de calidad de los datos,
en particular a los procesos de edicidon electronica que se ha realizado mediante el

Programa SPSS version 9.0.Para ello se ha realizado.

Una edicién electronica estandar para determinar la calidad del conjunto de los

datos.

Para esta edicion se han redisefiado el conjunto de software disefiados

especificamente.

2. Disefio de los datos a registrar.

Los datos que se registran estan elegidos en razon de las experiencias de dos
fuentes fundamentales. International Cancer Patients Data Exchange System (ICPDES)

y la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (94, 124).

En 1989, cuando se creo el registro, representaban un estandar de calidad y fue
adaptado a las circunstancias de los hospitales madrilefios por oncdélogos que
trabajaban en los hospitales involucrados, todo ello bajo la supervisién del Department
of Patients Studies del M.D. Anderson Cancer Center durante el periodo de 1990-1994,

siendo compatibles y por ello incluidos en las base de datos y en los informes de la



Material y Métodos. 56

ICPDES desde 1992.

A partir de 1996, la ICPDES deja de colectar la informacion y desde ese
momento, los criterios de mejora se obtienen de la North American Association of
Central Cancer Registries (NAACCR) y de la European Network of Cancer Registries

(ENCR) (161,162).

En el inicio, el manual de procedimiento de 1989 era similar al de la ICPDES. A
lo largo del tiempo se han producido algunas modificaciones obligadas en parte por las
propias necesidades observadas y en parte por los cambios producidos en los
estandares de referencia. Estas modificaciones han sido recogidas en el manual de

procedimiento publicado en 1992 y su segunda version publicada en 1994.

En el caso de los registros de tumores infantiles y cancer de mama, los criterios
basicos han sido los de 1989, adaptados o desarrollados de acuerdo con las nuevas
necesidades puestas de manifiesto por los propios clientes externos o bien en razon de
las modificaciones de la NAACCR y de la IARC, asi como por lo aconsejado por las
European Guidelines for Quality assurance in mammography screening en sus

ediciones segunda y tercera (154,155).
3. Fuentes de informacion.

En el Manual de Procedimientos del SIDC (1989,1992 y1994) no existe la
definicién de fuente de informacion. En el Manual del Registro del Cancer de Mama

(1998), se encuentra la definicion de fuente y de fuente de informacion.

No obstante en ningiin manual o documento se encuentra una metodologia para
censar o evaluar a las fuentes de informacion. Se sabe que este proceso se ha

realizado pero no existe constancia documental de como se hizo.
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Existe un analisis a “posteriori” mediante el seguimiento del campo “Fuente de

informacion” que permite comprobar cuales son las fuentes y su indice de aporte.

El andlisis de la rutina de recogida y busqueda de casos en cada hospital, indica
gue se utilizan todas las fuentes que el sentido comun considera como fundamentales.
Las fuentes de informacion varian en cada hospital. En general la fuente de mayor
calidad es la que proporciona el Servicio de Anatomia Patoldgica. En la mayoria de los
casos, ademas de proporcionar los datos demogréaficos, contienen los datos de
localizacion anatémica del tumor y la descripcion morfolégica del mismo asi como su
clasificacion dentro de las diferentes codificaciones utilizadas o bien el nombre del
tumor de tal forma que se puede hacer la codificacion por personal entrenado, es decir,

los datos méas importantes relacionados con la identificacion del tumor.

Como fuentes complementarias las mas utiles suelen ser los informes de alta.
En ocasiones los archivos particulares de los Servicios de Oncologia Radioterapia y
Oncologia Medica pueden constituirse en fuentes complementarias muy importantes.
En los Hospitales donde existe, el Comité de Tratamiento de Tumores es también muy
atil, pues permite identificar a los pacientes que acuden a referencia y no pasan por

Anatomia Patoldgica.

En aquellos centros donde se puede consultar los informes de alta, de anatomia
patoldgica, de la intervencidén quirlrgica, del tratamiento radioterapico y demas, es
posible en determinados casos el obviar el uso directo de la historia en papel. En el

resto es imprescindible consultar la totalidad de las historias clinicas.
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4 Proceso de codificacion.

A. Elaboracion de la ficha resumen.
A1l. Estructura del proceso.

Los procesos de funcionamiento del Sistema de Intercambio de Datos de Cancer
de la Comunidad de Madrid, han venido siendo definidos por el Manual de
Procedimientos editado en 1989 (166), 1992 (125) y la segunda edicion modificada del
1994 (126), asi como los documentos de 1998 del Registro de Cancer de Mama de la

Comunidad de Madrid. (167)

Para los tres tipos de registro, el proceso de codificacion es igual
conceptualmente (Figura 2). Difieren inicamente en la forma de integracién en el SIDC.
Asi mientras el Sistema General radica en la existencia de Registros Hospitalarios
auténomos, con personal residente en los centros; que reportan periédicamente al
Registro Central, en el caso de los Registros de Tumores Infantiles y de Cancer de
Mama, personal de la Oficina Regional, especialmente entrenados, recogen la
informacion en los centros y una vez completada en el formato papel, los datos son
registrados en un soporte informatico especifico residente en un servidor localizado

fisicamente en la Oficina Regional.

En este soporte, los datos de los diferentes hospitales estan electronicamente
separados y solo son agregados al registro de la Comunidad cuando se ha procedido a

un riguroso control de calidad.

Esta diferencia de sistemas no ha planteado problemas de funcionamiento ni

aparentemente han sido origen de disfunciones, pues las diferencias reales son de
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ubicacion fisica de los registros mas que de cualquier otra cosa. No obstante al ser

bases de datos con estructuras diferentes, no pueden agregarse.

El personal que realiza el resumen es un personal entrenado y que participa de
forma reglada en los cursos de reciclaje que se han puesto en marcha. La
incorporacion de nuevos centros y personal tiene una cierta sistematica de

entrenamiento, pero no existe un documento escrito de referencia.
A2. Almacenamiento de la informacién.

Una vez que el caso esta completamente recogido en la ficha de papel, con la
inclusion de los literales origen de la codificacion, y que se ha comprobado que existe
consistencia en la informacién que se posee, se procede a su registro en el soporte
informatico. Esto proceso se hace de forma manual, lo que puede ser una fuente de
errores, pero al mismo tiempo tiene la ventaja de que una segunda persona analice la

consistencia de los datos y detecte estos errores.

El propio soporte informético tiene en su disefio algunas salvaguardas. Por
ejemplo solo admite los valores contenidos en las tablas, por lo tanto no es posible
registrar un caso con cédigos imposibles o tiene una cadencia determinada para las
fechas. Ademas no permite la duplicidad de casos excepto cuando se identifican como
tumores primarios mdultiples. En este caso, los datos de filiacion comparten dos
pantallas de tratamiento que identifican a dos histologias y/o localizaciones diferentes.

Por otro lado, existen campos de obligado cumplimiento.

De acuerdo con lo referido en el parrafo anterior, podemos tener mas tumores
gue pacientes, lo cual no es ningun error pues se debe recordar que un registro de

tumores recoge tumores y algunos pacientes pueden tener mas de un tumor.
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Una vez que el codificador considera que los datos estan correctamente escritos

en la aplicacion, se almacena informaticamente.

Existen al menos tres modelos de proceso en esta area. El proceso mas antiguo
y mas empleado es aquel en el cual el mismo codificador resume los datos a la ficha 'y

con posterioridad los graba en la aplicacién en la misma localizacion fisica y hospital.

Otro proceso se caracteriza por que el codificador resume la informacion en el
hospital y se traslada con ella al registro central donde la graba en el soporte

informatico.

El tercer modelo es aquel en que el codificador resumen los casos en el hospital
y los traslada al registro central donde un personal administrativo los graba en el

soporte informético.

El personal que realiza esta funcion esta entrenado y tiene, en su mayoria, una

dilatada experiencia. Estando en general muy motivado.
A3. Software y Hardware.

El software con el que se trabaja, es una aplicacién antigua, de facil manejo
disefiada en el afio 1990 y que ha recibido diferentes modificaciones. No cumple los
requisitos técnicos determinados por el Real Decreto 944/1999 de 11 de mayo, por el
gue se aprueba el Reglamento de Medidas de Seguridad de los Ficheros Automaticos

gue contengan Datos de Caracter Personal. (130)

Existen tres modelos diferentes de bases de datos, lo cual no permite él

agregarlas entre si. Existiendo un alto riesgo de duplicidades en el conjunto del SIDC.

El software permite trabajar en red, pero con unas caracteristicas que no permite

la conexion con la mayoria de los hospitales. En resumen es un software util pero
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claramente anticuado y limitado.

Las caracteristicas del software permite que sea utilizado por ordenadores de
modelos anticuados, tales como aquellos que tienen procesadores del modelo 286 y

gue soportan como programa operativo MS-DOS en su version 5.0.

Existe en todo el sistema una amplia variedad de equipamientos, algunos de
ultima generacion y otros con una vida Gtil mas que cumplida. No obstante, su propia
simplicidad hace posible una gran capacidad de adaptacion, lo cual ha contribuido de

forma decisiva a su difusién en los primeros momentos.
A4.Clasificaciones.

Existen una cantidad importante de criterios o clasificaciones en uso, asi
mientras en general los servicios de Anatomia Patoldgica utilizan la clasificacion
SNOMED (ss6) para la codificacién de la morfologia tumoral, los Registros Generales
utilizan la CIE-O en su primera edicidnass), aunque hay que reconocer que son
practicamente idénticas. Por otra parte, la clasificacion de los tumores infantiles se
realizaba en un principio mediante la clasificacion de Birch y Mardens de 1988, esta
clasificacion ha sido sustituida en el afio 1996 por la International Classification of
Childhood Cancer de la OMS @s57. Ademas desde el afio 2000 existe una tercera
edicion de la CIE-Oque7) que tiene notables mejoras en las clasificaciones de los
linfomas y leucemias y que por lo tanto es muy aconsejable que se implante cuanto
antes. En la misma linea, el Registro de Cancer de Mama, codifica de acuerdo con la
segunda edicién de la CIE-O @68) y mediante la TNM Classification of Malignant Tumors

en su quinta edicion (159).

Esta diversidad de clasificaciones, asi como el hecho de que a lo largo del
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tiempo transcurrido, se han elaborado algunas circulares precisando dudas o aclarando
y redefiniendo conceptos, genera un cierto grado de dispersion documental que puede
ser fuente de errores. Parece pues que ha pasado el tiempo suficiente y se han
producido los suficientes cambios en algunos criterios como para precisar una completa

normalizacion de los mismos, reduciendo la variabilidad a la minima imprescindible.
5. Andlisis de los datos.

En un principio el control de calidad de los datos, mediante la edicion electronica,
se realizaba en el M.D. Anderson Cancer Center al igual que a todos los centros que

participaban en la ICPDES.

A partir de 1996, se tuvo que disefiar e implantar un sistema local de control de
calidad que ha ido siendo mejorado paulatinamente. Este sistema trata de evitar

cbdigos extrafios e incompatibles, en definitiva si los datos eran o no coherentes.

El procedimiento consiste en vigilar la ausencia de campos en blanco, el cruce
de fechas y la coherencia l6gica de diferentes items entre si. Con ello se garantiza una

aceptable seguridad acerca de la posesion de datos de calidad.

Sin embargo, no existian manuales de calidad y en ocasiones la modalidad de
control de la misma no estaba estandarizada y por lo tanto podian existir pequefias

variaciones metodoldgicas en las ediciones electrénicas utilizadas para el control.

En 1998, se iniciaron los trabajos tendentes a desarrollar un sistema estable y
ordenado de edicion electronica. El desarrollo de este sistema se termino en 1999y ha
sido puesto al dia anualmente de acuerdo con las modificaciones necesarias en los
criterios que se determinan. Los resultados de estas ediciones o controles son

facilitados a los hospitales para su correccion. La implantacion del sistema asegura un
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alto grado de fiabilidad en los datos.

El mapa del proceso sigue los siguientes subprocesos.

C Andlisis de los registros con items en blanco.

C Andlisis de las fechas incongruentes.

C Incompatibilidad entre items.

C Estabilidad de los valores de los items.

C Control del porcentaje de desconocidos.

C Control de los porcentajes de valores poco especificos.
C Control de valores poco frecuentes.

Ademas de todos estos subprocesos, desde 1999 se utiliza, el programa IARC
CHECKas9) modificado, mediante el cual se analiza la compatibilidad de los datos de

localizacion tumoral con la morfologia del mismo.

Este procedimiento o técnica consiste en descubrir aquellos valores de la
histologia que son imposibles en determinadas localizaciones. Este subproceso se

considera introducido en la rutina a lo largo del afio 2001.

De todos los resultados, se emite un informe en formato estandar y se comenta
con los responsables del Registro. Los errores descubiertos son modificados en el
origen antes de ser afiadidos al Registro Central. En el caso de que no puedan ser

corregidos, los datos son ignorados y se debe volver a repetir el proceso.

Finalmente y como trabajo experimental se afiade a esta rutina un programa de
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doble codificacion o recodificacion mediante la revision de casos rutinarios a lo largo
del afio 2001. De este trabajo se extraen deducciones que sirven para poner en marcha

o modificar el proceso de formacion continuada del personal.
6. Mantenimiento de los datos.

Los datos almacenados son enviados periddicamente al Registro Central para su
procesamiento refundido. Tanto en los hospitales como en el registro central, el sistema
de almacenamiento es semejante. Asi, una vez terminada la introduccién de los datos
con el cumplimiento de todos los campos, la aplicacion pregunta si los datos son
correctos y si la contestacion es afirmativa procede a asignar a ese caso un niumero de
registro automaticamente y lo guarda en las bases de datos. Este nUmero de registro

identifica el tumor dentro de cada centro y es secuencial.

Para enviar la informacion desde cada hospital al Registro Central, el programa
dispone de una aplicacion denominada envio hospital, que produce de forma
automética la conversion de los datos al formato ASCII para facilitar su manejo y
generando simultdneamente un codigo de hospital identifica al centro. El envio de datos

es siempre total, Este envio esta encriptado.

En el registro central, se realiza la recepcidn del envio sobre un fichero historico
del hospital preexistente, por lo que es necesario realizar una copia de seguridad

previamente.

Una vez los que los datos han sido agregados en este fichero histérico, se
realiza la depuracién de errores; el proceso es automatico y busca unos errores
predefinidos en la base de datos. Una vez depurados los errores detectados y realizado

el proceso de control de la calidad de los datos; y si este es superado se procede a
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agregar estos datos al Registro Central,

Una vez afiadidos los datos al Registro Central, siempre son identificables como

pertenecientes a ese centro por su codigo especifico.

Dado el creciente volumen de datos almacenados y la carencia de sistemas
potentes y rapidos de grabacion, los trabajos de copia de seguridad deben hacerse por
partes, lo cual genera un proceso largo y complejo con una alta posibilidad de generar

fallos.

Este sistema ha funcionado correctamente en el pasado, pero en el momento
actual esta fuera de norma y anticuado. Se esta procediendo a su sustitucion por un

nuevo programa que asegura unos criterios de confidencialidad de acuerdo con la ley.
7. Extraccion de datos.

Como resultado del analisis del programa informatico se comprueba que los

datos almacenados son facilmente extraidos y consultados.

Mediante la utilidad de “consulta de pacientes” se puede ver individualmente
cualquier ficha de las existentes en la base de datos. Por otro parte, por medio de la
utilidad estadistica se puede producir el analisis de los datos al preparar salidas en
formato ASCII, DBF o simplemente el recuento de los casos o listados de los mismos
gue cumplen las condiciones que se determinan. Existe un listado estandar prefijado y
la posibilidad de realizar cualquier modelo de listado que deseemos mediante una
utilidad denominada “ generador de listados”, de estas dos formas, podemos obtener
una generacion de listados en los cuales podemos realizar todo tipo de combinaciones
o determinaciones. Como es ldgico, estos ficheros pueden ser exportados a programas

estadisticos u hojas de calculo.
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El acceso a los datos esta determinada, para todo el sistema, de acuerdo con los
criterios dimanados de la legislacion vigente, existiendo unas normas por escrito
acerca de quien puede utilizar los datos completos y quien puede utilizar la informacion
parcial o disociada, asi como los motivos por los cuales se puede solicitar la
informacion y para qué se utilizar4. Al mismo tiempo se hacen recomendaciones por

escrito acerca de la propiedad intelectual de los datos y su uso.
8. Elaboracién del informe.

De forma periddica, se realizan analisis descriptivos de los datos contenidos en
las bases de datos. Estos analisis se hacen del total de casos registrados en el Registro

Central y de los casos particulares de cada hospital.

Existe un modelo, que aunque con mejoras progresivas, puede considerarse
estandar con el cual se realizan estos analisis (Anexo 10), en los ultimos afios se
afiaden estudios de supervivencia muy genéricos. El modelo de informe con el cual se
trabaja tiene su origen en los primitivos que realizaban para presentar a la ICPDES en
los afios 92 al 95, modificado al afiadirle aspectos y formas contenidos en los que utiliza

la NCDB, para asi facilitar su comparacion.

Estos informes son enviados a los usuarios, es decir a los hospitales para su
analisis y conocimiento. Las solicitudes de informacién complementaria son escasas, lo

cual hace pensar en fallos en su distribucién.
9. Publicacion de los resultados.

Aunque el informe de los datos se suele realizar anualmente, su publicacion solo
se ha realizado una vez desde su creacion. Existe una publicacion interna que se envia

alos hospitales pero que no se difunde luego entre los usuarios de tal forma que en los
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ultimos afios solo se envia bajo demanda.
10. Resumen del analisis de los Procedimientos.

A modo de resumen y de acuerdo con la tabla 4.3 utilizaremos el modelo de
ficha que se emplea para la auto evaluacion los subcriterios A, B, C y E del Modelo

Europeo de Excelencia.
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TABLA 4.6.
Analisis de los procesos del registro de tumores.

PUNTOS FUERTES

Buen nivel de documentacion.

El disefio esta realizado siguiendo estandares contrastados.
El personal entrenado y motivado.

El proceso de control de la calidad de los datos.

PUNTOS DEBILES

No existe un criterio escrito sobre el andlisis de fuentes.
Se anuncian cambios en las clasificaciones y criterios.
El software utilizado no cumple normas de seguridad.
La publicacién de los resultados no es sistematica.

AREAS DE MEJORAS

Implantacién de nuevas criterios y hormas.

Desarrollo de soportes informaticos mas seguros
Revision de la documentacion.

Desarrollo del programa de formacién continuada.
Aseguramiento de la fiabilidad y fidelidad de los datos.

4.2.2.2. Definir y Redisefiar.

De acuerdo con los resultados de la primera fase de andlisis y siguiendo lo
determinado por la tabla 4.4. se debe, de acuerdo con los procedimientos y puntos de
ruptura puestos de manifiesto por el proceso de andlisis, proceder a identificar los
parametros del redisefio y estudiar las experiencias externas, determinando

alternativas. Esto permite entender cual deben ser los resultados de esta fase.

1. Revision y elaboracion de nuevos criterios.

Mediante la herramienta de la emulacion o benchmarking, se ha procedido a
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revisar el manual de procedimiento, afiadiendo nuevos items y proponiendo la
implantacion de nuevas clasificaciones como segunda etapa del proceso. Para ello se

han utilizado los siguientes criterios de emulacion:

Seleccionar Abstractor’s Manual del Kentucky Cancer Registry (161), Standards
for Cancer Registries Vol. I, 11 y lll (161,171, 172) de la North American Association of
Central Cancer Registries, las recomendaciones de la IARC (62), Surveillance
Epidemiology and End Results. Summary Staging Manual - 2000: Codes and
Coding Instructionsa7s) del National Cancer Institutes como elementos de

referencia.

A la luz de estos criterios revisar los manuales de procedimiento y proceder a la
modificacion de los conceptos, a la introducciéon de nuevos items o a la
sustitucion de aquellos redundantes, mediante la creacién de un nuevo manual

gue integre a los tres modelos.

Se han utilizado cuadros comparativos de criterios y se han elegido los mismos

en reuniones entre los codificadores y los responsables de los registros.

Finalmente se ha escrito un primer documento del Manual que ha sido aprobado

a finales del afio 2002 para su empleo a partir del 01/01/2003.
2. Desarrollo de soportes informaticos mas seguros.

Se ha procedido en colaboracion con Informatica y Comunicaciones de la
Comunidad de Madrid (ICM), y utilizando el Manual de Procedimiento como criterios y
especificaciones; al desarrollo de un programa informatico que asegure el cumplimiento
de los niveles maximos de seguridad, asi como la unidn de los tres registros en una

sola aplicacion permitiendo el uso simultaneo de los tres sistemas, al diferenciarse en
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los items que recogen; partiendo de una base que es el que denominamos registro
central. De acuerdo con estos criterios se ha realizado por ICM el programa informatico
RTUM(Registro de Tumores) de cuya version 0 se acompafia algunas pantallas como

muestra.
3. Revisién y elaboracién de nueva documentacion.

Como se refiere en el analisis, existia un alto nivel de documentacion, elaborada
a lo largo de mas de 8 afos de trabajo, pero esa documentacion se encontraba
fragmentada y en ocasiones con criterios confusos o no demasiado acertados. Por lo
tanto se ha producido una revisién y nueva edicion de los mismos entre los que se
incluyen el Manual de Procedimientos y un documento totalmente nuevo denominado
Manual del Control de la Calidad en el cual se refunden y mejoran todos los procesos

de control de la calidad precisos de realizar.
4. Revisiéon y desarrollo de la formacion continuada.

El andlisis de la situacién ha permitido conocer que aunque los codificadores
veteranos son de magnifica calidad, la incorporacion de nuevos centros y por lo tanto

nuevos codificadores puede producir una grave alteracion de los niveles alcanzados.

Por ello se ha generado un documento en el cual se comprenden los criterios
gue se deben utilizar para la formacién de los nuevos codificadores asi como deben ser
las actividades de formacién continuada. En este aspecto y ante la proxima introduccion
de la version tercera de la CIE-O, se ha disefiado un plan especifico de formacion que

incluye un periodo de transicion de los dos tipos de clasificaciones.
5. Establecimiento de indicadores.

Se han determinado los indicadores y estandares precisos en el mismo orden en
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gue se encuentran en el Manual de Control de la Calidad.
A1l. Analisis de fuentes de informacion.

TABLA 4.7.
Validacion de fuentes. Cumplimentacion de los datos por la fuente.

Propdsito: Comprobar que una fuente cuenta con la totalidad de los datos que debe recoger

Método: Mediante muestreo representativo. Método: comprobar la existencia de blancos o

desconocidos en cada dato.

Indicador: numero de casos en blanco o desconocido.

Estandar: menos del 20% de los casos. (*)

(*) Media de los resultados del SIDC.

TABLA 4.8. )
Aporte de una fuente. Indice de aporte de una fuente

Propdsito: Conocer el peso de una determinada fuente con respecto a la totalidad de los casos
registrados.

Numerador: casos nuevos detectados en la fuente.

Denominador: total de casos registrados.

Formulacién:
Casos nuevos por fuente
A = ——SSSSSSSSSSSESESSSSSSEEEEsssssssssssmmmm X 100
Casos nuevos registrados

TABLA 4.9. )
Aporte especifico de una fuente. Indice de aporte especifico.

Propd6sito: Conocer el numero de casos perdidos si no se utiliza la fuente.

Numerador: casos nuevos detectados solo por la fuente

Denominador: total de casos registrados.

Formulacion:
Casos nuevos solo en esa fuente
IAE= | X 100
Total casos nuevos registrados

Estos indicadores son considerados como esenciales o claves para la aprobacién de

las fuentes de informacion (122,150).

Existe otro indicador que se considera como un elemento experimental y Gnicamente
se empleara en el momento de puesta en marcha de un Registro o bien cuando se

efectden los analisis de recodificacion (150)
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TABLA 4.10.
Concordancia de los datos. Porcentaje de concordancia.

Propdésito: Conocer el grado de concordancia de los datos obtenidos de la fuente con los que
aparecen en la historia clinica.

Numerador: numero de veces que el valor del item coincide.
Denominador: numero de caso comparados.
Formulacién:

Numero de veces que el valor del item coincide
P A x 100
Numero de casos comparados

A2. Andlisis de la exhaustividad

La exhaustividad de un registro de tumores hospitalario se suele controlar con
dos métodos, el primero es mediante el analisis de una muestra o bien mediante la
observacion de los niveles historicos de la incidencia. En el primer caso los indicadores
y estandares a considerar son:

TABLA 4.11.

Verificacion histolégica del diagnostico.

El estandar para estos casos lo proporciona el Informe Técnico numero 19 de la

Propésito: Conocer el grado de exhaustividad mediante el porcentaje de casos que tienen diagnostico
histologico para los tumores mas frecuentes Analizando su estabilidad con el tiempo.

Numerador: casos de los que él diagnostico ha sido realizado mediante histologia.

Denominador: total de casos diagnosticados por todos los métodos.

Formulacion:

Casos diagnosticados histolégicamente
L T ————————— 0 0

Total de casos nuevos diagnosticados

IARC 1995 (150).
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TABLA 4.12.
Valores considerados como aceptables. (IARC 1995)
Porcentaje de tumores diagnosticados por histologia.

Tumor Hombre Mujer
Estomago 90,1 85,5
Colon 91,9 90,2
Pulmén 82,8 83,5
Mama femenina 94,7
Préstata 93,0
TABLA 4.13.

Razdn entre la mortalidad y laincidencia.

Propdsito: Conocer el grado de exhaustividad del registro midiendo la relacién entre casos incidentes
y muertes por tumores mas frecuentes.

Numerador: numero de casos de los cuales sabemos que han fallecido en el primer afio.

Denominador: numero de casos incidentes en un afno.

Formulacién:
Numero de casos fallecidos en el afio.
RMI = x 100.
Numero de casos incidentes en el afio.

El estandar para este indicador lo proporciona el Informe Técnico numero 19 de

la IARC 1995 (150).
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TABLA 4.14.
Valores considerados como aceptables. (IARC 1995)
Razén de Mortalidad- Incidencia

Tumor Hombre Mujer
Estomago 86 (9,3) 78 (6,7)
Colon 62 (4,2) 54 (1,9)
Pulmén 88 (4,4) 103 (12,1)
Mama femenina 41 (0,7)
Prostata 76 (9,5)

A3. Andlisis de la Validez.
El andlisis de la validez de los datos se suele realizar mediante el método del

criterio diagnostico. Este método utiliza los casos de diagndsticos histolégicos en
tumores poco accesibles tales como los del SNC, pancreas y otros, para mediante su
andlisis determinar el grado de confianza.

TABLA 4.15.

Verificacion Histoldégica de canceres inaccesibles

Propdsito: Conocer el grado de validez de los datos de los registros midiendo la relacién de
diagnosticos histolégicos en casos poco accesibles.

Numerador: numero de casos con diagnostico histolégico.

Denominador: numero total de casos de esa localizacion.

Formulacién:

Numero de casos con diagnostico histolégico.
VH = I . 100

Numero total de casos diagnosticados

El estandar para este indicador lo proporciona el histérico comparado con lo que
se apunta en el Informe Técnico numero 19 de la IARC 1995 (150).

En el caso de que se intente comprobar la validez mediante los estudios de
recodificacién, la metodologia utilizada para el analisis de los resultados es la “de

discrepancias mayores / menores” desarrollada por SEER y NAACCR en 1985 y
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modificado en el 2000 (173)

TABLA 4.16.

Definiciones de Mayor y Menor discrepancias.

ITEMS

MAYOR DISCREPANCIA

MENOR DISCREPANCIA

Fecha de diagnostico

Diferencia mayor 30 dias

Menor de 30 dios

Localizacién

Diferencia en los tres

primeros digitos.

Diferencia en el cuarto digito.

Histologia

Diferencia en los tres

primeros digitos.

Diferencia en el cuarto digito.

Conducta

Ninguna diferencia

Ninguna diferencia

Extension tumoral

Ninguna diferencia

Ninguna diferencia

Fecha del tratamiento

Diferencia mayor 30 dias

Menor 30 dios

Fecha nacimiento

Diferencia mayor 30 dios

Menor 30 dias

Fecha exitus

Diferencia mayor 30 dios

Menor 30 dios

Fecha ultimo contacto

Diferencia mayor 30 dios

Menor 30 dias
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TABLA 4. 17.
Razones de acuerdo admitidas.
% MAYOR
ITEM % ACUERDO % DIFERENCIA DISCREPANCIA
Sexo 99,8 <0,2 <0,2
Fecha diagnostico 92,9 7,1 0,7
Fecha nacimiento 99,1 0,9 0,4
Localizacién 92,9 7.1 11
Morfologia
Tipo 95,7 4.3 3,0
Conducta 99,5 0,5 0,5
Fecha tratamiento 97,0 3.0 2,1
Fecha ultimo
contacto 92,9 7,1 0,7

Otra forma que se debe utilizar para comprobar la validez es el método de la

consistencia interna, que se hace cruzando valores de variables que pueden mostrar

datos incoherentes. En primer lugar se utilizaran los controles basicos de la edicion,

como la validez de los cédigos empleados.

Los indicadores que hemos adaptado y su estandar tienen su origen en la North

American Association of Central Cancer Registries. Standards for Cancer Registries

Volume Il Standards for Completeness, Quality, Analysis and Management of Data

(September 2000) (173).

A4. Analisis de la totalidad.

Para poder valorar el andlisis de la totalidad de los datos se determina el
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numero de registros con campos en blanco. Este analisis alcanza a la totalidad de
los items o campos.

TABLA 4.18.
Valores perdidos o en blanco.

Propdsito: Conocer el grado de valores perdidos o blancos en los datos de los registros, items por
items.

Numerador: numero de registros con ese item en blanco o missing.

Denominador: numero total de registros.

Formulacion:

Numero total de registros en blanco.
VHCI = | x 100

Numero total de registros

TABLA 4.19.
Estandar para registros en blanco
ITEM Estandar Oro Estandar Plata
Fecha de diagnostico <1% <3%
Sexo <1% <3%
Localizacion <1% <3%
Histologia <1% <3%

Estos mismos criterios se utilizan para los cruces de otras variables

determinadas y que estan recogidas en el Manual de Control de la Calidad.
A5. Analisis de la exactitud.

Para medir esta caracteristica se emplea el nimero de casos con cédigos
desconocidos. Este concepto no se refiere a los casos en blanco si no a la categoria
con valor 9 o desconocido que se registra en los campos de mayor importancia.
Siempre debe analizarse la frecuencia de los codigos desconocido para las
variables esenciales, en este sentido deben de seleccionarse las variables. Son

pues indicadores de validez la falta para ciertas variables esenciales. Siendo un
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ejemplo el porcentaje de casos con Localizacion Primaria Desconocida.

TABLA 4. 20.
Valores desconocidos.

Propdsito: Conocer el grado de items esenciales registrados con el valor desconocido como forma de
medir la validez de los datos.

Numerador: Numero de registros con ese item rellenado con el valor desconocido.

Denominador: Nimero total de registros con el item relleno.

Formulacién:
Numero de registros con valor desconocido en ese item.

VD = — 100

Numero total de registros con ese item relleno

Los estandares estan determinados de acuerdo con lo definido por la
NAACCR (66) y California Cancer Registry (RCC) @67).

TABLA 4.21
Porcentaje de casos desconocidos.

ITEM SEER California Cancer Registry
(Deseable) (Aceptable)
Fecha nacimiento 0 0,16
Sexo 0 0,03
Localizacion 2,21 2,79
Histologia
(8000, 8001 y 9999) 1,83 1,79
Cirugia 1,36 2,46
Radioterapia 2,69 2,94
Quimioterapia ** 3,05
Extension tumoral ** 1

A6. Analisis del seguimiento.
Para los registros hospitalarios, existe una actividad que es determinante en sus
caracteristicas y rendimiento, que es el seguimiento de los casos hasta su muerte si

esta ocurre o por lo menos hasta los 15 afios en nuestro programa. Siguiendo los
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criterios determinados por Commission on Cancer of The American College of
Surgeons (174), hemos definido dos indicadores para esta actividad que son el Indicador
de Seguimiento Activo (ISA) y el Indicador de Seguimiento Activo Modificado. (ISAM)

TABLA 4. 22.

Indicador de Seguimiento Activo. (ISA)
Propdésito: Definir el grado de casos que permanecen bajo seguimiento con informacién valida.
Numerador: numero de casos con éxito en el seguimiento.

Denominador: numero total de casos a los que se debe seguir.

Formulacion:
Numero de casos seguidos con éxito.

1sa = I |, 1o

Numero de total de casos menos los fallecidos

TABLA 4. 23.
Indicador de Seguimiento Activo Modificado. (ISAM)

Propdésito: Conocer la actividad del registro en el ambito del seguimiento de los casos.

Numerador: numero de casos con seguimiento realizado.

Denominador: numero de casos a los que se debe seguir.

Formulacioén:

Numero de casos con seguimiento realizado
|SAM = I 100

Numero total de casos menos fallecidos y perdidos.

Para estos indicadores se debe recordar que los casos con menos de un afio de
historia en el registro no son computados como casos a seguir, pues el periodo
estandar de seguimiento es el periodo anual.

6. Resumen del rediseiio.
Siguiendo las actividades realizadas y de acuerdo con los productos elaborados, se

agrupan a modo de resumen.

Para implantar los cambios determinados por el analisis de la situacién y el proceso
de redisefio de los procedimientos se ha procedido primero a realizar una prueba piloto
y a desarrollar a continuacion su correspondiente Plan de Implantacion y Cronograma.

Esta prueba piloto de control de la calidad de los datos se ha realizado utilizando

como muestra los datos de un registro hospitalario que en el pasado preciso de una
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profunda reestructuracion y del que se tenian serias dudas acerca de su calidad. Para
ello se realizo el analisis de la totalidad de los datos.

Este analisis de la calidad consta de dos fases, una primera estandar para
comprobar la bondad de lo propuesto por el Plan de garantia de Calidad y como un
elemento mas de este analisis se ha realizado un estudio de recodificacién, que se
identifica mas como un estudio de investigacion, pues sus resultados no modifican de
forma inmediata la calidad de los datos, pero si sirven para poner en marcha nuevos
trabajos de redisefio que aseguren la calidad en el futuro. Por eso aunque se citen
dentro del capitulo de analisis, en realidad deberian ser considerados elementos de
evaluacion finales.

Este estudio de recodificacion se realiza de acuerdo con el siguiente protocolo
especifico

Introduccion.

Un elemento fundamental de la calidad de los datos de un registro de tumores es
la necesidad de que exista acuerdo entre la informacion recogida e introducida en la
base de datos y la que es contenida por la historia clinica del paciente. Este estudio
esta diseflado para monitorizar esta importante relacion.

Proposito.

Este estudio de recodificacion, esta disefiado para comprobar la concordancia

entre los datos introducidos en la base de datos y la informacion obtenida de la historia

clinica durante una evaluacion independiente.
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Descripcion del estudio.
Tamafio de la muestra.
El tamanfo de la muestra se ha calculado por dos métodos, en el primero de ellos

hemos utilizado lo propuesto por Hilsenbeck (143) mediante una tabla de aproximacion

normal a la binomial.

TABLA 4.25.
Tamarfo de la muestra requerido( Aproximacion normal).
% de acuerdo esperado.
50 60 75 85 90 95
Error
estandar Tamafio de la muestra.
1 2500 2400 1875 1275 900 475
2 625 600 413 319 225 119
3 278 267 209 142 100 53
4 157 150 118 80 57 30
5 100 96 75 51 36 19
6 70 67 53 36 25 14
7 52 49 39 27 19 10
8 40 38 30 20 15 8
9 31 30 24 16 12 6
10 25 24 19 13 9 5

En nuestro caso y no habiéndose realizado estudios similares con anterioridad,
elegiremos el peor de los supuestos, es decir, Unicamente un 50% de acuerdo o
concordancia. En este caso y para un error estandar del 5% deberemos de recodificar

100 casos por hospital.

En el segundo se ha utilizado el programa estadistico CTM propiedad de
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Glaxo Welcome (175)
Segun la formula: n = (Z2 p (1-p) / L2
Donde, p=0,5y L=10% para un nivel de confianza del 95%,. El tamafio de la

muestra es de 96 (17s).

Una vez determinado el tamafio de la muestra de acuerdo con los criterios
explicados con anterioridad se procede ha obtener una muestra aleatoria de casos
elegibles de cada centro. En el caso de pérdida o imposibilidad de recuperar la historia
clinica, de la lista de alternativas o suplentes se elige otro nuevo caso y por lo tanto un
10% del total de la muestra debe ser también afiadido a la muestra. Asi podemos
garantizar que cada porcentaje de acuerdo o resultados pueden ser estimados con un
error estandar inferior o no mayor que el 10%.

Poblacién a estudiar.

La poblacién a estudiar consiste en casos previamente codificados y registrados
en la base de datos del registro de tumores. Los casos elegibles son los diagnosticados
en el afo anterior al que se realiza el estudio.

Realizacién del estudio.

.El Registro Central procesa una lista de casos elegibles y define una muestra,
separando casos a estudiar y casos de reserva. Con la lista de casos, el hospital
analizado debe proporcionar al recodificador, las historias clinicas para realizar el
estudio.

Los casos deben ser recodificados utilizando la hoja estandar utilizada por el
registro y siguiendo la rutina con la cual trabaja el registro hospitalario analizado.

Previamente, los errores detectados en la edicion deben de ser corregidos.
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Evaluacion.

Los datos de cada recodificacion deben de ser comparados con los
correspondientes que se poseen en la base de datos de la codificacion previa. Todas
las diferencias deben de ser anotadas y cuidadosamente revisadas. Esta revision
puede incluir una nueva consulta a las historias clinicas y consultas con los
codificadores del hospital. Con anterioridad se debe considerar un patrén para la
evaluacion.

Después de larevision, las discrepancias que persisten, deben de ser resumidas
exactamente para cada item con su correspondiente valor, utilizando los estimadores
apropiados. Cuando sea posible, estos valores y sus intervalos de confianza deben de
ser comparados con los valores anteriores. Afiadido a este informe cuantitativo debe
existir un informe o resumen cualitativo.

Para evaluar la concordancia, analizaremos las razones de acuerdo. Estas se clasifican

y se determinan de la siguiente forma.
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TABLA 4.26.

Discrepancias minimas y maximas aceptadas.

item o campo

Discrepancia

Discrepancia no

Valores aceptados aceptada aceptada
H? clinica menos del 2% mas del 2%
DNI menos del 2% mas del 2%

Fecha nacimiento

menos de 31 dias

cualquier otra
diferencia

Sexo

cualquiera otra

1239 | - diferencia
Fecha de primer cualquier otra
diagnostico >01/06/1989. Menos de 31 dias diferencia
Fecha primera cualquier otra
consulta >01/06/1989 Menos de 31 dias diferencia
Fecha de primer cualquier otra
tratamiento. >01/06/1989 Menos de 31 dias diferencia
Cualquier otra
Topografia 140.0-199.9 En el cuarto digito. diferencia
Cualquier otra
Morfologia 8000/2 - 9990/9 En el quinto digito diferencia

Extensiéon tumoral

2,46y 9

Cualquier diferencia

Tratamiento

Cualquier diferencia

El calculo de las razones de acuerdo y de su

siguiente método.

error estandar se realizara de acuerdo con el
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Razén de acuerdo. R= (numero de casos con acuerdo/ numero de casos
recodificados) x 100.
Error estandar. ES= raiz cuadrada de (R/100) x "[(100-R))/100] x (1/N)
95% de Intervalo de Confianza. IC =R+ 1,96(ES).

Asi pues, durante el periodo comprendido entre diciembre de 1999 y septiembre
de 2002 se han realizado la totalidad de las actividades determinadas en la fase de
redisefio y algunas de ellas inclusive estan ya tienen iniciadas su propio plan de mejora.

Se tratara que en todo el proceso participe el personal de los registros de tal
forma que se logre comunicar los resultados, para conseguir su colaboracion e
involucrandolos en el redisefio de procedimientos y consiguiendo el interés necesario

para la implantacién del proceso de mejora continua.

4.2.2. Criterios de referencia.

En el analisis de los procesos y manuales de procedimientos, asi como en su
modificacion, se han utilizado como criterios los determinados por la North American
Association of Central Cancer Registries (NAACCR), la International Agency of

Research on Cancer (IARC) y la European Network of Cancer Registries (ENCR).

4.2.3. Localizaciéon de la experiencia.

Esta metodologia ha sido adaptada para los registros de tumores durante el
proyecto de puesta al dia de los registros de tumores en la Comunidad de Madrid
iniciada en el afio 2000, de tal forma que este proyecto es la parte practica o prueba

piloto del mismo.
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Esta prueba piloto se ha realizado con el registro de tumores del Hospital Clinico
de San Carlos y en estos momentos se estan poniendo en practica en el Sistema de

Intercambio de Datos de Cancer de la Comunidad de Madrid.

4.3. CRITERIOS DE REDACCION.
Para la redaccion y edicion de este estudio se han seguido las normas del
International Committee of Medical Journal Edithion en su revision de septiembre de

2001 @a7).
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5. RESULTADOS.

De acuerdo con lo determinado en la fase de implantacion del Plan de Garantia
de la Calidad y como paso previo a su implantacion, se efectia una prueba piloto de los
procesos del control de calidad de los datos en uno de los Hospitales que envian
informacién al registro central. Esta actividad se realiza para comprobar la funcionalidad
del software elaborado para el control de calidad de los datos, asi como de los
procesos disefiados para ello y de los indicadores que determinan el grado de calidad
real de los datos.

Los resultados obtenidos y que sirven como muestra del proceso de analisis de
la calidad es como sigue:

C Periodo analizado: Casos registrados entre el 31/10/90 a 21/06/01.

C Casos totales: 10.692 casos prevalentes. La totalidad de los casos registrados
en el periodo.
C Fecha recepcion: Julio 2001.

C Fecha andlisis: 10/08/2001.

5.1. Resultado de la implantacion del Control de Calidad.

El andlisis de las caracteristicas que constituyen la calidad de los datos muestra
los siguientes resultados.

5.1.1. Exhaustividad.

De acuerdo con lo definido en el redisefio, la exhaustividad se analiza mediante

el control de la verificacion histolégica del diagnostico y la medicién de la razéon de
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mortalidad-incidencia. Los resultados son:

TABLA 5. 1.

Aplicacion delos indicadores de Verificacion Histologica del Diagnostico. (VHD)
VARIABLE HOMBRE ESTANDAR MUJER ESTANDAR
ESTOMAGO 99,8% 90,1% 99,3% 85,5%

COLON 99,8% 91,9% 1,18% 98,9%

PULMON 96,7% 82,8% 97,9% 83,5%

MAMA ok ok 99,2% 94,7%
PROSTATA 96,9% 93,0% kx ok

TABLA 5. 2.

Aplicacion de los indicadores de Razon Mortalidad-Incidencia.

VARIABLE HOMBRE ESTANDAR MUJER ESTANDAR
ESTOMAGO 55% <86% 50% <78%
COLON 40% <62% 32% <54%
PULMON 61% <88% 51% <103%
MAMA Kk Kk 17% <41%
PROSTATA 23% <76% Hkkk ok
5.1.2. Validez.

5.1.2.1. Proceso estandar.
Larevision de las tablas de contingencia de variables pone de manifiesto lo
siguiente: Existe una discordancia entre las variables (OCBASEDIAG) vy
(CIBASEDIAG), un total de 390 casos han sido diagnosticados en otro centro mediante

estudio histoldgico, mientras que no se reconocen estos casos diagnosticados en otro
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centro mediante estudio histoldgico.

La tabla de contingencia de las variables (OCDIADG con valor mayor de 3 que
se corresponde con diagnosticado y o tratado en otro centro o el valor desconocido) y
la variable (OCTRATA igual a 0 que se corresponde con no aplicable o sin tratamiento
en otro centro) muestra 7 casos que tienen datos incompatibles.

La tabla de contingencia de la variable (SINHISTO con valor igual a 2) y la variable
(CIBASEDI mayor de 4) muestra 20 casos en los que existe discordancia entre los
valores asignados y que por lo tanto son incompatibles.

En tabla de contingencia de la variable (LINFOMAS con valor 2 que identifica a las
leucemias) con la variable (EXTTUMOR distinta del valor diseminado) descubrimos que
6 casos tienen una incoherencia pues todas las leucemias tienen el caracter de
diseminadas.

Si realizamos la tabla de contingencia de las variables (SEXO) vy
(LOCTUMORAL) nos encontramos que existen 6 casos con sexo femenino y
localizacion prostata y 16 casos con sexo masculino y localizaciones mama, cuello del
Gtero, cuerpo del utero, y ovario.

Si hacemos la tabla de contingencia de la variable (EDAD) seleccionada para
menos de 5 aflos y menos de 20 afos, con la variable (LOCTUMORAL) nos
encontramos con que tenemos 1 caso localizado en la lengua con menos de 5 afios de
edad lo cual es poco probable. También existe otro caso menor de 5 afios con
localizacion pulmén que es poco frecuente. Para los menores de 20 afios observamos
otro caso de lengua, un caso de prostata y tres de ovario. Todos ellos merecen un

estudio especifico aparte.
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TABLA 5.3.
Edades poco frecuentes en estas localizaciones.
Tumor 0-4 afios 5a9 afos 10 a 14 afios 15 a 19 afios
Lengua 1 -- 1
Estomago -- - 1
Pulmén 1 - -
Ovario --- - 3
Préstata - 1

Si hacemos la tabla de contingencia de las variables (CONSULTA) y
(DIAGNOSTICO) vemos que un caso con consulta en 1992, tiene fecha de diagnostico
en 1993.

En el caso de las variables (FETRATA) y (CONSULTA), todas las fechas son
posibles y coherentes. Lo mismo ocurre con el cruce de (FEMUERTE) y (ULTCONTA).

Para las fechas de (ULTCONTA) y (CONSULTA) existen un total de 14 casos
gue tienen la fecha de Consulta posterior a la fecha de Ultimo Contacto.

Para las fechas de (CONSULTA) y (FEMUERTE) todas las fechas son
coherentes.

Si agrupamos las variables HISTOLOGIA y LOCTUMORAL de acuerdo a como
propone el programa IARC-CHECK@s9), y efectuamos las correspondientes tablas de
contingencia, obtenemos los siguientes resultados.

Para la familia 2 Melanomas existen 10 casos cuya histologia 87203 es
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incompatible con las siguientes localizaciones.

TABLA 5.4.
Localizaciones tumorales incompatibles con histologia Melanoma.

LOCTUMORAL FRECUENCIA PORCENTAJE
1430 1 10,0
1452 1 10,0
1533 1 10,0
1700 1 10,0
1702 1 10,0
1707 1 10,0
1708 1 10,0
1717 1 10,0
1719 1 10,0
1830 1 10,0
Total 10 100,0

Para la familia 4 Neoplasias ductales existen 4 casos con histologias 85003 y

85213 cuyas localizaciones tumorales son incompatibles.

TABLA 5.5.
Localizaciones tumorales incompatibles con histologia Neoplasias ductales.
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LOCTUMORAL FRECUENCIA PORCENTAJE
1540 1 25,0
1588 1 25,0
1830 1 25,0
1873 1 25,0
Total 4 100,0

Para la familia 5 Paragangliomas existe 1 caso con histologia 86803 y
localizacion 1639 que es incompatible.

Para la familia 7 Sarcoma Sinovial existen 2 casos con histologia 90403 que son
incompatibles con la localizacion tumoral 1625 y 1629.

Para la familia 8 Mesotelioma existen 11 casos con histologias 90503 y 90523

cuyas localizaciones tumorales son incompatibles.

TABLA 5.6.
Localizaciones tumorales incompatibles con histologia Mesotelioma.

LOCTUMORAL FRECUENCIA PORCENTAJE
1511 1 9,1
1625 1 91
1629 7 63,6
1719 1 91
1830 1 9,1
Total 11 100,0

Para la familia 10 Tumores de las vainas nerviosas, existe un tumor con
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histologia 95603 cuya localizacion 1706 es incompatible.

Para la familia 15 Carcinoma lobulillar, existe un caso con histologia 85203 y con
localizacion 1735 erronea.

Para la familia 17 Coriocarcinoma existen 3 casos con histologia 91003 con

localizaciones tumorales erréneas.
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TABLA 5.7.

Localizaciones tumorales incompatibles con histologia Coriocarcinoma.

LOCTUMORAL FRECUENCIA PORCENTAJE
1820 1 33,3
1829 1 33,3
1840 1 33,3
Total 3 100,0

Para la familia 18 Carcinoma de células transicionales, existen 9 casos con

histologias 81203 y 81233 con localizaciones incompatibles.

TABLA 5.8.

Localizaciones tumorales incompatibles con histologia Carcinoma de células

transicionales.

LOCTUMORAL FRECUENCIA PORCENTAJE
1460 1 111
1512 1 111
1533 1 111
1550 1 111
1560 1 111
1623 1 111
1629 1 111
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1733 1 11,1
1749 1 11,1
Total 9 100,0

Para la familia 19 Neuroblastoma, existe un caso con histologia 95003 y

localizacion tumoral incompatible 1744.

Para la familia 21 Tumores pancreaticos, existen 3 casos con histologia 81503y

localizacion tumoral incompatible.

TABLA 5.9.

Localizaciones tumorales incompatibles con histologia tumores pancreaticos.

LOCTUMORAL FRECUENCIA PORCENTAJE
1561 1 33,3
1703 1 33,3
1999 1 33,3
Total 3 100,0

Para la familia 22 tumores hepatico |, existen 3 casos con histologias 81603 y

81703 cuyas localizaciones tumorales son incompatibles.
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TABLA 5.10.
Localizaciones tumorales incompatibles con histologia Tumor hepatico.
LOCTUMORAL FRECUENCIA PORCENTAJE
1570 1 33,3
1579 1 33,3
1629 1 33,3
Total 3 100,0

Para la familia 24 Tumores pulmonares. Existen 2 casos con histologia 80423 y
localizaciones tumorales incompatibles 1642 y 1643.

Para la familia 25 Tumores de hipo6fisis, existen 4 casos con histologia 82703 y
localizaciones tumorales incompatibles 1890 y 1899.

Para la familia 30 Tumores de la glandula suprarrenal, existe un caso de
histologia 87000 con localizacion tumoral incompatible 1890.

Para la familia 31 Carcinoma endometroide, existen 4 casos con histologia

83803 cuyas localizaciones tumorales son incompatibles

TABLA 5.11.
Localizaciones tumorales incompatibles con histologia Carcinoma endometroide.

LOCTUMORAL FRECUENCIA PORCENTAJE
1799 1 25,0
1800 1 25,0
1801 1 25,0
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1809 1 25,0

Total 4 100,0

Para la familia 36 Tumores de las células germinales(l), existe un caso con
histologia 90603 y localizacién tumoral incompatible 1944.

Para la familia 41 Sarcomas del estroma endometrial, existe una histologia
89303 que se asocia con una localizacion tumoral incompatible 1589.

Para la familia 43 Tumores 0seos, existen 6 caso con incompatibilidad entre
histologia y localizacion tumoral. Dos con histologia 91803 y 93103 y uno con

histologias 91823 y 92203 respectivamente.
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TABLA 5.12.

Localizaciones tumorales incompatibles con histologia Tumores 0seos.

LOCTUMORAL FRECUENCIA PORCENTAJE
1712 1 16,7
1714 1 16,7
1715 1 16,7
1890 1 16,7
1939 1 16,7
1960 1 16,7
Total 6 100,0

Para la familia 46 Tumores encefélicos, existen 5 casos con histologia 94003

y localizaciones tumorales incompatible

TABLA 5.13.

Localizaciones tumorales incompatibles con histologia Tumores encefalicos.

LOCTUMORAL FRECUENCIA PORCENTAJE
1691 1 20,0
1700 3 60,0
1900 1 20,0
Total 5 100,0
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Para la familia 47 Retinoblastoma, existe un caso con histologia 95103 y
localizacion tumoral incompatible 1693.
Para la familia 49 Tumores meningeos, existen 4 casos con histologia 95303 y

localizaciones tumorales incompatibles.
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TABLA 5.14.
Localizaciones tumorales incompatibles con histologia Tumores meningeos.
LOCTUMORAL FRECUENCIA PORCENTAJE
1691 2 50,0
1703 1 25,0
1910 1 25,0
Total 4 100,0

Para la familia 50 Tumores de células plasmaticas, existen 2 casos con
histologia 97303 y localizaciones tumorales incompatibles 1611 y 1910.

Para la familia 51 Leucemias, existen 2 casos con histologias 99203 y 99303
cuyas localizaciones tumorales 1700 y 1706 son incompatibles.

Para la familia 52 Tumores ovaricos, existen 4 casos incompatibles, uno con

histologia 84613, dos con 84703 y uno con 86203.

TABLA 5.15.
Localizaciones tumorales incompatibles con histologias de Tumores ovaricos.

LOCTUMORAL FRECUENCIA PORCENTAJE
1505 1 25,0
1530 1 25,0
1535 1 25,0
1540 1 25,0
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Total

100,0

Para la familia X1 Tumores epiteliales y otros, existen 33 casos con histologias 'y

localizaciones tumorales incompatibles. Dieciséis casos con histologia 80703, ocho

casos con 81403, dos con 80413 y un caso con histologias 80113, 80203, 82003,

82603, 84303, 84403 y 85103 respectivamente.

TABLA 5.16.

Localizaciones tumorales incompatibles con histologia Tumores epiteliales y

otros.

LOCTUMORAL FRECUENCIA PORCENTAJE

1699 2 6,1
1700 2 6,1
1702 1 3,0
1707 2 6,1
1710 5 15,2
1712 1 3,0
1713 3 9,1
1716 1 3,0
1719 1 3,0
1910 3 9,1
1913 1 3,0




Resultados. 102

1918 1 3,0
1922 1 6,1
1960 4 12,1
1962 1 3,0
1963 2 6,1
1969 1 3,0
Total 33 100,0

Para la familia X4 Sin confirmacidén histolégica, existen 4 casos con

incompatibilidad pues teniendo histologia 99903, tienen localizacion incompatible 1693.

5.1.2.2. Proceso especial de investigacion o de recodificacion.
Una vez terminado el procedimiento estandar se procedio a la realizacién del
procedimiento especial de recodificacion de una muestra de casos registrados.

Las caracteristicas especificas de este procedimiento son.

C Periodo analizado: Casos registrados entre Septiembre del afio 2000 y Mayo
del afio 2001.
C Casos totales: casos incidentes.

C Fecha del trabajo de campo: Agosto 2001.
C Fecha analisis: 10/09/2001.
Los resultados de la comparacion de la recodificacion con las fichas

originales son como siguen:
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TABLA 5.17.
Numero de la Historia Clinica.
FRECUENCIA PORCENTAJE
Igual 97 97,0
No igual 3 3,0
Total 100 100,0
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TABLA 5.18.
Primer apellido.
FRECUENCIA PORCENTAJE
Igual 100 100
TABLA 5.19.
Segundo apellido.
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 99 99,0
No igual 1 1,0
Total 100 100,0
TABLA 5.20.
Nombre.
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 99 99,0
No igual 1 1,0
Total 100 100,0
TABLA 5.21.
DNI.
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 92 92,0
No igual 4 4,0
desconocido 4 4,0
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Total

100

1000
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TABLA 5.22.
Fecha Nacimiento.

FRECUENCIA PORCENTAJE
Igual 93 93,0
No igual <30 dias 4 4,0
No igual >30 dias 3 3,0
Total 100 100,0
TABLA 5.23.
Sexo.
FRECUENCIA PORCENTAJE
Igual 98 98,0
No igual 2 2,0
Total 100 100
TABLA 5.24.
Fecha Primer diagnostico
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 11 11,0
No igual< 30 dias 57 57,0
No igual> 30 dias 31 31,0
desconocido 1 1,0
Total 100 100
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TABLA 5.25.
Diagnostico en otro centro.
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 48 48,0
No igual 52 52,0
Total 100 100,0
TABLA 5.26.
Base de diagnostico en otro centro.
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual a7 47,0
No igual 52 52,0
Desconocido 1 1
Total 100 100,0
Tabla 5. 27.
Tratamiento en otro centro
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 95 95,0
no igual 5 50
Total 100 100,0
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TABLA 5. 28.
Fecha tratamiento en otro centro
FRECUENCIA PORCENTAJE
no igual <30 dias 1 1,0
no igual >30 dias 2 2,0
desconocido 2 2,0
Total 5 50
Sin tratamiento 95 95,0
Total 100 100,0
TABLA 5.29.
Fecha primera consulta en el centro que informa
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 30 30,0
no igual <30 dias 44 44,0
no igual >30 dias 24 24,0
desconocido 2 2,0
Total 100 100,0
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TABLA 5. 30.
Localizacion tumoral

FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 74 74,0
no igual 4 digito 16 16,0
no igual 3 primeros digitos 8 8,0
desconocido 2 2,0
Total 100 100,0
TABLA 5.31.
Histologia
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 88 88,0
No igual tres primeros digitos 10 10,0
desconocido 2 2,0
Total 100 100
TABLA 5.32.
Extension tumoral al diagnostico
Frecuencia Porcentaje
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igual 76 76,0
No igual 22 22,0
desconocido 2 2,0
Total 100 100,0
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TABLA 5.33.
Base de diagnostico en el centro que informa
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 91 91,0
No igual 7 7,0
desconocido 2 2,0
Total 100 100,0
TABLA 5.34.
Primer tratamiento
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 89 89,0
No igual 9 9,0
desconocido 2 2,0
Total 100 100,0
TABLA 5.35.
Segundo tratamiento
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 65 65,0
No igual 33 33,0
desconocido 2 2,0
Total 100 100,0
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TABLA 5.36.
Tercer tratamiento
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 90 90
No igual 7 7
desconocido 3 3
Total 100 100,0
TABLA 5.37.
Cuarto tratamiento
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 97 97
No igual 1 1
desconocido 2 2,0
Total 100 100,0
TABLA 5.38.
Quinto tratamiento
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 97 97
No igual 0 0
desconocido 3 3
Total 100 100
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TABLA 5.39.
Fecha del primer tratamiento
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 55 55
no igual <30 dias 25 25
no igual >30 dias 13 13
desconocido 7 7
Total 100 100,0
TABLA 5.40.
Fuente de informacion
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 3 3
No igual 94 94
desconocido 3 3
Total 100 100,0
TABLA 5.41.
Tumores primarios multiples
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 93 93
No igual 4 4
desconocido 3 3
Total 100 100,0
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TABLA 5.42.
Causa de la muerte
FRECUENCIA PORCENTAJE
Igual 82 82
No igual 10 10
Desconocido 8 8
Total 100 100,0
TABLA 5.43.
Clasificacion internacional de la causa de la muerte. CIE-9.
FRECUENCIA PORCENTAJE
Igual 83 83
No igual cuarto digito 3 3
No igual tres primeros
digitos 8 8
Desconocido 6 6
Total 100 100,0
TABLA 5.44.
Autopsia
FRECUENCIA PORCENTAJE
Igual 94 94
No igual 3 3
Desconocido 3 3
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Total

100

100,0
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TABLA 5.45.
Fecha del ultimo contacto
FRECUENCIA PORCENTAJE
igual 30 30
no igual <30 dias 10 10
No igual >30 dias 56 56
desconocido 4 4
Total 100 100,0

La aplicacion de los indicadores, definidos en el redisefio, a los resultados

obtenidos al comparar los valores obtenidos por el auditor y los contenidos en la base
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TABLA 5.46.
Diferencias y Discrepancias mayores observadas.
Discrepancia
Campo o item mayor Estandar Diferencia Estandar
Sexo 2% <0,2% 2% 0,2%
Fecha de diagnostico 31% 0,7% 88% 7,1%
Fecha Nacimiento 3% 0,4% 7% 0,9%
Localizacion 8% 1,1% 26% 7,1%
Histologia 10% 3,0% 12% 4,3%
Conducta 0% 0,5% 0% 0,5%
Fecha primer tratamiento 13% 2,1% 38% 3%
Fecha del ultimo contacto 56% 0,7% 66% 7%
Extensién tumoral b Fhkx 22% 0%
Fecha de la muerte 0% 0,7% 1% 7,1%

Excepto para las variables fecha de la muerte y conducta, los valores de los
desacuerdos, entre el auditor y la ficha original, superan lo permitido por los
indicadores. Existen dos Desacuerdos justificables que son los siguientes:

La Fecha del Primer Diagnostico. En la segunda codificacion se disponia de una
fuente de informacion de la cual se carecia con anterioridad y por lo tanto se puede
considerar que existia el criterio de ausencia de informacion disponible en el momento
de la obtencion inicial de datos, lo que lleva a interpretaciones subjetivas y a diferencias

de codificacién. Por ello la variable Fecha del Primer Diagnostico no debe ser
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considerada en el analisis final.

La Fecha de Ultimo Contacto fue nuevamente codificada unos seis meses
después de la recogida de los datos, ello sesga claramente los resultados, pues al
retraso existente en las revisiones, se afiade el propio de los seis meses transcurridos
desde el envio de los datos al estudio de recodificacion. Por ello la variable Fecha del
Ultimo Contacto no debe ser considerada en el analisis final.

Para las demas variables, las diferencias y las discrepancias pueden
considerarse errores, bien producidos en la obtencion de datos, o bien en la
codificacion o en la informatizacion de los mismos.

El error estandar determinado para los valores de los indicadores es

TABLA 5.47.
Error estandar.

item Acuerdo Diferencia Mayor discrepancia
Sexo 0,014 0,014 0,014
Fecha nacimiento 0,025 0,025 0,017
Localizacion 0,043 0,043 0,027
Morfologia 0,032 0,032 0,03
Fecha tratamiento 0,049 0,049 0,033
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TABLA 5. 48.

95% de Intervalo de confianza.

ITEM Acuerdo Diferencia Mayor discrepancia
Sexo 97,97256 1,97256 1,97256
98,02744 2,02744 2,02744
Fecha nacimiento 92,9499912 6,94999118 2,9665649
93,0500088 7,05000882 3,0334351
Localizacion 73,9140277 25,9140277 7,94682653
74,0859723 26,0859723 8,05317347
Morfologia 87,9363075 11,9363075 9,9412
88,0636925 12,0636925 10,0588
Fecha tratamiento 54,9024912 44,9024912 12,9340845
55,0975088 45,0975088 13,0659155

5.1.3. Totalidad de los datos.

La totalidad de los datos se mide mediante el control de la presencia de valores

perdidos o en blanco. Se han obtenido los siguientes resultados.

En la variable (OCFPRIMTRA, fecha del primer tratamiento en otro centro) tiene

10.138 valores perdidos lo que representa el 94,8% de los casos. Al relacionar este

valor con la variable (OCTRATA Tratamiento en otro centro), se observa que el numero

de perdidos es igual al numero de casos NO tratados en otro centro. Esta relacion se

repite para las variables al utilizar la variable (OCDIAG, diagnostico en otro centro).

Esta variable esta correctamente cumplimentada ya que no es posible dar fecha de
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tratamiento a quien no ha sido tratado.

En la variable (FPRIMDIAG, fecha del primer diagnostico) existen 2 casos en
blanco que representan el 0,018%. En la variable (FPRIMCONS, fecha de la primera
consulta) existen 2 casos en blanco que representan el 0,018%. En la variable
(FECNACIM, fecha de nacimiento) existen 9 casos en blanco que representan el
0,08%.

En la variable (CIFTRATA, fecha del primer tratamiento en el centro que
informa) existen 442 casos en blanco que representan el 4,1%. Teniendo en cuenta que
existen 428 casos que no han recibido tratamiento, eso significar que tenemos 14 casos
con esa fecha en blanco.

En las variables REV2, REV3, REV4, REV5, REV6, REV7 y REV1O0 (revisiones
de seguimiento activo en la fecha del aniversario del diagnostico) se han detectado

NnuUMerosos casos en blanco.

TABLA 5.49.
Registros que tienen los campos REV en blanco.

VARIABLE Ne CASOS PORCENTAJE
REV2 1529 14,3
REV3 2938 27,5
REV4 3902 36,5
REV5 4450 41,6
REV6 4911 45,9
REV7 5315 49,7

REV10 5756 53,8




Resultados. 121

Esto se puede corresponder con los casos que no tienen el suficiente tiempo de
seguimiento como para precisar la realizacion de la revisiéon. En teoria tenian que tener
el codigo 0, pero por un motivo informético estan en blanco. Analizado este aspecto

mediante la creacion de unas nuevas variables recodificadas, se identifica lo siguiente.

TABLA 5.50.
Registros gue tienen realmente el campo REV en blanco con

VARIABLE Ne CASOS PORCENTAJE
REV2 186 1,98
REV3 91 1,15
REV4 81 1,17
REV5 19 0,3
REV6 12 0,2
REV7 307 54

REV10 0 0

El resto de las variables estan todas ellas adecuadamente cumplimentadas. Si a

estos resultados le aplicamos los indicadores disefiados obtenemos lo que sigue.

TABLA 5. 51.
Aplicacion de los indicadores a los Valores Perdidos (VP)

VARIABLE PORCENTAJE ESTANDAR ORO ESTANDAR PLATA
FPRIMDIAG 0,018% <1% <3%
FECNACIM 0,08 <1% <3%

SEXO 0 <1% <3%
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LOCALIZACION 0 <1% <3%

HISTOLOGIA 0 <1% <3%

5.1.4. Exactitud.

Esta caracteristica se mide de acuerdo con el numero de casos codificados

como mal definidos o cédigos de baja precision.

TABLA 5. 52.
Aplicacién de los indicadores a los Valores Desconocidos (VD).

EXTTUMORAL 1,1% <1% <1%

(*) Primario desconocido. (**) Histologias 8000, 8001 y 9999.
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5.1.5. Seguimiento.
El seguimiento, es decir la informacion que permite conocer el estado vital de un

paciente es de capital importancia para la eficiencia de los registros hospitalarios.

TABLA 5. 53.
Indicador de Seguimiento Activo (ISA).

VARIABLE ISA (%) ESTANDAR
REV1 93,34 80-90%
REV2 83,58 80-90%
REV3 80,60 80-90%
REV4 74,57 80-90%
REV5 63,45 80-90%
REV6 59,73 80-90%
REV7 34,87 80-90%

REV10 511 80-90%
TOTAL 79,52 80-90%
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TABLA 5. 54.
Indicador de Seguimiento Activo Modificado (ISAM).
VARIABLE ISAM(%) ESTANDAR

REV1 99,97 80-90%
REV2 96,48 80-90%
REV3 88,49 80-90%
REV4 80,16 80-90%
REV5 73,95 80-90%
REV6 63,41 80-90%
REV7 35,87 80-90%
REV10 511 80-90%
TOTAL 87,03 80-90%

5.2. Resultados de laimplantacion y plan de trabajo del manual de calidad.
Como resultado del proceso de redisefio ha sido preciso elaborar un documento
denominado Manual de Calidad (Anexo A). El Plan de trabajo con el cual se ha llevado

a cabo la implantacion de este Manual de Calidad es como sigue.
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TABLA 5.55.
Plan de trabajo de la implantacion del manual de control de calidad.
Afo 2000
Mes Enero Febr | Marzo | Abril Mayo | Junio Julio | Agosto | Sept Oct Nov Dic
Recogida
materiales
Elaboracién
primer
Revision
primer
Afio 2001
Revision
primer
Pruebas del
control de
Puesta en
marcha
Afio 2002
Puesta en
marcha
Desarrollo
TABLA 5. 56
Plan de trabajo manual de calidad. Estado de las tareas. Porcentaje.
Tarea Cumplimentacion
Recogida materiales 100%
Elaboracién primer borrador 100%
Revisiéon primer borrador 100%
Pruebas del control de calidad 100%
Puesta en marcha 100%
Desarrollo 100%
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5.3. Resultados de la implantacién y plan de trabajo del Manual de

Procedimientos.

Como resultado del proceso de redisefio ha sido preciso elaborar un nuevo
Manual de Procedimientos (Anexo B). El Plan de trabajo con el cual se ha llevado a

cabo la implantacion de este Manual de Procedimientos es como sigue.
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TABLA 5.57.
Plan de trabajo de la implantacion del manual de procedimientos..

Afio 2001

Mes Enero Febr | Marzo | Abril Mayo | Junio Julio | Agosto | Sept Oct Nov Dic

Recogida

materiales

Elaboracién

primer

Difusién

primer

Afio 2002

Mes Enero Febr | Marzo | Abril Mayo | Junio Julio | Agosto | Sept Oct Nov Dic

Revision

primer

Aceptacion

sugerencias

Elaboracién

sequndo

Reunioén de

consenso

Edicién nuevo

manual

Afio 2003

Mes Enero Febr | Marzo | Abril Mayo | Junio Julio | Agosto | Sept Oct Nov Dic

Implantacién

Actualizacion y

desarrollo

Aceptacion

sugerencias

Inicio trabajos

de reforma

Nuevo

borrador

Reunioén de

consenso

Edicién nuevo

manual
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TABLA 5.58.
Plan de trabajo. Estado de las tareas. Porcentaje.
Tarea Cumplimentacién
Recogida materiales 100%
Elaboracién primer borrador 100%
Difusién primer borrador 100%
Revision primer borrador 100%
Aceptacion sugerencias 100%
Elaboracién segundo borrador 100%
Reunién de consenso 100%
Edicion nuevo manual 100%
Implantacion 100%
Actualizaciéon y desarrollo 40%
Aceptacion sugerencias 20%
Inicio trabajos de reforma 0%
Nuevo borrador 0%
Reunion de consenso 0%
Edicion nuevo manual 0%

5.4. Resultados de laimplantacion y plan de trabajo de la nueva aplicacion
informatica.
Como resultado del proceso de redisefio ha sido preciso elaborar una nueva

aplicacion informatica. El Plan de trabajo con el cual se ha llevado a cabo la
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implantacion de esta Aplicacion informética es como sigue.
TABLA 5. 59.
Plan de trabajo de la implantacion de la nueva aplicacion informatica.

Afio 2002

Mes

Enero

Febr

Marzo

Abril

Mayo

Junio

Julio

Agosto

Sept

Oct

Nov

Dic

Manual

Borrador

disefio

Disefio

funcional

Disefio

software

Formacion del

personal

Carga de los

datos

Ao 2003

Mes

Enero

Febr

Marzo

Abril

Mayo

Junio Julio

Agosto

Sept

Oct

Nov

Dic

Formacion del

personal

Recepcion de

la aplicacion

Inicio de la

implantacién

Pruebas de la

aplicacién

Actividad

piloto

Pruebas de

comunicacion

Implantacién

hospitales

Puesta en

marcha

Ao 2004

Puesta en

marcha

Desarrollo
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TABLA 5.60.
Plan de trabajo. Estado de las tareas. Porcentaje.
Tarea Cumplimentacion
Manual 100%
Borrador disefio 100%
Disefio funcional 100%
Disefio software 100%
Formacion del personal 100%
Carga de los datos 100%
Recepcion de la aplicacion 100%
Inicio de la implantacién 100%
Pruebas de la aplicacion 20%
Actividad piloto 0%
Pruebas de comunicacion 0%
Implantacion hospitales 0%
Puesta en marcha 0%
Puesta en marcha 0%
Desarrollo 0%

5.5 Resultados de la implantacién y plan de trabajo del Programa de
Formacion Continuada.
Como resultado del proceso de redisefio ha sido preciso elaborar un Programa

de Formacion Continuada. El Plan de trabajo con el cual se ha llevado a cabo la
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implantacion de esta Formacion Continuada es como sigue.

TABLA 5.61.
Plan de trabajo de la implantacion del programa de formacién continuada.

Afio 2001

Mes Enero Febr | Marzo | Abril Mayo | Junio Julio | Agosto | Sept Oct Nov Dic

Recogida

materiales

Elaboracién

programa de

Difusién oferta

de cursos

Realizacion

del curso

Afio 2002

Recogida

materiales

Difusién oferta

de cursos

Realizacién

del curso

Afio 2003

Recogida

materiales

Actualizaciéon y

desarrollo

Realizacion

del curso
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TABLA 5.62.
Plan de trabajo. Estado de las tareas. Porcentaje.
Tarea Cumplimentacion
Recogida materiales 100%
Elaboracidon programa de los cursos 100%
Difusion oferta de cursos 100%
Realizacion del curso 100%
Recogida materiales 100%
Difusion oferta de cursos 100%
Realizacion del curso 100%
Recogida materiales 25%
Actualizacién y desarrollo 20%
Realizacion del curso 0%
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6. DISCUSION.

Hoy en dia, todo aquel que esta relacionados con la sanidad desea de forma
ardiente el poder proporcionar una atencion sanitaria de la mejor calidad y al menor
costo posible. Esto significa que las organizaciones sanitarias deben construir sus
sistemas de acuerdo con procesos que sean simultdineamente efectivos sanitariamente
y financieramente eficientes. Para lograr esto, es absolutamente necesario un
seguimiento permanente de estos procesos, revisandolos de forma sistematica y

continua, modificandolos cuando ello sea preciso.

Cuando nos encontramos en esa situacion se acumulan numerosas preguntas
tales como ¢Cual es el proceso que se debe vigilar?, ;Como se puede conocer
adecuadamente que un proceso se lleva a cabo de forma correcta? ; y en el caso que
se modifique un proceso, es seguro que se tendran muchas dudas acerca de, ¢cual es
la mejor forma de conocer que el proceso ha mejorado? Y finalmente cuando se ponga
en marcha también se querra saber, ¢qué impactos tienen los cambios en un proceso

determinado sobre aquellos otros que estan relacionados con él?. (178,179)

Se sabe que los datos juegan un papel determinante en la mejora de nuestras
actividades sanitarias, proporcionando las bases para la determinacion de los objetivos
y facilitando la toma de decisiones adecuadamente priorizadas. No obstante existen
numerosas organizaciones que después de recoger multitud de datos, no saben como
usarlos, o lo que es peor después de realizar ingentes labores de recogida, los datos

proporcionan andlisis erréneos por no ser los adecuados, estar mal recogidos o carecer
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de toda comparabilidad con la realidad.

En la Comunidad de Madrid, el cancer es la segunda causa de muerte después
de las enfermedades cardiovasculares y la primera en cuanto a afios potenciales de
vida perdidos. Los andlisis de la tendencia observada indican que se ha producido un
aumento constante de las cifras de mortalidad en los ultimos afos (22, 180, aun
reconociendo que el grado de supervivencia es mayor y que el tiempo de sobrevida

desde el diagnostico en el caso de los fallecidos es cada vez mas largo.

Por otra parte y de acuerdo con el nivel de vida alcanzado por la sociedad, la
exigencia de calidad ha crecido entre los pacientes y usuarios, pidiendo una mejora
continua en su nivel en la asistencia sanitaria, por lo que esta se torna, por momentos,
en un proceso mas y mas complejo, trascendiendo sus resultados mucho mas alla del

ambito puramente asistencial y adquiriendo un alto impacto social.

Se tiene a veces la impresion que esta situacion se esta resolviendo realmente
con un bajo nivel de conocimiento de la misma. Se carece de datos de incidencia, se
desconocen muchos valores de referencia en lo relativo a los resultados y finalmente no
se puede asegurar que en la red sanitaria publica todos los pacientes sean tratados

de forma equitativa.

En la actualidad esta plenamente aceptado, el importante papel que juegan los
registros de tumores en lo que los anglosajones denominan Cancer Control (181,182),
puesto que las multiples tareas que se engloban en ese termino requieren algun tipo de
analisis comparativo (183), proporcionando datos que permiten identificar los objetivos'y

controlar sus progresos. En este sentido en la mayoria de los paises anglosajones se
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ha potenciado de forma decisiva el desarrollo de nuevos elementos que recogen la
informacion adecuada de tal forma que permiten, a los registros, lograr una vision mas
correcta de los progresos o de los problemas de los planes sanitarios que intentan
controlar el progreso de la enfermedad. Este progreso se ha realizado sin olvidar al
mismo tiempo, que es necesario el determinar un nivel minimo de calidad que permita

un adecuado nivel de evaluacion de las actividades (184).

Dentro de esta visién general, los registros de tumores hospitalarios se han
constituido como unidades de informacion sanitaria que se identifican como valiosas

herramientas que ayudan a conocer la situacion real de la asistencia sanitaria (1ss, 186).

Por lo tanto, y en un momento en que parece que existe un alto grado de
consenso acerca de la necesidad de registros hospitalarios en todos los centros
sanitarios madrilefios que proporcionen cuidados a los enfermos oncoldgicos, es
preciso que estas unidades de informacién alcancen un excelente nivel de calidad en
los datos que utilizan y poseen (187), en definitiva en la calidad de su producto, al cual le
son de aplicacion todo lo relacionado y definido para los procesos industriales y que

en la mayoria de los casos son de aplicacion universal. (1ss)

6. 1 Metodologia de los procedimientos.

Para obtener esta excelencia en los datos es necesario emplear las
herramientas adecuadas. Como se ha apuntado con anterioridad, estas han venido

siendo determinadas por el desarrollo de los procesos industriales y del sector de los
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servicios y la necesidad de garantizar la calidad en producciones masivas.

Este concepto viene evolucionando a lo largo del tiempo y las circunstancias,
por ello, una vez que se decide mejorar la calidad de los registros de tumores
hospitalarios de la Comunidad de Madrid, se detecté la necesidad de definir cual es la

manera mas adecuada de lograrlo.

Dentro de las diferentes formulas y frente al criterio clasico de la calidad que
entiende que esta solo afecta al producto y al servicio, se disefid un abordaje que
abarcase todas las actividades que se realizan dentro de un sistema de informacion,
gue incluyese el compromiso de todos los integrantes del mismo, que incorporase el
concepto de cliente hasta incluir a todas las personas que participan en el proceso y
gue buscando la participacion premiase la prevencion de errores, es decir las cosas

bien hechas a la primera.

Los tres conceptos fundamentales que la utilizacion de los métodos de mejora
de la calidad persigue son, la orientacion de los esfuerzos hacia el cliente, la mejora

continua y establecida como rutina en el trabajo diario y por ultimo el trabajo en equipo.

Este abordaje se identifica conceptualmente como parte de lo que se ha venido
en denominar calidad total (o global) (189,190). Este concepto puede ser abordado de

diversas maneras o utilizando diferentes herramientas.

Por decision politica, el modelo EFQM fue adoptado oficialmente por la
Comunidad de Madrid, de acuerdo con lo definido en el Decreto 113/1997 de 18 de

septiembre sobre competencias y estructura organica de la Consejeria de Hacienda y
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el Decreto 27/1997 de 6 de marzo sobre cartas de servicios. Este Modelo Europeo de
Excelencia (191) ha sido definido por la European Foundation for Quality y la European
Organization for Quality (EFQM-EOQ). Asi pues y en razon de ello, fue elegido como

herramienta de calidad para la realizacion de este proceso.

De este modelo se utilizé para este trabajo solamente la metodologia que

propone como criterio 5y que se refiere a la fase de los procesos (164).,

Dado que este modelo carecia de criterios especificos para los registros de
tumores, se le afladieron los criterios y los conceptos definidos por la ICPDES (94), la
OMS (28), el Programa SEER (192,173), la Commission on Cancer (174) y la IARC (162) por
medio de sus documentos y manuales. En su mayoria estos criterios son de

contrastada garantia y cientificamente aceptados.

El modelo EFQM se caracteriza por que la autoevaluacién es la clave para la
mejora, entendiendo como autoevaluacion al examen global sistematico y regular de las
actividades y resultados de una organizacién comparados con un modelo de excelencia
gue sirve como referente. Este proceso de autoevaluacién no responde a una
concepcion de control o de fiscalizacion, sino que es un instrumento que debe ser
utilizado como una herramienta de diagnostico y mejora. Es por lo tanto un modelo que
se adapta a la situacion que se desea evaluar, donde nos encontramos con trabajo
tedioso, poco o nada reconocido y con una alta responsabilidad. Asi pues es preciso
que las personas que forman el sistema se encuentren dotadas con una alta motivacion

y se sientan participes del desarrollo y mejora de su actividad personal.

Dado que este modelo no es nadarigido, se penso que podia ser enormemente
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util para el objetivo propuesto, que no es otro que el de servir de marco para lograr que
el SIDC presente una mayor identidad entre su sistema de autoevaluacion y el de otras
organizaciones, lo que permite comparar mas facilmente y aprender de lo que otros

hicieron antes con buenos resultados (193,194).

Este sistema de trabajo tiene el inconveniente de que hasta el momento en el
ambito sanitario nacional no se conoce que en los programas de control participen de
una forma activa los propios implicados en el proceso. Esto supone un cierto desafio,
pero solo si las personas que trabajan en los registros tienen posibilidad de participar
en sus analisis y contribuir a promover la mejora de las herramientas y sistemas con
los que realizan su labor, se tendra a un personal motivado que entenderan como suya

la tarea a realizar y no se dejaran vencer por la rutina.

Fundamentalmente lo que propone el plan de garantia de calidad es un analisis
continuo de la calidad de los datos, corregida mediante el redisefio de los procesos de
los registros de tumores, cuando sea necesario. Esta fase del plan se hace siguiendo la

metodologia del redisefio de los procesos del modelo EFQM.

En este modelo se entendiod por redisefio de procesos a los cambios introducidos
por una organizacion en sus procesos internos, de tal forma que su estructura funcional
se transforme en menos vertical y sea mas multi funcional, basada en el trabajo en
equipo para lograr una mayor flexibilidad en los cambios y que por lo tanto permita la

evaluacion con facilidad y alcanzar sus objetivos finales.
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Siguiendo pues la metodologia propuesta se ha realizado un analisis de las
areas que se corresponden con la secuencia de los procedimientos, organizacion e
infraestructuras. Asi se llega a producir un diagnostico de la situacion que permite

proponer desarrollos ulteriores (17s).

6.2. Andlisis inicial de la situacién:

Del analisis de la situacion y de los desarrollos ulteriores se analizan a
continuacion los aspectos mas importantes observados y que pueden haber tenido

impacto en los resultados.

6.2.1. De los datos a registrar.

El disefo de los datos a registrar ha seguido los criterios determinados por la
ICPDES en su documento titulado System Manual (94). Estos criterios se han elegidos
en razon de las experiencias de la propia International Cancer Patients Data Exchange
System (ICPDES) (94) y de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (122), que cuando
se creo el registro, representaban un estandar de calidad y que fue adaptado a las
circunstancias de los hospitales madrilefios bajo la supervision del Department of
Patients Studies del M.D. Anderson Cancer Center . A partir de 1996, los criterios de
mejora se han obtenido de la North American Association of Central Cancer Registries

(NAACCR) @47) y de la European Network of Cancer Registries (ENCR) (162).

En el caso de los registros de tumores infantiles y cancer de mama, los criterios
basicos han sido adaptados en razén de las modificaciones de la NAACCR (155 y de la

IARC(62), asi como por lo aconsejado por las European Guidelines for Quality
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assurance in mammography screening (154,155)

Con el uso de items definidos, aceptados y previamente validados
internacionalmente, se garantiza que el disefio posee una calidad similar a la de
programas o sistemas con un elevado nivel de aceptacion internacional. Por ello se ha

identificado dentro de los resultados como un punto fuerte.

6.2.2. De las fuentes de informacion.

En el analisis se ha comprobado que las fuentes de informacion se constituyen
en un punto débil del sistema. Esta calificacion es debida a que aunque en la puesta en
marcha de los registros se realizaba el procedimiento de avaluacion de las fuentes,
luego con el paso del tiempo no se tiene constancia de que se efectle una
monitorizacion de las mismas de forma periddica, con lo cual se asumen como
normales las posibles variaciones en el aporte informativo de cada una de ellas a lo

largo del tiempo. Ademas se carecia de metodologia hormalizada para su evaluacion.

Para solucionar esto, se ha trabajado en la busqueda de los correspondientes
indicadores y estandares, adaptando los indicadores existentes e introduciéndolos en el
documento del Plan de Garantia de la Calidad de tal forma que se efectie la
instauracion rutinaria de su monitorizacion. Estos indicadores cumplen lo determinado

por los documentos de la IARC y de la ENCR (162).

En general esta ausencia de monitorizacién se ha debido en parte al bajo
numero de personal técnico cualificado con que cuentan los registros de tumores y sin

olvidar que cada hospital posee caracteristicas diferentes y que por lo tanto necesita un



Discusion. 142

procedimiento especifico, lo cual hace mas dificil su realizacion.

Como ejemplo de lo comentado, con los campos que se recogen actualmente se
puede realizar un analisis a posteriori de este aspecto. Asi utilizando los datos
recogidos del hospital en el que se realiza la prueba piloto para la aplicacion del control
de calidad, se observa que el aporte medio de la fuente de informacion Anatomia
Patoldgica en el periodo 1990-2000 es del 48,8% de los casos, el 29,6% de Admisiony
el restante 21,5% de los servicios clinicos. Esta proporcidon ha tendido considerables
variaciones a lo largo de los afios de funcionamiento, lo que confirma que si no produce
una monitorizacion frecuente de las mismas, se pueden producir alteraciones que

hagan peligrar la exhaustividad del registro.

Al carecer de mas datos, no se ha podido realizar el andlisis del aporte

especifico de la fuente.

De todo esto se desprende que el personal codificador debe ser instruido en
el andlisis rutinario de las fuentes de informacion y en razon de ello se ha
introducido este aspecto en el programa de los cursos anuales de formacién
continuada que contempla el programa de formacién del personal del SIDC para el

ano 2003.

6.2.3. Del proceso de codificacion.

6.2.3.1 Criterios de codificacion. Ficha resumen.

Hasta el afio 2003, los datos se han venido recogiendo de acuerdo con lo que

determinaban los manuales de procedimientos de los afios 1989 y 1992, asi como
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su modificacion del afio 1994 y los posteriores aportes técnicos que generalmente
no estaban adecuadamente recogidos como parte integrante de los manuales
vigentes y que por lo tanto constituyen un riesgo evidente de dispersion y pueden

ser fuente de errores y un riesgo de incompatibilidad.

Los criterios particulares elegidos en un primer momento fueron los
recomendados por los organismos internacionales de mayor prestigio en aquel
momento y por eso se hicieron siguiendo los modelos propuestos por la OMS s)y la

ICPDES de la UICC (94).

En el momento actual los criterios que marcan el desarrollo y el
mantenimiento de los registros de tumores estan siendo definidos por el programa
SEER (192), en raz6n de su poder normativo y de trabajo, y por a la IARC, debido a
gue es el organismo que acoge a la European Network of Cancer Registries (ENCR)
@62) que engloba a los registros basados en la poblacién del area europea.
Siguiendo estos criterios y adaptandolos a la realidad local de Madrid se ha
desarrollado el Manual de Procedimientos en su tercera version que se presenta

como resultado del proceso de andlisis.

En el tiempo transcurrido entre la publicacion de los manuales, se han
producido cambios conceptuales muy importantes para los trabajos de codificacion
de los registros de tumores, tan importantes como las modificaciones en los criterios
gue se deben aplicar en la consideracion de si un caso debe ser definido como un
tumor primario-multiple, la introduccion de las nuevas clasificaciones internacionales

de oncologia y sobre todo el impulso producido por la ingente produccién del SEER
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@73,192) y de la North American Association of Central Cancer Registries (NAACCR)
(171,172) que han producido nuevos items y definiciones de ellos que se
encuentran muy cercanas a las necesidades que posee la clinica y que por lo tanto
han producido un alto impacto en las rutinas y desempefios de los registros
hospitalarios, todo esto en el mas puro espiritu de desarrollo centrado en el cliente

externo.

Llegados a este punto, se debe remarcar que el desarrollo no siempre es
posible hacerlo como se desea, dado que se pueden encontrar graves obstaculos,
como el que puede proporcionar la calidad de los datos que proporcionan las

fuentes de informacién y en general las historias clinicas.

Es dificil que los registros recojan informacién que no existe en las fuentes
de informacién o que no es elaborada por los servicios clinicos, tales como la
clasificacion TNM o los niveles de extirpacion de los ganglios linfaticos regionales o
la informacién de los marcadores tumorales realizados pero no registrados.
Ademas, el utilizar criterios no uniformemente definidos internacionalmente o no
aceptados o comprendidos de forma diferente por los clinicos, tales como el
concepto de tumor primario multiple, hacen mas complejo y dificil este capitulo. No
obstante se ha observado que el mero hecho de facilitar la informacién existente en
los registros a los clinicos que la producen y utilizan, suele provocar la toma de
conciencia acerca de la necesidad de un adecuado nivel de calidad en todo el

proceso de generaciéon de la informacion

De todo esto se desprende, que la puesta al dia de los manuales de
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procedimientos, la elaboracién de manuales de codificacion y el que los registros
posean un elevado nivel de documentacion acerca de los procesos y criterios es un
elemento decisivo para obtener una calidad adecuada. En este sentido es bueno
poner como ejemplo la permanente mejora que realiza el The Kentucky Cancer
Registry con su Abstractor’s Manual, el cual es revisado cada dos afios, como

minimo, desde 1985 7o)

Siguiendo esta linea, en el afio 2002 se ha elaborado un nuevo manual de
procedimiento y al mismo tiempo se ha definido el plan de trabajo de su permanente

modificacion si es preciso.

6.2.3.2. Software.

Estos nuevos desarrollos que se han comentado con anterioridad, llevan; en
general, a producir cambios también en las herramientas informéticas. En nuestro
caso, el cambio en estd herramientas ha sido simultaneo a los cambios en los
nuevos criterios o clasificaciones, con lo cual se afiaden nuevos y mas frecuentes
riesgos, todo lo cual desemboca como minimo en una caida del rendimiento de los

registros y que debe ser limitada en lo posible.

Es sabido que la confidencialidad es un nuevo atributo de la calidad de toda
base de datos que contenga datos clasificados como personales, es decir que
contengan informacion que pueden afectar de forma grave a la privacidad de las

personas.

La aplicacion en la cual estaban sustentadas las bases de datos, no cumplia
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el requisito de poseer un registro electréonico y automatico de los usuarios que
acceden a la informacion de datos personales y la justificacion de su uso, segun lo
determinado por el Real Decreto 994/1999 de 11 de Junio en el que se regulan las
medidas de seguridad de los ficheros automatizados que contengan datos de
caracter personal en su nivel alto. Era pues preciso su modificacion y dado que el
problema necesitaba la aplicacion de nuevos desarrollos informaticos, parecia
adecuado aprovechar las circunstancias y proceder a un desarrollo estable para los
préximos afios. En un primer paso, Unicamente se han realizado los cambios
estructurales en el programa informatico que garanticen su plena seguridad en el
area de la confidencialidad pero permitiendo el ulterior desarrollo y aprovechando la
ocasion para refundir en uno los tres tipos de registros de cuya cobertura se

encarga el SIDC.

Este desarrollo proporciona una base esencial que nos permite asegurar la
mejora continua, ya que unifica los criterios definidos para los items comunes,
evitando la falta de conectibilidad de las bases de datos que limitaban de forma muy
importante la posibilidad de evitar la duplicidad de los casos y que simultdneamente
refunde todos los criterios y actividades de calidad que se tenian implantados,
afiadiendo las nuevas actividades desarrolladas y constituyendo una parte
importante del plan de garantia de calidad que incluye un documento guia
denominado Manual de Calidad que hace llegar la filosofia del plan a todos los
usuarios potenciales del sistema. A este Manual de Calidad se une un documento
sobre la metodologia de la edicion electronica y otro documento sobre la seguridad

gue imparte las normas necesarias para garantizar la confidencialidad y seguridad
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de los productos elaborados por los registros.

6.2.3.3. Clasificaciones.

Como se ha comentado con anterioridad, a lo largo del tiempo se han
producido modificaciones en las clasificaciones internacionales empleadas por los
registros. Estas modificaciones en general proporcionan una mejora en el
conocimiento y en la recogida de la informacién, pero de forma simultanea su
implantacion genera una situacion de grave riesgo para la calidad de los datos, si no
se desarrolla su implantacion de una forma planificada y con la maxima

monitorizacion posible (195,196).,

Esto es un proceso complejo y en un principio entorpecedor, pues
temporalmente disminuye el rendimiento, altera procesos e introduce
incertidumbres. Por todo ello existe una clara pereza a producir cambios, pero es
gue ademas los cambios en las clasificaciones deben de afectar a todas las
instituciones implicadas, pues en caso contrario el cambio significa la introduccion
de otro nuevo proceso, como es la traduccion de una clasificacion a otra para lograr
gue la informacion sea comprensible y comparable con aquellas otras bases de

datos que no han modificado sus antiguos sistemas de clasificacion.

En la nueva edicién que surge como resultado de la implantacién del plan de
garantia de calidad en el SIDC, se introduce la tercera edicion de la Clasificacion

Internacional de Enfermedades- Oncologia del afio 2000 en su version inglesa, ya



Discusion. 148

gue la version en espariol esta siendo traducida por la Organizacién Panamericana
de la Salud, que espera tenerla disponible a mediados del préximo mes de mayo

(197)

La implantacion de esta nueva version se esta produciendo de forma
simultanea a la de la nueva aplicacion informéatica mas segura, entre cuyas nuevas

tablas esta incluida.

Esta nueva edicién aporta la existencia de criterios modernos de clasificacién
de las leucemias y los linfomas, asi como la inclusién como tumores malignos de
diversas enfermedades que en clasificaciones anteriores eran considerados como
de comportamiento incierto. Asi mismo, se produce la inclusion de nuevas
morfologias basadas en las caracteristicas genéticas de las mismas que ocasionan

diferencias notables en su comportamiento clinico.

6.2.4 Calidad de los datos.

En el Manual de calidad creado, se hace un especial hincapié en incluir todos
los indicadores que permiten al propio registro hospitalario el realizar un control por

si mismos y asi monitorizar de forma rapida y directa sus procesos y resultados.

Los indicadores a su vez intentan valorar si lo producido goza de las
caracteristicas que lo confieren ese sello de realidad preciso para ser considerados

de calidad (19s).

Asi mismo se han definido los criterios con los cuales estos indicadores
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deben ser valorados. En general estos valores estan relacionados con la emulacion
0 benchmarking americano (171,172,173,174,199,200,201), aunque también se han utilizado

las experiencias de la IARC y las propias.

En general el criterio ha sido que es necesario compararse con los demas,
pero también consigo mismo y entre si. En este sentido, la actividad de
normalizacion tiene una importancia capital y trasciende del ambito exclusivo de los
registros de tumores, pues se sabe que en ocasiones, los criterios que surgen de la
funcién del registro terminan adoptandose por la propia administracion y sobre todo

y mas importante por los clinicos.

Ademas de todo esto, el disefio de unos ficheros electronicos que
proporcionan un cierto grado de automatismo en el proceso de control, mejora
enormemente la reproducibilidad del proceso. Estos ficheros incluyen la posibilidad
de controlar la correcta aplicacion de los cédigos histoldgicos a la localizaciéon
tumoral correspondiente de acuerdo con la filosofia del programa IARC-CHECK y de

lo aconsejado por la NAACCR (172, 174).

6.3. Resultados del control de calidad de los datos.

El siguiente paso del proceso es la prueba de la implantacion o evaluacion
del plan de garantia de la calidad antes de proponer su generalizacion, para
“Comprobar que el Plan de Garantia de Calidad del Sistema de Intercambio de
Datos de Cancer de la Comunidad de Madrid asegura unos niveles de fiabilidad en
los datos recogidos, compatibles con la realidad que se muestra en la historia clinica

de donde proceden”, mediante los documentos elaborados, los indicadores y
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estandares, y los correspondientes programas informaticos de los que se dispone

como consecuencia de los resultados de la fase de redisefo.

El objetivo es comprobar que los procesos que constituyen el plan de
garantia de calidad son capaces de detectar los posibles errores en los datos (250).
Este tipo de procesos, que se conoce en el ambito de los registros como la edicion
electronica de los datos, crea de inicio una nueva serie de variables mediante la
recodificacion y/o transformacion de loa datos originales con vistas a determinar

algunos de los errores que puedan existir.

Asi pues para poder completar esta edicion es necesario agrupar datos,
recodificar variables, crear nuevas y determinar acciones de comparacion. Todo ello
se realiza mediante los correspondientes ficheros electronicos de comandos
disefiados especificamente para ello. Estos ficheros (*.*.sps) o ficheros de sintaxis,
se han disefiado de acuerdo con la experiencia obtenida tras mas de diez afos de
trabajo y mejorada con otros criterios obtenidos de programas como el IARC-

CHECK (169) y de los textos de NAACCR y COC @72, 174).

Se comentan los resultados de esta prueba de acuerdo con las
caracteristicas de los datos que permiten cuantificar su calidad para el uso en los

registros de tumores

6.3.1. Exhaustividad.

Siguiendo pues con las caracteristicas de la calidad de los registros de

tumores, se suele entender que la exhaustividad es una caracteristica fundamental
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de los mismos. En general esta percepcion esta influida por los registros basados en
la poblacion, pero aun siendo muy importante no es tan determinante para los
registros cuyo ambito de actuacion es el hospital y que por lo tanto tienen unos
objetivos muy diferentes (239,194, 195). La exhaustividad se analiza de acuerdo con los

indicadores aconsejados por la IARC (tablas 4.11 y 4.13).

Normalmente, esta exhaustividad se solia medir, en los registros basados en
la poblacion, utilizando el porcentaje de casos diagnosticados mediante certificados
de defuncidn (202). Mas recientemente, se mide utilizando los indicadores de

verificacion histoldgica (VH) y de diagnostico histologico (DH).

En este caso y dado que se esta trabajando en un registro hospitalario, al
analizar los resultados, se considerara que debe existir un cierto equilibrio entre las
cifras de verificacion histoldgica altas para el conjunto de los casos, como la
observacion de que en determinadas localizaciones tales como higado, sistema
nervioso central o pancreas una verificacion histoldgica del 100% debe hacer

sospechar que se esta ante un caso de posible subregistro.

Si se desagrega la informacion por afios, los valores que se obtienen del
proceso de andlisis parecen indicar que en los primeros afios, la exhaustividad era
baja como ya se conocia, asi como que desde el afio 1997, la exhaustividad se ha

mejorado de forma notable.

Como la mayoria de los autores indican, la exhaustividad en los registros de
hospital es dificil de definir y por lo tanto de controlar, pues no se puede acudir

como en los registros de poblacidn a otros registros o bases de datos externas
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como los registros de mortalidad para el cruce de su informacion (202) y Unicamente
cuando existe un registro administrativo en relacion con los pagos de los gastos que
se generan por la atencion sanitaria o bien cuando se utilizan los datos que
proporciona el Conjunto Minimo Béasico de Datos de Altas Hospitalarias y Cirugia
Ambulatoria de la Comunidad de Madrid (CMBD) (203) es cuando se tiene una cierta
seguridad de que ese posible conocer a la totalidad de los enfermos diagnosticados
y/o tratados en el hospital, aunque ello requiera un caro y complicado sistema de

cruce informatico de bases de datos (200)

En general, y ante la inexistencia de un analisis de fuentes de informacién
realizado anualmente, los valores obtenidos de los indicadores VH y DH solo
permiten sustentar sospechas de forma indirecta o circunstancial acerca de la
exhaustividad real del registro analizado. Pudiera ser que no se esta utilizando la
herramienta adecuada para asegurar plenamente la exhaustividad de un registro
hospitalario (204). Unicamente mediante la utilizacién de medios electrénicos para el
cruce automatico de diferentes bases de datos administrativas y clinicas se puede

asegurar esta caracteristica.

El estandar utilizado para definir la cualidad de los resultados de estos
indicadores ha debido de ser modificado, pues las cifras dadas por la IARC en 1995
para el sur de Europa, estan muy desfasadas con la realidad y por ello se han tenido
gue utilizar las cifras que ese mismo organismo adjudica a Norteamérica

aparentemente mas cercanas a la realidad de la Comunidad de Madrid(is9).

Por otro lado en el informe del Netherlands Cancer Registry (205) sobre las



Discusion. 153

tendencias del cancer entre 1989 y 1998 se apunta a que el numero de casos sin
diagnostico histolégico registrados es del 4,5% permaneciendo estable a lo largo del
periodo (206), siendo mas frecuente en los ancianos, donde puede sobrepasar el 8%
de los casos. .Por ultimo, The United Kingdom Association of Cancer Registries
(UKACR) recomienda unos estandares que han sido definidos en razén de lo

previamente observado en los registros que forman la citada asociacion (207).

Parece ser que este ultimo criterio es él mas valido y por esa razén en el
futuro inmediato asi se implantara a la luz de los valores medios obtenidos para el

conjunto de los hospitales que participan en el SIDC.

Si se valoran los datos que se han obtenido relativos al indicador VHD, se
observa que se encuentran por encima de los valores recomendados por la
IARC(69), pero mucho mas ajustados a los recomendados por la UKACR (207). No
obstante se tiene -la impresion que estan peligrosamente cerca del 100% en
determinados tumores, lo que -permite tener una razonada sospecha de un cierto
subregistro. Para confirmar esta sospecha, es seguro que sera preciso la puesta en
marcha un proceso de seguimiento de las fuentes de informacién o bien iniciar un
analisis transversal de la situacién mediante un procedimiento de nueva busqueda

de casos (208,209).

En esta misma linea de utilizar elementos indirectos para medir la
exhaustividad, se utiliza el indicador de razén mortalidad incidencia. Este indicador
sugerido por la IARC como criterio pero no como elemento de medida, ha puesto de

manifiesto los mismos problemas que los anteriores indicadores, pues los valores
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determinados por la IARC estan claramente alejados de la realidad local. Asi pues,
se decidio que en el futuro, los valores obtenidos en este analisis se consideraran
estandares del SIDC, permitiendo simultaneamente, a los registros hospitalarios,

gue para si mismos utilicen como estandar sus datos histéricos.

No obstante todo lo comentado, hay que considerar que este indicador tiene
un alto valor interno, pues puede estar determinado de forma muy clara aquellos
factores que constituyen de forma independiente las caracteristicas propias que
definimos para cada centro. Este indicador no es contemplado por los documentos

del SEER ni por la NAACCR.

6.3.2. Validez.

Otras de las caracteristicas que constituyen la calidad de los registros es lo
gue los anglosajones denominan como accuracy y que puede ser descrita con una
amplia variedad de términos tales como consistencia, validez, reproductibilidad o

concordancia.

Fundamentalmente lo que se intenta es determinar la denominada
coherencia interna de los datos. Es decir, la presencia de codigos legitimos, la

comparacion de los codigos con la historia, etcétera.

Los estudios de recodificacién son los que mas frecuentemente se emplean

para asegurar la reproductibilidad (acuerdo entre codificadores) y la validez

(acuerdo con la fuente de informacion).

Dentro de esta concordancia, se buscan fundamentalmente los desacuerdos
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en los cruces de variables, para ello se disefio una serie de procesos informaticos
especificos. Estos procesos enfrentan variables cuyos resultados pueden ser
contradictorios o buscando esos codigos de histologia que son incompatibles con

determinadas localizaciones.

6.2.3.1. Resultados del proceso estandar.

El primer paso es el determinar estas incompatibilidades y para ello se ha
seguido lo propuesto por la IARC en su programa IARC-CHECK (169), que es

semejante a lo propuesto por SEER y NAACCR @72).

Los resultados que se obtienen en las tablas de contingencia muestran
algunos desacuerdos pero que cuantitativamente no representan una cantidad

importante y que por tanto pueden ser facilmente corregidos.

No obstante su persistencia en casos antiguos parece indicar que aunque
estos casos eran detectados con el antiguo proceso, no se producia su correcta
correccion y el error perduraba en las bases de datos. Esto ha obligado a considerar
gue debe realizarse un proceso de revision permanente de los datos enviados al
registro central cada afo. Esto es logico, pues en cada envio que se realiza desde
los hospitales al registro central se produce la carga de casos nuevos y la
actualizacion de todas las modificaciones realizadas, por lo tanto si se sigue sin
corregir los errores en la base de datos original-, a la vez que se modifican
adecuadamente algunas modificaciones en los items de casos antiguos activos se
produce una carga de los errores, anteriormente corregidos en la base de datos del

registro central pero no en la del hospital.
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Este proceso se modifica en la nueva aplicacion, pues en ella, solo existe una
base de datos Unica a la cual tienen acceso todos los registros hospitalarios de

forma automatica y controlada.

Como elemento a destacar es el que se ha detectado un conjunto de errores
al realizar las tablas de contingencia entre las variables, Extension Tumoral y
Linfomas que es fruto de la transformacion y agrupaciéon de los casos
diagnosticados como linfomas y leucemias. Se han contabilizado 6 casos que no
son codificados como extensidon tumoral diseminada. Dado que existia una
instruccion que aclaraba estos conceptos dudosos, se deduce que es preciso
producir una nueva accién formativa que incluya la valoracion de las capacidades de
los codificadores con casos practicos y en razon de sus resultados el necesario

proceso formativo.

Cuando se procede al andlisis de las variables localizacién tumoral e
histologia de acuerdo con los criterios del IARC-CHECK, se observa que el 1,25%

de los 10690 casos son incompatibles.

Para este analisis no existe una cifra de aceptabilidad que permita discernir si
con esos resultados se debe considerar como rechazada la edicion electronica de

los datos del hospital. No obstante es aconsejable producir dos consideraciones.

La primera que es el analisis se ha realizado para la totalidad de los diez
afnos del registro y que no se ha determinado la temporalidad de los errores. Esto es
un aspecto importante, pues es posible que los errores se correspondan con casos

registrados en los primeros afios, que fueron afios de aprendizaje y por lo tanto de
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dudas y cambios.

Por otro lado, no es absolutamente seguro que el error sea achacable al
codificador. En determinadas ocasiones el cédigo histolégico se contiene en el
propio informe de anatomia patologica y cabe la posibilidad que este sea erroneo y
el codificador lo Unico que hace es trasladar el error existente. En ocasiones, los
errores parecen corresponder con errores de tecleo en el momento del registro. No
obstante todo lo aludido es absolutamente evidente y necesario considerar a estos
datos como manifiestamente mejorables y puede ser fruto de un entrenamiento

insuficiente.

Llaman la atencion los 10 casos que con histologia de melanoma son
codificados con localizaciones imposibles. Algunos que se corresponden a la
cavidad oral pueden ser fruto de un error anatémico, otros son menos explicables
como tumor primitivo pudiendo ser extensiones regionales o bien focos
metastéaticos. En esta misma linea se pueden encuadrar los 7 casos de

mesotelioma que se localizan como traquea, bronquios y pulmén indeterminado.

6.3.2.2. Resultados del proceso experimental.

Los denominados estudios de recodificacion que suelen ser considerados
como estudios experimentales por su elevado costo en tiempo y complejidad, son
sin embargo un excelente medio de conocer problemas estructurales y de formacion
gue normalmente pueden pasar desapercibidos por el andlisis estandar. Como es
I6gico y dado su caracter de muestra no tienen un impacto directo sobre la calidad

de lo analizado, pero si detectan errores de criterio que provocan dificultades en la
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capacidad de comparacion de los datos y ademas descubren necesidades de

formacion.

Estos estudios no deben de ser confundidos con la doble recogida y
codificacion de los datos que algunos registros realizan. Son pues estudios de
precision y muy apropiados para los Registros Centrales que reciben informacion de

diferentes centros hospitalarios.

Para este estudio se eligié al mismo hospital al cual se realizo el analisis

piloto utilizando lo propuesto por el Plan de Garantia de la Calidad.

La eleccion de este centro no ha sido fruto del azar ni de una decision poco
meditada. Este hospital ha sido elegido en razdn de que en el pasado se detectaron
en él serios problemas de exhaustividad, lo cual motivo que estuviera sin recoger
datos por espacio de un afio. Sus codificadores son una mezcla de personal
experimentado y sin experiencia a los cuales se les suponia un aceptable nivel de

formacion, pero con problemas de liderazgo entre ellos.

Este tipo de estudios y con el caracter de muestra del que se ha realizado,
son poco frecuentes en general (209). Por ello cuando se realizan, se suelen citar en
casi todos los manuales y textos, no obstante las publicaciones referidas a sus

resultados son realmente escasas.

Los criterios de concordancia son en ocasiones muy locales y eso dificulta
enormemente la comparacion de los resultados en diversos campos, pues a veces

no es posible determinar a priori si el error observado es debido Unicamente al
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codificador y para determinarlo es preciso comenzar un nuevo proceso analitico

costoso y complicado (210,211,212).

1. Desacuerdo justificables.

Un primer andlisis indica que existen dos desacuerdos justificables, fecha de
primer diagnostico y fecha del ultimo contacto. Los resultados obtenidos indican que
en lo relativo a la fecha del primer diagnostico existen algunos desacuerdos que son
en parte justificables por la diferencia de metodologia utilizada en las dos
codificaciones, pues en la segunda codificacién se empleo una posibilidad
electronica que en la primera codificacion no se utilizo siempre. No obstante
preocupa que los codificadores defienden algunos criterios que no son compartidos
por el registro central y que no coinciden con los criterios contenidos en los

manuales.

Por otra parte se aprecia que aungue existe un nivel aceptable de
documentacion y se ha trabajado personalmente con los codificadores, es necesario
mejorar en el nivel de documentacion y registrar de forma indeleble las dudas que
se producen y las correcciones aconsejadas, pues en ocasiones y con el paso del
tiempo se pueden producir incongruencias o abundantes zonas mal delimitadas en

conceptos que terminan ocasionando criterios incompatibles.

En el otro caso de desacuerdos justificables, la fecha del ultimo contacto, las
diferencias deben de ser achacadas en parte al tiempo transcurrido entre la primera
y segunda codificacion lo que hace posible que algunos casos se haya cumplido la

fecha de aniversario y por lo tanto posibilita que si el enfermo ha acudido al centro
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por cualquier motivo se puede haber producido una nueva fecha de ultimo contacto,
sin necesidad de poner en marcha el mecanismo de seguimiento. No obstante
parece existir un cierto retraso en el seguimiento y por lo tanto en las fechas de

revision en relacion con las fechas de aniversario. Este retraso no esta cuantificado.

En este sentido parece ser que existian recomendaciones verbales,
provenientes del personal del registro central, que permitian una variabilidad de 30
dias en la fecha de revision y que de acuerdo con lo determinado por el protocolo

del estudio inducian innecesariamente a un error achacable al disefio.

Es mas grave el problema detectado en las concordancias de las
localizaciones tumorales y las histologias, que alcanzan niveles muy superiores a

los recomendados.

2. Desacuerdos en la localizacién tumoral e histologia.

Es necesario destacar que en el 8% de los casos las localizaciones tumorales
eran diferentes al tener distintos los tres primeros digitos de la codificacion segun la

CIE-O primera version. En definitiva eran tumores diferentes.

Uno de los casos puede ser claramente un error de mecanizacion (1759
mama masculina por 1859 glandula prostatica) pues la histologia es 81403

(adenocarcinoma).

Otros dos casos (1533 colon sigmoides por 1540 unién rectosigmoidea) son
errores anatomicos aceptables por ser de dificil codificacion. Otro mas puede

considerarse dentro del mismo concepto (1420 glandula parétida por 1459 cavidad
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bucal que incluye a las glandulas salivales menores).

El resto son mas dificilmente explicables (1990 globo ocular por 1916
cerebelo con una histologia de 94003 astrocitoma) , (1889 vejiga urinaria no bien
definida con histologia 82603 adenocarcinoma papilar por 1890 por rifién no bien
definido con histologia 81303 carcinoma papilar de células transicionales), (1885
cuello vesical por 1891 pelvis renal con histologia de 81203 carcinoma urotelial) y
(1921 meninges cerebrales por 1911 Iébulo frontal con histologia de 94003
astrocitoma) y en general defectos atribuibles al bajo conocimiento anatomico de los

organos.

Las diferencias en el cuarto digito, en la localizacién tumoral, en la mayoria
de los casos tienen una relevancia baja, no teniendo en general impacto en los
analisis que se realicen con estos datos. En este caso se debe considerar mas
como un indicador de alarma, que puede indicar que o bien se codifica con poca
atencion, o bien gue el nivel de informacién que aparece en las historias clinicas

puede constituirse en una fuente de errores por alguna de sus caracteristicas.

Para el caso de las histologias, el hecho de que en el 10% de los casos sean
diferentes los tres primeros digitos, es decir practicamente de familias diferentes es
muy preocupante. Asi en un caso con (81403 por 80103) es decir adenocarcinoma
por carcinoma SAl, que es menos especifico: En otro caso (80203 por 80123)
carcinoma indiferenciado por carcinoma de células grandes, que son ambos de la
familia de las neoplasias epiteliales, Otro mas (80003 por 81403) neoplasias

maligna por adenocarcinoma que es mas preciso. En otro caso de (81403 por
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81703) adenocarcinoma por carcinoma hepatocelular, aunque son de la misma
familia, es posible que la diferencia sea debida a que el informe detallado de

anatomia patoldgica no estuviese disponible en la primera codificacion.

Existe un caso (88043 por 89813) sarcoma epitelioide por carcinosarcoma
embrionario. En un nuevo caso (80103 por 85003) carcinoma SAI por carcinoma
ductal infiltrante, en este caso se pierde mucha informacién y es posible que la

primera codificacién se ha realizado por medio de una biopsia reducida.

Es interesante analizar el caso que tiene (85003 por 81403) es decir
carcinoma ductal infiltrante por adenocarcinoma, pues también tiene un error en la
localizacion (1759 por 1859). En la primera localizacion y dado que el carcinoma
ductal es un tumor propio de la mama es coherente con la localizacion primitiva que
era mama masculina, pero en el andlisis de la recodificacion se descubre que es un
tumor de prostata con histologia de adenocarcinoma lo cual es también coherente.
Otro caso mas tiene (83103 por 83123) adenocarcinoma de células claras por
carcinoma de células renales, ambos de la misma familia y con la misma

localizacion 1890, este caso tiene poca trascendencia clinica.

De los dos ultimos casos, uno es (82603 por 81303) adenocarcinoma papilar
por carcinoma papilar urotelial, en este caso también existe una discrepancia en la
localizacion, 1889 por 1890. Finalmente en él ultimo caso se cambia (81303 por
81203) carcinoma papilar urotelial por carcinoma urotelial, ambos de la misma

familia y en el mismo 6rgano.

Dado que todos los casos referidos tienen una cierta coherencia interna y han
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superado el cruce de localizacion-histologia, es posible pensar que indican la
presencia de algunos errores en el proceso. Estos posibles errores han sido
estudiados conjuntamente con los miembros del registro y analizados con

profundidad.

Por ello y en razén de este andlisis, se ha puesto en marcha un proceso
especifico de formacién que relaciona de forma clara la anatomia de las
localizaciones con las histologias permitidas para ella, a modo de manual del
codificador Este proceso se esta llevando a cabo en colaboracion con el
Departamento de Ciencias Morfologicas de la Facultad de Medicina de la
Universidad Complutense y tendra como fruto la realizacion de un Manual de

Codificacion.

Puesto que parece en un principio descartarse los errores de mecanizacion,
parece aconsejable que en el &mbito de las fuentes de informacion se efectlue
también un analisis en colaboracién con las anatbmopatologos, pues aunque se
considera el criterio del patélogo como un estandar oro, algunos autores han puesto
de manifiesto diferentes discrepancias muy importantes en la misma codificacion

realizada por diferentes pat6logos (213).

Finalmente merece la pena destacar que el quinto digito o digito de conducta
del tumor es concordante en el 100% de los casos. Este dato tiene una gran
importancia para determinar que los datos que presenta el registro corresponden
realmente a tumores malignos y mejoran resultados de otros estudios similares (214).

Los desacuerdos totales no obstante son muy semejantes.
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3. Desacuerdos en la extension tumoral.

Otro campo en el cual se han detectado problemas importantes en la
concordancia ha sido en el grado de extensién tumoral. Este item es muy
subsidiario de un estudio exhaustivo de la historia clinica y eso siempre que la
informacion conste en ella. En un 22% de los casos, no existe acuerdo, el mayor
numero de desacuerdos reside entre las categorias local y regional con el 68% de
los casos. Esta discrepancia se debe en ocasiones a un bajo conocimiento
anatomico, a pesar de los cursos de codificacion realizados. Teniendo en cuenta
gue en la mayoria de los casos no se cuenta con la codificacién del TNM realizada
por él medico o patélogo, es mas comprensible que existan discrepancias, pues la
codificacion debe hacerse por el codificador con criterios que como se comprueba

no parecen estar lo suficientemente claros.

4. Desacuerdos en los tratamientos.

En relacidn con el tratamiento, se debe aclarar que en el SIDC se recogen
cinco modalidades de tratamiento secuenciales, asi se ha comprobado que en el
item Segundo tratamiento, existe un 33% de discrepancias que no se corresponden
con el 9% de discrepancias en el primer tratamiento y el 7% de discrepancia en el
tercer tratamiento. Esta cifra del 33% es claramente superior a lo que se refleja
como habitual en estudios recientes que hablan de un total de 9,8% de
discrepancias (262, 263), mientras que es significativamente igual a los valores de

discrepancia observados para el primer y tercer tratamiento.

En el andlisis mas profundo realizado con los propios codificadores, se
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apunta a errores debidos a una cierta actitud de complacencia que limitaban la
investigacion con profundidad, pues se consideraba como tratados a todos los
pacientes que acudian a consulta y no se comprobaba si ademas de la consulta

realmente recibian tratamiento.

5. Desacuerdos en la causa de muerte.

En el caso de las discrepancias encontradas en la codificacion de la causa de
muerte de acuerdo con la novena edicion de la Clasificacion Internacional de
Enfermedades CIE-O (215, nos encontramos con cifras similares a las que tenemos
para las discrepancias en localizacién e histologia. Se debe aclarar, que esta
clasificacion es en su mayoria fruto de la informacién de familiares y en pocas
ocasiones como consecuencia de la consulta a Certificados de Defuncién o a la
propia historia clinica. No obstante, del analisis exhaustivo de los datos, se constata
gue estas discrepancias pueden ser facilmente mejorables mejorando la

metodologia de consulta de la informacion por parte del codificador.

Al realizar el resumen de los resultados y compararlos con los estandares
especificados con anterioridad, se observa que los porcentajes de acuerdo
obtenidos para los items con mayor valor tiene la siguiente relacion con los

estandares.

6. Concordancia de otras variables de interés.

Para la codificacion del sexo se obtiene una desviacion del 1,8% con relacion

al estandar. Dado que el sexo no debe ser un item de elevada dificultad no es una
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cifra permisible y es un mal indicador y realmente es coherente con los datos
obtenidos para localizacion e histologia cuya desviacion es de 19 y 12 puntos

respectivamente.

Estos valores tienen una gravedad considerable, pues indica serias
divergencias conceptuales y metodoldgicas, aunque no se debe de olvidar la
realidad en la cual viven los registros. Es decir, la escasa atencion que los clinicos y
los gestores les proporcionan y el escaso nivel de los datos que se poseen en el
ambito sanitario. No olvidemos que a finales de los 80, solo el 80% de los datos de

las estadisticas de mortalidad eran concordantes con la realidad (21s) .

Por otro lado se ha comprobado que en determinados casos de
recodificacion de los datos efectuado como forma de medir la calidad de los
mismos, los porcentajes de discrepancias que refieren no son inferiores al 20% (217),
e incluso cuando se compara lo obtenido entre lo producido por personal
codificador entrenado y los clinicos que codifican sus propias historias, el grado de
acuerdo en la localizacion e histologia es solamente de 88% y 86% respectivamente
(218), siendo en particular frecuente el desacuerdo en lo relacionado con la

localizacion de la unién rectosigmoidea como ocurre en un caso de nuestro estudio.

6.3.3. Totalidad.

Se sabe por su propia definicion, que las caracteristicas de un sistema de
excelencia deben estar bien definidas y deben ser cuantificables. Para los datos de
los registros de tumores una de sus caracteristicas determinante de la calidad, es lo

gue los anglosajones denominan completeness que se podria traducir como lo
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completo o en términos mas practicos como la totalidad y la precision (19e).

En lo relativo a la existencia de los denominados registros en blanco, vacios
o perdidos y en razdn de que un dato en blanco indica generalmente que el registro
no ha sido capaz de rellenarlo, es considerado como un adecuado indicador de la
calidad en el proceso del registro de los datos, incluyendo el subproceso de
codificacion. Se debe recordar que un item en blanco no puede equipararse con un
campo relleno con informacién desconocida y en el fondo, se puede identificar la

presencia de campos en blanco como un reflejo de la actitud del codificador.

El andlisis de los casos en blanco o de las variables con datos en blanco se
convierte asi en la forma de cuantificar la totalidad de la informacién obtenible y por

ello permite medir el grado en que se esta cerca del objetivo definido.

En el caso de los resultados obtenidos al realizar la prueba piloto. Se puede
advertir que existen un numero importante de casos con valores en blanco en la
labor de seguimiento. Esto obligo a realizar un andlisis mas profundo dentro de la
misma edicién electrénica mediante un proceso especifico y no rutinario. Este
proceso especial ha permitido identificar realmente a los verdaderos casos perdidos
de los casos fallecidos y de los que no deben tener realizada la revisién por no

haber cumplido la fecha de aniversario.

Esta situacion tiene una clara explicacion informatica. En la primera version
de la aplicacion, no estaba previsto que los resultados de las revisiones afectasen
de forma automatica a los valores de las revisiones subsiguientes. Es decir, si un

paciente fallecia, el resto de las revisiones quedaban en blanco al no realizarse
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ninguna revision mas. En el mismo sentido, si un paciente solo tenia dos afios de
evolucion, la tercera revision y las siguientes aparecian como campos en blanco.

De resultas de esto era dificil diferenciar los casos fallecidos y aquellos a los cuales
no les correspondian todavia realizar esa revision de forma directa de aquellos otros
gue realmente tenian en blanco el campo por falta de informacién y era necesario el
efectuar un largo proceso de analisis y recodificaciones para poder valorar la

verdadera importancia de los casos en blanco.

En razon de esta situacion, se realizo una modificacion en la aplicacion
informatica que rellenaba, en estos casos y de forma automatica, el campo revision
con la categoria 0 a la vez que se creaba un nuevo campo denominado fecha de
ultimo contacto, lo cual resolvia en parte el problema. Aparentemente esta
modificacion no funciona en el hospital estudiado y ha sido preciso analizar

mediante cruces de variables y recodificaciones estas discordancias .

Mediante este nuevo analisis, finalmente se ha podido determinar que un alto
porcentaje de los casos en blanco identificados estén justificados, de tal forma que
los primeros resultados alarmantes se modifican obteniendo como resultados
validos los valores que cuantifican la existencia de estos campos en blanco en

valores asumibles.

En lo relacionado con el resto de los campos, el indicador de valores
perdidos(VP) que se recoge del analisis efectuado cumple con las especificaciones
gue se corresponden con el estandar oro, siendo muy significativo que no existen

VP para los campos localizacién e histologia (tabla 5.51).
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6.3.4. Exactitud.

En el andlisis de la frecuencia de los campos rellenos con informacion
desconocida o la categoria 9 de los items, que se identifica normalmente como
informacion desconocida, los porcentajes detectados estan dentro de los limites
determinados por los estandares, excepto para el valor histologia. No obstante este
valor debe ser observado a la luz del hecho que los registros solo recoger la
informacion existente a su alcance y normalmente recogida en la historia clinica o
en los informes clinicos correspondientes y que por lo tanto se debe sefalar que en
ocasiones cuando se observa esta categoria, es posible que no sea debido a déficit
en procesos del propio registro, si no que lo que el registro recoge es el fiel reflejo
de la calidad de los datos contenidos en las fuentes y que son parte importante de la

calidad del proceso asistencial en si mismo (219, 220).

En general, es muy importante recordar que en cualquier proceso, por
naturaleza existe una cierta variabilidad a la que se une la variabilidad de las
situaciones de origen y las diferentes circunstancias que a su vez definen a cada
centro (221). En parte esta variabilidad puede ser explicada como fruto de la
sofisticacion del centro, pues es dificil considerar como iguales a centros que
reciben un alto numero de casos que acuden a completar tratamiento una vez
diagnosticados en otro centro y los que deben enviar casos a completar tratamiento

fuera de sus muros.

En los primeros es muy probable que sean mas frecuentes los casos de

tumores diagnosticados en localizaciones poco accesibles gracias a la alta
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tecnologia exploradora. En este caso el numero de tumores codificados con 99999
(sin confirmacion histoldgica) puede ser superior sin poder identificarse este dato
con mala calidad, pues los diagndsticos actuales pueden en ocasiones producir una
aproximacion suficiente como para iniciar un tratamiento con garantias sin la
necesidad absoluta de conocer de antemano la histologia. Se debe considerar en
especial en algunos tumores pancreaticos, del sistema nervioso central o los
tumores hepaticos dificilmente abordables quirargicamente o por biopsia, donde la
confirmacion histoldgica puede no ser determinante en la instauracion de un

tratamiento que en la mayoria de las veces es simplemente paliativo.

En general y en el caso de los valores histolégicos que superan los
estandares definidos por el NAACCR @72), habria que descartar que estas cifras se
deban a tumores sin confirmacién histoldgica por estar localizados en anatomias

poco accesibles y en enfermos ancianos o con mal estado general

6.3.5. Seguimiento.

En un registro de tumores hospitalario e igualmente en un registro central, el
conocer el estado de la enfermedad y el estado vital del paciente en las fechas de
aniversario es fundamental. Mediante estos datos se pueden conocer las
supervivencias de los diferentes grupos tumorales y establecer criterios para evaluar
la calidad de los resultados de los procesos asistenciales en términos de

supervivencia (222,223).

Los indicadores del seguimiento obtenidos (ISA e ISAM) se corresponden

con los valores admitidos como estandar. Si se comparan estos datos con los
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recomendados por las fuentes encontradas en la literatura mundial para situaciones
similares, como el programa EUROCARE (224), se observa que sus perdidas de
seguimiento oscilan entre el 0 y el 8,1% de los casos incidentes a los dos afos de
seguimiento y entre 0 y el 15,2% de los casos incidentes a los cuatro afios del
seguimiento, los cuales parecen ser significativamente semejantes con los

obtenidos por el registro analizado para el conjunto de sus 10690 casos registrados.

El SEER entre sus recomendaciones (225), incluye que la ratio del seguimiento

debe ser de al menos el 90%, siendo preferible el 95% de los casos.

Por su parte, el Colegio Americano de Cirujanos considera que el 90% de los
casos deben estar bajo seguimiento , pero acepta como minimo un 80% como ratio,
aunque plantea sus dudas sobre la bondad de los datos de supervivencia obtenidos

con estos valores 174).

Si se observan los datos del ISA (tabla5.53) y del ISAM (tabla 5.54), S& comprobara
gue el resultado final es de 79,52% y 87,03% de los casos bajo seguimiento, pero
se debe considerar al mismo tiempo que las cifras mas bajas corresponden a los
primeros afos que son los de menor calidad en los datos. No obstante al analizar
los valores en blanco, se debe considerar que se llego a la conclusion de la
existencia de un cierto retraso en la realizacion del seguimiento, posiblemente
debido al agrupamiento de esta actividad en un proceso trimestral en vez de
mensual y por lo tanto puede ser que el corte realizado en el mes de agosto
compute como no realizados a los que Unicamente tienen retraso. Este artificio del

proceso ha sido corregido y en nuevos y préximos andlisis es posible que los



Discusion. 172

valores de los indicadores mejoren de forma significativa.

6.4. Planes de trabajo.

Como se observa, de todas las decisiones, actuaciones y redisefios se
produce un plan de implantacién y un calendario de los trabajos realizados hasta el

momento de presentar este documento.

El manual de calidad, fue implantado a finales del afio 2002, lo mismo que el
manual de procedimientos. Ambos tienen prevista su actualizacién a lo largo del afio

2003.

La nueva aplicacion informatica se encuentra el periodo de pruebas y
estando previsto que termine su total implantacion antes de que acabe el afio 2003.

Para el proximo afio 2004, esta previsto el mantener su desarrollo si es necesario.

El programa de formacion continuada continuara sus actividades a lo largo

del afio 2003, estando previsto su continuidad en los afios proximos.

6.5 . Resumen.

Una vez que las correcciones que se determinan en el informe de la edicion
electronica han sido efectuadas y después de la realizacion de una nueva edicién
electrénica que asegura que las correcciones se han producido, los datos del

hospital estan en condiciones de ser agregados a los datos del Registro Central.

Como resultado final se comprueba que el programa de calidad disefiado
garantiza un nivel adecuado de, exhaustividad, validez, totalidad y exactitud de la

informacion del registro hospitalario, asi como unos niveles de seguimiento que
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pueden ser considerados como aceptables.

Este hecho permite asegurar que el método propuesto es eficaz para
garantizar el nivel de calidad de los datos contenidos en los registros de tumoresy a
su vez nes-permite vigilar el nivel de calidad de la informacién, posibilitando

simultdneamente su mejora permanente.

Todo el proceso de chequeo automatico de los datos alcanza al 100% de los

casos del registro tal y como recomienda la NAACCR .

La documentacion de las ediciones electronicas es muy importante, pues
proporciona una parte muy determinante de lo que denominamos validez. En
ocasiones una correccion puede solucionar el problema original, pero al mismo
tiempo puede generar nuevas incongruencias. Por lo tanto, toda la documentacion
generada debe ser conservada para poder ser consultada, si es necesario, con

posterioridad.

Ademas de las caracteristicas de la calidad analizadas existen algunas otras
con menor peso especifico, pero que no por ello se deben olvidar. Asi existe la
denominada constancy que podemos definir como fidelidad. Este termino se refiere

al uso de los mismos coédigos por todo el sistema.

Es absolutamente necesario que los codigos que se empleen sean los
mismos en todas las instituciones del mismo ambito geogréafico y permanezcan
constantes de un afio para otro. Es decir, codigos claramente definidos y utilizados

por todos a lo largo del tiempo, pero modificados cuando sea absolutamente
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necesario.

En otro sentido, debemos considerar que la puesta en marcha de programas
de cribado, puede alterar las tasas de incidencia en cada hospital y ello debe de ser
analizado. Asi mismo, la aparicién de nuevas formas de enfermedades puede
originar cambios en los registros que no tenian previsto esta situacion y ello puede
ocasionar perdida de informacion valiosa o confusion terminoldgica al realizar los
analisis.

Igualmente, de acuerdo a lo visto es aconsejable ser constante en la
metodologia estadistica y en el formato de los informes anuales. Por ello es preciso
el definir un modelo estandar de informe, tal y como se acompafia en los resultados

del andlisis de la calidad de los datos.

El permanente cambio de los criterios de explotacion de la informacion puede
hacer fallar la comparabilidad de los resultados obtenidos, por eso es mas que
necesario, se diria que imprescindible, el definir y recoger como documentacion, la

metodologia al detalle del andlisis.

La informacion proporcionada por los registros de tumores puede ser
determinante para el analisis de la calidad de los procesos asistenciales oncolégicos
36) Y la determinacion de la supervivencia media obtenida a lo largo del tiempo (237,
238), asi como para la evaluacion de los resultados de los programas de cribado en

marcha, siempre y cuando su calidad sea posible medir y conocida.

El medir un objeto, precisa siempre de herramientas y de criterios que
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permitan la comparacion. En el momento presente, en el entorno mas proximo se
carece de criterios comparativos y las herramientas estan en continuo desarrollo,
por ello el campo de la garantia de la calidad de los datos es un continuo desafio al
cual generalmente se llega muy justos de tiempo o con un pequefio retraso en el

mejor de los casos. (267, 268).

No obstante, un plan de garantia de la calidad es absolutamente
imprescindible para poder garantizar, dentro de unos margenes, el estado de la
calidad de los datos que poseemos, calidad en la que intervienen muchos factores
de los cuales la mayoria no estan en el ambito de las decisiones de los
responsables de los registros. Esta garantia de la calidad no debe entenderse como
un fendémeno puntual si no que debe estar integrada en la rutina del trabajo diario,
solo de esta manera y a la luz de una mejora continua se podra obtener de los
registros de tumores todo el potencial que poseen como sistema de informacién y
sobre todo evitaran que tomemos decisiones erréneas basadas en informaciones

gue nos inducen a ello (26s).

Una vez declarado la necesidad del control de la calidad de los datos, se
podria preguntar ;Son estos datos comparables con los de otros?. En este caso se
debe responder con Chen y Robinson (270, 271) que solamente si se utilizan los
mismos criterios, se tienen los mismos tipos o modelos de registro y los mismos
métodos de andlisis mediante ordenador. Dado que eso no es asi para el analisis
aqui realizado, -resulta imposible evaluar de forma definitiva estos resultados en

comparacion con los que presentan los otros registros americanos y europeos (273),
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pero no obstante no dejan de ser una magnifica referencia para el futuro al
considerar que los resultados aqui presentados constituyen un estandar propio y

significan la meta a sobrepasar en esa mejora continua que se intenta asegurar.
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7. CONCLUSIONES.

1. El analisis del control de calidad de los datos ha permitido detectar que el
tiempo transcurrido desde su disefio hasta la actualidad, se habian producido
algunas cambios en los criterios acreditados asi como con la realidad de los
registros de tumores hospitalarios en la Comunidad de Madrid, que afectaban de
forma determinante a su funcionalidad y seguridad, obligando a modificar el

sistema y adaptarlo a los cambios ocurridos el transcurso del tiempo.

2. Una vez concluidas las modificaciones, se ha comprobado su correcto
funcionamiento antes de su generalizacién, mediante un plan piloto en un
Hospital del sistema, demostrando sus resultados que el nuevo programa de
garantia de calidad, mejora al previamente existente y permite detectar fallos

gue en el pasado habian pasado desapercibidos.

3. Dentro del nuevo modelo de Garantia de Calidad se ha incluido el analisis de
la validez de los datos mediante la recodificacion de historias. Este método ha
permitido detectar algunos fallos en la formacién del personal codificador que

han obligado a modificar el sistema de formacion continuada de los mismos.
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4.El andlisis de la calidad resultante del programa piloto, determina que el nuevo
plan de garantia de calidad permite hacer un seguimiento exhaustivo de la
calidad de los registro incluidos en el sistema, garantizando de esta forma unos
niveles de fiabilidad en los datos recogidos compatibles, con la realidad que se

muestra en la historia clinica, de donde proceden.
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8. ABREVIACIONES Y ACRONIMOS EMPLEADOS.

ACoS

ACS

AJCC

CDC

COoC

FCDS

IACR

IARC

ICPDES

CIE

American College of Surgeons

American Cancer Society

American Joint Committee on Cancer

Centers for Disease Control and Prevention
Commission on Cancer (of ACOS)

Florida Cancer Data System

International Association of Cancer Registrars
International Agency for Research on Cancer

The International Cancer Patient Data Exchange System

Clasificacion Internacional de Enfermedades

CIE-O Clasificaciéon Internacional de Enfermedades para Oncologia

CIE-O-1

CIE-O-2

CIE-O-3

NAACCR

Clasificacion Internacional de Enfermedades para Oncologia

Primera edicién

Clasificacion Internacional de Enfermedades para Oncologia

Segunda edicion

Clasificacion Internacional de Enfermedades para Oncologia

Tercera edicion.

North American Association of Central Cancer Registries

NCDB National Cancer Data Base

NCI

OMS

National Cancer Institute

Organizacion Mundial de la Salud (en Ingles World Health
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ROADS

SEER

SIDC

TNM

uICC

Organization)

Registry Operations and Data Standards (manual of ACOS)
Surveillance, Epidemiology, and End Resuits Program of NCI
Sistema de Intercambio de Datos de Cancer

Tumor, Nodes and Metastasis: staging system of AJCC and UICC

Union Internacional Contra el Cancer (en Ingles, International

Union Against Cancer)
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INTRODUCCION.

El principal objetivo de cualquier registro de cancer hospitalario, es obtener datos
completos, en tiempo y de alta calidad de la informacion disponible de los tumores
diagnosticados y/o tratados en el hospital para utilizacion en el Control del Cancery en
Investigacion. Los mudltiples aspectos que se relacionan y son especificos de los
registros hospitalarios de tumores, requiere que se este en disposicion de evaluar todas
las actividades relacionadas con los procesos y procedimientos que identifican esta
actividad y que tienen un impacto importante sobre las cualidades de los mismos.

Este Manual para el Sistema de Intercambio de Datos de Cancer, en su tercera
version, es el fruto de la ardorosa y callada labor de muchas personas durante un
periodo dilatado de tiempo, médicos, informéticos y personal técnico; que ante un
objetivo comun han demostrado lo que son capaces de obtener con la coordinacion de
sus esfuerzos.

Esta hermosa realizacion, es ademas fruto de los amplios criterios utilizados,
abiertos a la mejora permanente y a la investigacion de nuevas técnicas y ante todo
aquello que permita un mejor rendimiento de los esfuerzos conjuntos. Por ello en el
mismo momento de su nacimiento, este manual, se trasforma en receptor de las
posibles mejoras que la experiencia y la investigacion proporcionen en un futuro.

Ante el desarrollo que se debe de esperar de este tipo de actividades, es
necesario comprender que un elemento esencial de este esfuerzo es la necesidad de
un lenguaje comun en lo referente a la recogida de los datos, de tal forma que nos
permite acercarnos con facilidad al mosaico que es el conocimiento del cancer.

El Manual de Procedimientos del Sistema de Intercambio de Datos de Cancer
esta basado en la experiencia del Internacional Cancer Patients Data Exchange System
(ICPDES) de la Union Internacional Contra el Cancer, aplicado por un conjunto de
Hospitales de nuestra Comunidad durante un periodo de mas de nueve afios y en los
criterios que se han afiadido por parte de instituciones de prestigio internacional tales
como The Surveillance, Epidemiology and End Results (SEER) program of National
Cancer Institute, Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), American Joint Committee
on Cancer (AJCC), Commission on Cancer (COC), National Cancer Registrars
Association (NCRA), North American Association of Central Cancer Registries
(NAACCR), Centers for Disease Control and Prevention (CDC), American Cancer
Society, International Agency for Research on Cancer (IARC) y Kentucky Cancer
Registry (KCR).

Los centros participantes representan una notable variedad de dotaciones,
estructuras y dependencias lo que por una parte proporciona una vision amplia y
enriquecedora, pero por otro lado, esta diversidad presenta a su vez una dificultad
enorme, al ser los datos recogidos con criterios diferentes, usando distintos software,
inclusive diferentes codigos y diferentes criterios de aplicacion de los codigos.
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La solucion a estos problemas, esta en el camino de incrementar los criterios de
normalizacion al maximo nivel posible de acuerdo con las circunstancias, como un
primer paso para hacer posible un intercambio fiable de la informacion, facilitar su
analisis y obtener el méximo beneficio de las comparaciones de los datos obtenidos en
nuestra Comunidad Auténoma.

Desde que en 1994 se realizo la segunda version de este Manual, han ocurrido
muchas cosas en el mundo de los Registros de Tumores. La NAACCR ha publicado un
conjunto importante de documentos sobre normalizacion y control de la calidad de los
datos de los Registros de Tumores que han puesto las bases de un conocimiento que
debemos adaptar a nuestro medio, por otro lado, el SIDC ya tiene suficiente experiencia
y peso intelectual como para liderar en nuestro ambito la adaptacién y aplicacion de
estos nuevos conocimientos a nuestra realidad y ademas la creciente necesidad
sentida en los hospitales de la creacion y potenciacion de los registros de tumores
recomienda comprobar que la documentacion que se proporciona es la mejor posible.
Unicamente asi podremos evitar que nos encontremos ante una ausencia de
comparabilidad en nuestros datos y hayamos perdido tiempo y trabajo en conseguir
nada.

El objetivo de este Manual, en su tercera version, es facilitar las instrucciones
para recoger un minimo de datos que nos permitan describir al paciente, al tumor, el
tratamiento y los datos mas significativos en lo relacionado con el curso de la
enfermedad y la supervivencia del paciente. Esta informacion debe estar disponible de
todos los pacientes y en cualquier centro, por ello debe ser fruto del consenso de los
centros que participan en el SIDC.

El Manual utiliza un camino definido previamente para lograr el acceso a los
datos del paciente y acepta como principio, que la ficha de recogida de datos es la
principal fuente de informacion y sélo los datos reducidos a items son almacenados en
la base de datos electronica del sistema informatico. El mantenimiento de los datos de
forma centralizada, permite de una forma mas facil la identificacion de los pacientes que
pueden ser interesantes para futuros estudios, el desarrollo de hipotesis de nuevas
investigaciones y el planeamiento cooperativo de investigaciones multicéntricas.

Esta tercera version es consecuencia de las modificaciones llevadas a cabo
durante las reuniones de consenso realizadas a lo largo de los dltimos meses y
significan el desarrollo y maduracion de la actividad del Sistema de Intercambio de
Datos de Cancer en la Comunidad de Madrid.

AGRADECIMIENTOS

No podemos olvidar a todos los que han participado a lo largo de los 10 afios de
nuestra historia en el desarrollo de el Sistema de Intercambio de Datos de Cancer en la
Comunidad de Madrid, especialmente al Dr. Vincent F Guinee, que desde su Jefa tura
del Departamento de Patients Studies del M. D. Anderson Cancer Center de Houston
(Texas), en el ya lejano 1990, nos dio su apoyo incondicional y nos transmitio su
conocimiento y entusiasmo, de tal forma que nos ha permitido llegar a realizar este
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hermoso trabajo.

CENTROS ASOCIADOS.

Los centros listados a continuacion, participan en el SIDC con el envio de su
informacion. Algunos en razén de los convenios de colaboracion firmados entre la
Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid y los Hospitales adscritos, otros
merced a las Ordenes de creacion de los respectivos Registros de Tumores
Hospitalarios en los Hospitales dependientes de la Consejeria de Sanidad, y finalmente
otros de forma mas o menos voluntaria al no existir documento oficial que reconozca
dicha participacion. Consideracion aparte tienen aquellos centros hospitalarios, que sin
tener ninguna relacion con la Comunidad de Madrid, utilizan nuestro sistema como
referente y auditor externo de su calidad.

Registro Central de Tumores de la Comunidad de Madrid..
Responsables del Registro de Tumores:

Dr D Andrés Gonzalez Navarro

Dra Dfia Maria José Gonzalez Hernandez.
Secretaria: Dfia M2 Antonia Fernandez Olivares.
Formado por:
Hospital General Universitario Gregorio Marafién.
Responsable del Registro de Tumores: Dr D Julio Jesus Acero Sanz.
Codificadoras: Dia. M2 Angeles Pérez Larumbe

Dia Teresa Antonieta Campos Arana.
Hospital de la Princesa.
Responsable del Registro de Tumores: Dra Dfia Laura Cerezo Padellano.
Codificadora: Dfa. Dulce M2 Sieres Fernandez.
Hospital Militar Central Gbmez Ulla.
Responsable del Registro de Tumores: Dr. D. Antonio Colmenarejo Rubio.
Hospital Puerta de Hierro.
Responsable del Registro de Tumores: Dr. D. Fernando Garcia Lopez.
Codificadora: Dfa Carmen Garcia Ruiz.
Hospital Universitario San Carlos.
Responsable del Registro de Tumores: Dr D Ramiro Palmeiro Troitifio
Codificadores: DAa M2 Jesus Sanchez Ponga,

D. Julio Gonzalez Cuéllar

Dfia Belén Herranz Correa.
Hospital Severo Ochoa.
Responsable del Registro de Tumores: Dr D Angel Castafio Pascual.
Codificadora: Dfia Rocio Grijota Sanchez

Registro de Tumores Infantiles de la Comunidad de Madrid.
Responsables del Registro de Tumores:
Dra DAia Maria José Gonzalez Hernandez.
Dr D Andrés Gonzalez Navarro.
Codificadora: Diia Pilar Herranz Correa.
Formado por:
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Hospital Infantil del Nifio Jesus

Responsable del Registro de Tumores: Dra Dfia Trinidad Contra Gémez
Hospital Ramén y Cajal.

Responsable del Registro de Tumores: Dr D Arturo Mufioz Villa.

Hospital Universitario La Paz.

Responsable del Registro de Tumores: Dra Dfa Purificacion Garcia Miguel.
Hospital Universitario 12 de Octubre.

Responsable del Registro de Tumores: Dr D Jesus Lopez Pérez.

Hospital Puerta de Hierro.

Responsable del Registro de Tumores: Dr D Fernando Garcia Lopez.
Hospital Universitario San Carlos.

Responsable del Registro de Tumores: Dr D Francisco Valverde Iniesta.
Hospital General Universitario Gregorio Marafion.

Responsable del Registro de Tumores: Dra Dfia M® Angeles Cantalejo Lépez.

Registro de Cancer de Mama de la Comunidad de Madrid.
Responsables del Registro de Tumores:
Dra DAa Maria José Gonzalez Hernandez.
Dr D Andrés Gonzalez Navarro
Secretaria: Diia M2 José Garcia Yanez.
Codificadores: D Manuel Meneses Garde.
Dfa Inés Ayuso Ruiz.
Diia Carmen Velasco Hernanz.
Dia Belén Herranz Correa.
Dia Pilar Herranz Correa.

OBJETIVOS.

Los objetivos de este documento, de forma general, es el de definir los criterios
generales y normalizados que puedan hacer posible el registro de tumores en los
hospitales de la Comunidad de Madrid. De forma mas concreta, es el de proveer una
fuente de criterios que asegure una uniformidad en la recogida de los datos, de tal
forma que se produzca una reduccion de la necesidad de codificaciones y registros
redundantes entre las propias administraciones, facilitando, a su vez, la recogida de
datos comparables entre instituciones y grupos de trabajo, de tal manera que permita
proporcionar un documento que ayude a los registros ya existentes a revisar sus bases
de datos, sirviendo de referencia para la unificacion del proceso de registrar la
enfermedad cancerosa. En fin, animar a la adopcion de estas normas en todos los
registros hospitalarios de la Comunidad de Madrid.

Asi, en principio este documento define cuales son los casos que deben ser
incluidos en los registros, identifica los items o elementos que deben ser recogidos,
normaliza el numero y posicion de los items y su nombre, define como son estos,
facilita la estructura de las bases de datos a intercambiar, identifica los diferentes
valores de cada item de forma que no existan equivocos y los datos sean comparables
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y por ultimo provee de los criterios de identificacion y aplicacion de los codigos
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CRITERIOS GENERALES.

CRITERIOS PARA LA INCLUSION DE CASOS Y SU CODIFICACION.

Fecha de referencia:

Es la fecha efectiva de comienzo del registro de casos, no es la fecha en la cual
el registro esta organizado o trabajando. Solamente los casos, con fecha de primera
consulta en el centro, posterior a la fecha de referencia son recogidos. Normalmente
esta fecha suele coincidir con el primero de Enero de un afio determinado, pero en
algunas veces puede ser cualquier otra.

Casos aregistrar:

Siguiendo el criterio de la ICPDES, SEER y OMS, se registran de forma
obligatoria todos aquellos tumores, diagnosticados o tratados en el centro, cuyo codigo
de comportamiento ( quinto digito segun la CIE-O) es igual o superior a 2. El texto de
referencia que incluye la lista de todas las enfermedades malignas es la Clasificacion
Internacional de Enfermedades Oncologia en su primera version en castellano.

Los tumores in situ se analizan de forma diferenciada para cada centro, aunque
en el registro central no se consideran los CIS del cervix y los CIN Il diagnosticados
con posterioridad a 1-1-2000, siguiendo los criterios del SEER. No obstante, debemos
recordar que en este campo y en particular en lo relativo al cervix, no existe relacion de
comparabilidad entre la terminologia de la neoplasia cervical pre-invasiva. Asi desde el
sistema de displasia a carcinoma en cuatro escalones, pasando por el sistema de tres
gradas de la neoplasia cervical intra epitelial (CIN) hasta el de dos escalones del
Sistema de Bethesda con alto y bajo grado de lesiébn escamosa intra epitelial (SIL).
Consecuentemente con esto, los datos sobre esta tipologia no son comparables a lo
largo del tiempo.

En relacion con los canceres de piel, los canceres in situ con topografias ICD-
01, 173.0 a 173.9 (ICD-0O3 C44.0 a C44.9) esta aceptado que no se registren. Asi
mismo, no se deben registrar aquellos tumores menores de 5 cm en su dimension
mayor con los siguientes codigos morfolégicos

8000-8004. Neoplasia. SAI.

8010-8045. Neoplasias epiteliales.

8050-8082. Neoplasias de células escamosas de la piel.
8090-8110. Neoplasias de células basales de la piel.

Cualquier carcinoma basal o escamoso de la piel mayor de 5 cm en el momento
del diagnostico y cualquiera diagnosticado con una extension regional o diseminado
debe ser recogido. (SEER, COC, NPCR, KCR). No obstante el SIDC, por acuerdo
consensuado de 1993, permite registrar a todos los tumores que por sus caracteristicas
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clinicas hacen precisa la actuacion de mas de un servicio hospitalario en su
tratamiento.

Dentro del concepto de caso definido con anterioridad, definimos en el contexto
del propio hospital a caso como todo paciente con tumor que acude al hospital para su
diagnostico y/o tratamiento total o parcial, siendo contacto todo aquel paciente con
tumor que acude al hospital de forma puntual, sin que exista precedente y sin que
parezca previsible un seguimiento del mismo por parte del hospital. Dentro de este
grupo es aconsejable incluir aquellos casos que acuden al centro recabando una
segunda opinion. Los contactos no deben ser registrados.

En relacion con la codificacion, se debe considerar como sin6nimo de
diagnostico de cancer cuando se utilizan por el patélogo los siguientes términos:
Compatible con. Consistente con. Probable. Sospechoso. En este ultimo caso, el
termino sospechoso no debe ser considerado como sinébnimo de céncer en las
citologias.
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CODIFICACIONES EMPLEADAS:

Lugar de Nacimiento (item 8).

El lugar de nacimiento y residencia se codifica de acuerdo con la “relacion de
municipios y cédigos de provincias de 1 de Enero de 2002 del Instituto Nacional
de Estadistica”. (Anexo A).

Domicilio habitual (item 9).

En lo relativo al domicilio en la Comunidad de Madrid, el Area de Salud se
codifica de acuerdo con el Callejero Sanitario de la Comunidad de Madrid en su version
electronica.

Codificacion topogréafica (item 19).

La localizacién tumoral o topogréfica se codifica de acuerdo con la Clasificacion
Internacional de Enfermedades Oncologia. CIE-O1 de la OMS en su version de la
Organizacion Panamericana de la Salud de 1977. Es aconsejable utilizar al mismo
tiempo la Tercera edicion de la Clasificacion Internacional de Enfermedades
Oncologia CIE-O3 en su version en ingles del 2000. A partir del 01/01/2003 se
introducira en el trabajo rutinario esta CIE-O3 que se encuentra como tabla en la nueva
aplicacion informatica.

Los codigos topograficos de la CIE-O3, tienen cuatro digitos, la letra C seguida
de tres digitos. Una diferencia en el tercer digito, indica localizaciones diferentes. Una
diferencia en el cuarto digito define a las denominadas sublocalizaciones.

Las Leucemias se pueden codificar como Medula Osea (C42.1).

Los Linfomas suelen localizarse en los ganglios o nédulos linfaticos (C77.-) o
en el tejido linfatico tales como la amigdala, el bazo, el anillo de Waldeyer o el timo. Los
linfomas que se descubren en el tejido linfatico seran codificados en el lugar de su
origen, amigdala C09, bazo C42.2, Anillo de Waldeyer C14.2 o Timo C37.9, pero
analizados junto al grupo “nodal o ganglionar”.

Los Linfomas extranodales o extraganglionares se originan de células
linfaticas que existen en determinados 6rganos como el estomago. Estos linfomas son
codificados en el 6rgano de origen y deben ser analizados separadamente.

Codificacion morfoldgica (item 20).

La morfologia del tumor o histologia se codifica igualmente mediante
Clasificacion Internacional de Enfermedades Oncologia CIE-O1 de la OMS en su
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version de la Organizacién Panamericana de la Salud de 1977. Es aconsejable utilizar
al mismo tiempo la Tercera edicibn de la Clasificacion Internacional de
Enfermedades Oncologia CIE-O3 en su version en ingles de 2000.

El quinto digito de esta clasificacion es el codigo que representa la conducta del
tumor. Como criterio general consideramos que cuando los tres primeros digitos de la
CIE-O son iguales, las histologias son idénticas. Su contrario es que cuando los
tres primeros digitos de la clasificacion morfolégica son diferentes, las
histologias no son las mismas

Causa de muerte (item 28).

La causa de muerte se codifica utilizando la Clasificacion Internacional de
Enfermedades(CIE) de la OMS en su version décima. (Anexo B).

Otras clasificaciones utilizadas
Tumores infantiles.

Para recoger los casos en el registro de tumores infantiles se utiliza la
International Classification of Childhood Cancer de 1996 de la OMS. IARC. (Anexo C).

Tumores de mama.

Para la estadificacion de los tumores de la mama se utiliza la TNM
classification of malignant tumors. 5th edition del 1995.

Definiciones TNM
Tumor primario (T):

TX: El tumor primario no puede ser evaluado

TO: No hay evidencia de tumor primario

Tis: Carcinoma in situ; carcinoma intraductal, carcinoma lobular in situ o

enfermedad de Paget del pezén sin tumor que lo acomparfie

Nota: La enfermedad de Paget asociada con la masa del tumor se
clasifica segun el tamafio del tumor.

T1: Tumor de 2,0 cm 0 menos en su mayor dimension
T1 mic: Microinvasion de 0,1 cm 0 menos en su mayor dimension
T1 a: Tumor de mas de 0,1 cm pero no mas de 0,5 cm en su mayor
dimension.
T1 b: Tumor de mas de 0,5 cm pero no mas de 1,0 cm en su mayor
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dimension
T1 c: Tumor de mas de 1,0 cm pero no mas de 2,0 cm en su mayor
dimension.
T2: Tumor de méas de 2,0 cm pero no mas de 5,0 cm en su mayor dimension T3:
Tumor mide mas de 5,0 cm en su mayor dimension**
T4: Tumor de cualquier tamafio con extension directa
a.- a la pared toracica
b.- a la piel, s6lo como se describe a continuacion.
Nota: La pared toracica incluye las costillas, los masculos intercostales y
el musculo serrato mayor, pero no los masculos pectorales.
T4a: Extension a la pared toracica
T4b: Edema (incluso piel de naranja), ulceracién de la piel de la mama o nddulos
satélites de la piel limitados a la mama
T4c: Ambos casos mencionados arriba (T4a 'y T4b)
T4d: Carcinoma inflamatorio*
Nota: El carcinoma inflamatorio es una entidad clinico-patoldgica
caracterizada por una difusa induracion carnosa de la piel de la mama
con un borde erisipeloide, que generalmente no presenta una masa
subyacente palpable. En lo referente a la radiologia, puede presentarse
una masa detectable, con un engrosamiento cutaneo caracteristico. Esta
presentacion clinica se debe a la embolizacién tumoral de los linfaticos
dérmicos o a la congestion de los capilares superficiales.

Ganglios linfaticos regionales (N):

NX: No se pueden evaluar los ganglios linfaticos regionales (por ejemplo, fueron
extraidos previamente)
NO: No hay metastasis regional de los ganglios linfaticos

N1: Metastasis en un ganglio o ganglios linfaticos axilares ipsilaterales moviles.

N2: Metastasis en un ganglio o ganglios linfaticos ipsilaterales unidos entre si o
a otras estructuras.
N3: Metéstasis en un ganglio o ganglios linfaticos mamarios internos

ipsilaterales
Clasificacion patologica (pN):

pNX: No se puede evaluar los ganglios linfaticos regionales (no se extrajeron
para estudio patoldgico o se extrajeron anteriormente)
pNO: No hay metastasis a los ganglios linfaticos regionales
pN1: Metéstasis en un ganglio o ganglios linfaticos axilares ipsilaterales méviles
pN1 a: Solo micrometastasis (ninguno mayor de 0,2 cm)
pN1 b: Metastasis en los ganglios linfaticos, cualquiera mayor de 0,2 cm.
pN1 bi: Metastasis en entre uno y tres ganglios linfaticos, cualquiera
mayor de 0,2 cm de tamafio y todos menores de 2,0 cm en su mayor
dimension
pN1 bii: Metastasis en cuatro o mas ganglios linfaticos, cualquiera mayor
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de 0,2 cm de tamafio y todos menores de 2,0 cm en su mayor dimension
pN1 biii: Extensién del tumor mas alla de la capsula de un ganglio
linfatico; metastasis menor de 2,0 cm en su mayor dimension
pN1 biv: Metastasis en un ganglio linfatico de 2,0 cm 0 mas en su mayor
dimension
pN2: Metastasis en un ganglio o ganglios linfaticos axilares ipsilaterales unidos
entre si 0 a otras estructuras

pN3: Metéstasis en un ganglio o ganglios linfaticos ipsilaterales mamarios
internos
Metastasis a distancia (M):
MX: No se puede evaluar la presencia de metastasis distante.
MO: No hay metéstasis distante.
M1: Presencia de metastasis distante (incluye metéstasis a los ganglios
linfaticos supraclaviculares ipsilaterales).
Grupos de clasificacion de la American Joint Committee on Cancer (AJCC).
Etapa O
Tis, NO, MO
Etapa 1

T * NO, MO
(*) T1 incluye T1mic.

Etapa llIA
TO, N1, MO
T1* N1,** MO
T2, NO, MO
(*) T1 incluye T1 mic (**)EI prondstico de los pacientes con

enfermedad N1 a es semejante al de las pacientes con
enfermedad pNO.

Etapa lIB

T2, N1, MO
T3, NO, MO

Etapa IlIA
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TO, N2, MO
TIL,* N2, MO
T2, N2, MO
T3, N1, MO
T3, N2, MO
(*) T2 incluye T1 mic.
Etapa IlIB

T4, Cualquier N, MO
Cualquier T, N3, MO

Etapa IV

Cualquier T, Cualquier N, M1
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REGISTRO
FICHA DE RECOGIDA DE DATOS

~ Laficha de recogida de datos se compone de 30 items, de los que 9 son
considerados imprescindibles para que pueda considerarse que existe un registro de
tumores como tal. Podriamos clasificarlos en:

a) Identificacion del Registro Hospitalario.
b) Identificacion personal del paciente.

c) ldentificacion del tumor.

d) Seguimiento del tumor.

Normas de aplicacion para los cédigos “Desconocido o sin informacion”
y “No aplicable”.

El término “desconocido” o valor 9 en los diferentes items, se aplicara
cuando es imposible obtener informacién del dato correspondiente al item, ni en la
Historia Clinica ni en ninguna de las demas fuentes consultadas.

En el caso particular de los Items n2 19 correspondiente a la localizacion
tumoral, n2 20 o de Histologia y n2 28 o de Codificacion Internacional de causa de
muerte, y dado que estos campos se cumplimentan con codificaciones
internacionales, los cédigos “Desconocido” seran los siguientes:

para el item n® 19 sera 199.9 Sitio primario desconocidos.
para el ltem n° 20 sera 8000/3 Neoplasia maligna.
para el ltem n® 28 se usara el codigo 7999 o de causa desconocida.

El término “no aplicable” o valor 0 en algunos items, se usara cuando las
condiciones particulares de ese registro hagan incongruentemente logico la
cumplimentacion de ese dato con cualquier otro valor. Por ejemplo: causa de muerte
si el pa(tjciente esta vivo, tratamiento en otro centro cuando no ha sido diagnosticado
o tratado.

‘La inclusion de estos dos valores viene dada como consecuencia de la
necesidad de tener el mayor numero de campos cubiertos, lo cual contribuye a una

mejora no solo en cantidad sino también en la calidad de la informacion que se
obtiene del Registro.

TABLA DE DISTRIBUCION DE LOS CAMPOS.

~ Los datos del registro de tumores se encuentran en dos bases de datos
relacionadas denominadas paciente y tratamiento. Su estructura es como sigue.
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Base de datos: c:\oncoadul\oncoreg\280000\paciente.dbf.

Posicién | Anchura ftem Nombre campo
1-10 10 n®5. Numero de identificacion personal DNI
11-18 8 n°2. Fecha de introduccion en la maquina. FECENTRADA
19-38 20 n%6a. Apellidos y Nombre. APELLIDO1
39-58 20 n%6b. Apellidos y Nombre. APELLIDO2
59-73 15 n°6c. Apellidos y Nombre. NOMBRE
74 1 ne7. Sexo. SEXO
75-82 8 n°8. Fecha de nacimiento. FECNACIM
83-84 2 n9. Lugar de nacimiento. LUGNACIM
85-119 35 n°10a. Domicilio habitual CALLE
120-122 3 n°10b. Domicilio habitual NUMERO
123-126 4 n°10c. Domicilio habitual PORTAL
127-128 2 n°10d. Domicilio habitual PISO
129-131 3 n°10e. Domicilio habitual MUNICIPIO
132-136 5 n°10f. Domicilio habitual CODPOSTAL
137-143 7 n°10g. Domicilio habitual ZONASANITA
144-152 9 n°10h. Domicilio habitual TELEFONO
153-159 7 n°33. Numero interno NUMINTERNO
n°1. Numero de identificacion de la institucion
160-165 6 que facilita la informacion. CODINST
166-173 8 n°32. Fecha de la ultima modificacion. FMODIFICA
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Base de datos: c:\oncoadul\oncoreg\280000\tratamie.dbf.

Posicion | Anchura ftem Nombre campo
1-10 10 n°5. Numero de identificacion personal DNI
11-15 5 n°21. Histologia HISTOLOGIA
16-22 7 n23. Numero de registro del paciente. NUMREG
23-30 8 n°4. Numero de la historia clinica. HISTCLINIC
31-38 8 n211. Fecha del primer diagnostico. FPRIMDIAG
39-46 8 n°16. Fecha de la primera consulta en el FPRIMCONS

centro que informa.
47 1 n°12. Diagnostico y tratamiento en otro OCDIAG
centro.
48 1 n°13. Base del diagnostico de cancer en otro OCBASEDIAG
centro.
49-50 2 n°14. Tratamiento en otro centro. OCTRATA
51-58 8 n215. Fecha del primer tratamiento en otro OCFPRIMTRA
centro.
59 1 n°17. Base del diagnostico en el centro que CIBASEDIAG
informa.
60-61 2 n°24a. Tratamiento %r;lel centro que informa CITRATAT1
62-63 2 n°24b. Tratamiento enrgzel centro que informa CITRATAT2
64-65 2 n°24c. Tratamiento enrgsel centro que informa CITRATATS3
66-67 2 n°24d. Tratamiento %g4el centro que informa CITRATAT4
68-69 2 n°24e. Tratamiento en el centro que informa CITRATATS

nes.
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70-77 8
n225. Fecha del primer tratamiento en el CIFTRAT
centro que informa.
78-81 4 n°20. Localizacion tumoral primaria. LOCTUMORAL
82 1 n°22. Tumores primarios Mdltiples. TUMPRIMULT
n223. Extensién tumoral antes del tratamiento
1 EXTTUMORAL
83
8 n218. Numero de Anatomia Patoldgica.
84-91 NUMANAPATO
8 n°19. Fecha de Anatomia Patoldgica.
92-99 FANAPATO
Anchura item Nombre campo
Posicién
100 1 ne26. Fuente de informacion. FUENTINFOR
101 1 n23la. Estado del enfermo en las revisiones REV1
anuales.1
102 1 n231b. Estado del enfermo en las revisiones REV2
anuales.2
103 1 ne31c. Estado del enfermo en las revisiones REV3
anuales.3
104 1 n231d. Estado del enfermo en las revisiones REV4
anuales.4
105 1 n23le. Estado del enfermo en las revisiones REV5
anuales.5
106 1 ne31f. Estado del enfermo en las revisiones REV6
anuales.6
107 1 n°31g. Estado del enfermo en las revisiones REV7
anuales.7
108 1 n231h. Estado del enfermo en las revisiones REV10
anuales.10
109 1 n231i. Estado del enfermo en las revisiones REV15
anuales.15
110-117 8 n227. Fecha de la muerte. FEXITUM
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118 1 n°28. Causa de muerte con respecto al CAUSA
tumor.

119 1 n°30. Autopsia. AUTOPSIA

120-124 5 n229. Codificacion Internacional de la causa CIE9
de la muerte.
125-131 7 ne33. Numero interno NUMINTERNO
n2l. Numero de identificacién de la institucién
132-137 6 que facilita la informacion. CODINST
8

138-145 ne34. Fecha del ultimo contacto. FULCONTAC
146-153 8 n232. Fecha de la ultima modificacion. FMODIFICA

DICCIONARIO DE LOS DATOS.

A) Identificacion del Registro Hospitalario.

item n2 1: Numero de identificacién de la institucion que facilita la informacion.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
160-165P
CODINST 1 6 ICPDES. SIDC
132-137T

Descripcion: Este item sirve para identificar el origen de la informacién en
cualquier sistema de intercambio que se establezca. Se construye de la siguiente

forma.
C Los dos primeros digitos corresponden al codigo provincial, que para
Madrid es el 28. i
C Los dos siguientes corresponden al Area sanitaria, segun la zonificacion
sanitaria de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid.
C Los dos ultimos identifican al hospital, los cuales estan numerados dentro

de cada Area sanitaria. Al hospital cabecera de Area le corresponde el

numero 1.

NOTA: En la aplicacion informatica del Sistema de Intercambio de Datos de Cancer en

la Comunidad de Madrid este Item se cumplimenta automaticarnente.

La lista de los codigos para los hospitales de Area de Madrid, es la siguiente:

Area 1l

Hospital General Universitario Gregorio Marafion.

280101

SIDC/ORCO/Octubre 2002.

20




Hospital Universitario de la Princesa. 280201

) Hospital del Nifio Jesus. 280202
Area 2 Hospital Universitario de Santa Cristina. 280203
Area 3: Hospital Principe de Asturias 280301

i Hospital Universitario Ramon y Cajal. 280401
Area 4; Hospital Militar del Aire. 280402
Area5: Hospital Universitario La Paz. 280501

i Hospital Puerta de Hierro. 280601
Area 6: Hospital de El Escorial 280602

i Fundacién Jiménez Diaz. 280602
Area 7: Hospital Universitario S. Carlos. 280701

i Hospital de Moéstoles. 280801
Area 8 Fundacién Hospital Alcorcén 280802
Area 9: Hospital Severo Ochoa. 280901
Area 10: Hospital de Getafe. 281001

i Hospital 12 de Octubre. 281101
Area 11 Hospital Militar Central Gomez Ulla. 281102

Otras Comunidades Autbnomas

Castilla. La Mancha Complejo Hosp. de Ciudad Real Hospital | 130101
. 160101

Virgen de la Luz. Cuenca.
Galicia Hospital Juan Canalejo. La Corufia 150101

Complejo Hospitalario de Santiago de Compostela 150102

Castilla- Ledn. Hospital General Yague. Burgos.

ftem n22: Fecha de introduccién o entrada en la maquina.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
FECENTRADA 2 8 ICPDES. SIDC. 11-18P

Este campo con formato de fecha, se valida I6gicamente y de forma obligatoria. Por
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defecto se mostrara la del sistema, aunque se puede modificar.

B) Identificacion personal del paciente.

item n®3: Namero de registro del paciente.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
NUMREG 3 7 ICPDES. SIDC. 16-22T
NAACCR

Descripcion: - Este item sirve para identificar cada paciente en el registro de
cada hospital, en razén de su numero de orden de entrada en el mismo, dado que es
necesario identificar al paciente de forma independiente del tumor, pues es posible que
un paciente tenga mas de un tumor. o que acuda a mas de un hospital

Se forma de la siguiente forma:

C Los dos primeros digitos corresponden a los dos nimeros finales
del afio.
C Los cinco digitos siguientes corresponden al orden correlativo del

paciente en el registro de tumores. Esta numeracion se iniciara
cada principio de afio, es decir; el primer paciente registrado cada
principio de afio tendra el nUmero 1 de ese afio..

Es aconsejable que no coincida con el nimero de la historia clinica.

item n24: Numero de la Historia Clinica.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
HISTCLINIC 4 8 ICPDES. SIDC. 23-30T
NAACCR

~ Descripcion: Se utiliza para facilitar la identificacion del paciente y hacer mas
facil el estudio de la historia clinica si es preciso.

Los siete ultimos digitos corresponden al nimero de la Historia Clinica. El primer
digito es un numero de control, que se utilizara en el caso que un paciente tenga mas
de un numero de Historia Clinica. En este caso se registrard como primer nimero de
historia la primera que cronologicamente recoja de forma inequivoca el diagnostico de
cancer.

Este item tiene reservado tres campos, con vistas a no perder informacion

relevante. En ocasiones y en aquellos centros que utilizan sistemas mixtos (letras y
nameros), la casilla de control sera utilizada por la letra.
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item n.2 5: Namero de identificacion personal.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
DNI 10 ICPDES. SIDC. 1-10P
1-10T

Consideraciones: - Se utiliza el Documento Nacional de Identidad (DNI) como numero
de identificacion. En general este nimero es recogido por los servicios de Admision de
muchos hospitales. En caso que esto no sea asi, se debe proceder de la siguiente
forma: Por parte del Sistema de Intercambio de Datos, se procedera a asignar a cada
registro hospitalario un nimero que sera superior al 90.000.000 y que se utilizara como
namero ficticio. A este nimero se le afiadira el nimero de registro del paciente (item 2)
y de esta forma se registrara. Si con posterioridad se llegase a conocer el nimero real
del D.N.I. se procedera a su modificacion.

Los numeros asignados son:

H G U Gregorio Marafién 100.000.000
H U de la Princesa. 200.000.000
H. Nifio Jesus. 220.000.000
H U Principe de Asturias. 300.000.000
H U Ramoén y Cajal. 400.000.000
H U del Aire. 420.000.000
H U La Paz. 500.000.000
H U Puerta de Hierro. 600.000.000
Fundacion Jiménez Diaz. 620.000.000
H U San Carlos. 700.000.000
H de Mdstoles. 800.000.000
Fundacion Alcorcon 820.000.000
H Severo Ochoa de Leganés. 900.000.000

H U de Getafe.

1.000.000.000

H U 12 Octubre.

1.100.000.000

Item n® 6: Apellidos y nombre.
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Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
APELLIDO1 6a 20 ICPDES. SIDC. 19-38P
APELLIDO2 6b 20 ICPDES. SIDC 39-58P
NOMBRE 6¢ 15 ICPDES. SIDC 59-73P

Consideraciones: Se procurarda transcribir colocando una letra en cada casilla de la
ficha, con vistas a minimizar los errores. Como norma general, la ordenacion se
realizard por las palabras base, no por las particulas. En el caso de los apellidos que
contengan particulas tales como del, de la.... se situarédn siempre con posterioridad a la
primera palabra base. Ejemplo: Calle Hermoso. Miguel de la. En el caso de apellidos
compuestos, éstos se enlazaran mediante un guion.

item n2 7: Sexo.

Nombre de la variable item n® Fuer]te del
Extension estandar Columnas
SEXO 7 1 ICPDES. SIDC. 74P
KCR.
Consideraciones: Se codificard de acuerdo con el siguiente criterio:
1.-Varon.
2.-Mujer. _
3.-Otros (hermafrodita).
4.-Transexua|.
9.-Desconocido.
tem n.2 8: Fecha de nacimiento.
Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
FECNACIM 7 8 ICPDES. SIDC. 75-82P
KCR. OMS

Consideraciones: Se registrara segun la Convencion Internacional de las Naciones
Unidas. Es decir con el siguiente orden: Dia-Mes-Afio. Se utilizara de la siguiente
forma:

Dia: 2 digitos.
Mes: 2 digitos.
Afo: 4 digitos.
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Si el dia exacto de nacimiento es desconocido, se codificara con el dia 15. Si el
mes es desconocido, se puede codificar aproximadamente por Junio. Si el afio es
desconocido, se codificara como la mejor estimacién posible. Se debe utilizar una cifra
valida y coherente. No se debe dejar en blanco.

item n.2 9: Lugar de Nacimiento.

Nombre de |la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
LUGNACIM 9 2 ICPDES. SIDC. 83-84P

Consideraciones: Aunque en la ficha se deje espacio para recoger el literal, tanto de la
provincia como del municipio; solo se codifica y se procesa la informacion sobre la
provincia siguiendo la tabla que contiene la aplicacion informética que es la “relacién
de municipios y codigos de provincias de 1 de Enero de 2002 del Instituto
Nacional de Estadistica” utilizada por todos los organismos oficiales (Anexo A). En el
caso concreto de la provincia de Madrid, se codifica por el numero 28. Si es
desconocida utilicé el 99.

item n2 10: Domicilio habitual.

Nombre de la variable item n¢ Extensién Fuente del Columnas
estandar

CALLE 10a 35 SIDC. 85-119P
NUMERO 10b 3 SIDC 120-122P
PORTAL 10c 4 SIDC 123-126P

PISO 10d 2 SIDC 127-128P
MUNICIPIO 10e 3 SIDC 129-131P
CODPOSTAL 10f 5 SIDC 132-136P
ZONASANITA 10g 7 SIDC 137-143P
TELEFONO 10h 9 SIDC 144-152P

Consideraciones: Eltipo de via publica y las abreviaturas se realizaran de acuerdo,,a
las siguientes normas:

~__El tipo de via (calle, plaza, etc ... ) precedera al nombre de la misma o
identificacion. Por ejemplo: San Bernardo Cl. La relacion de abreviaturas es la
siguiente:
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Av. Avenida. Cl. Calle Cmno., Cm.2 Camino

Co. Colonia Ctra. Carretera Gta. Glorieta
Pj. Pasaje Po. Poligono Prlg. Prolongacién
Pz. Plaza Tr., Trv. Travesia Ub. Urbanizacion

Se codificara la provincia en todos los casos. Los codigos utilizados para los
municipios seran los de la “relacion de municipios y cédigos de provincias de 1 de
Enero de 2002 del Instituto Nacional de Estadistica”. Tabla existente en la
aplicacion informéatica. Se codificara en el caso de los residentes de la Comunidad de
Madrid la zona sanitaria, segun la zonificacion de la Consejeria de Sanidad. Callejero
Sanitario de la Comunidad de Madrid. En el caso de residencia en el extranjero se
utilizar4 como cadigo provincial el 66.

En este mismo caso y para el codigo postal se utilizara el 88888 en el caso de
que sea desconocido el mismo. Para los residentes en Espafia, cuando el codigo postal
sea desconocido se utilizara el 99999.

C) Identificacion del tumor.

item n.2 11: Fecha del primer diagnéstico.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
FPRIMDIAG 11 8 ICPDES. SIDC. 31-38T

Consideraciones: La recogida de esta fecha presenta algunas diferencias entre los
diversos registros. En nuestro caso, tomamos la fecha que es recomendada
internacionalmente. Es decir, la fecha de la primera sospecha o diagndéstico de
cancer porun médico, incluso aunque no sea confirmada histolégicamente hasta
una fecha posterior o no se llegue a realizar el estudio histolégico, pero se
mantenga el diagnodstico clinico. Logicamente si se realiza histologia y no se
confirma el diagnadstico, el caso no se registra.

Si el paciente ha sido diagnosticado o tratado en otro centro, se pondré la fecha
del primer diagndstico en otro centro.

Si el paciente no ha sido diagnosticado en otro centro y se desconoce cualquier
otra fecha, se tomara por defecto como fecha del primer diagnéstico, la fecha de la
primera consulta en el centro que informa.

En el supuesto caso en que se tenga una certeza evidente de que el paciente ha
sido ha sido visto por un médico o se le ha realizado algun tipo de exploracion
relacionada con la presunta sospecha de un diagnostico tumoral o en cualquier tipo de
actividad preventiva, pero no se tenga constancia de fechas de la realizacion de estas,
se determinara que la fecha de primer diagnostico es igual a 15 dios con
anterioridad a la fecha de primera consulta por esa patologia en el centro que
informa. En el caso que ademas de diagnosticados han sido tratados en otro centro, la
fecha desconocida de primer diagnostico sera anterior en 15 dias a la fecha de
primera tratamiento en el otro centro.

_Estafecha se considera de incidenciay por lo tanto, se utilizara como fecha
de aniversario para el seguimiento.
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Si la fecha exacta no es conocida, se debe registrar la mas aproximada de
acuerdo con la informacion disponible. Una recomendacién a emplear es la siguiente:

Para aquellos pacientes que han sido diagnosticados sin prueba histolégica en
un hospital, la fecha de admision o primera consulta puede ser utilizada como la mejor
estimacion posible para ser considerada como fecha de primer diagnostico.

Para los que han sido diagnosticados previamente a la consulta en el hospital, y
desconocemos esta, la fecha de primera consulta puede ser utilizada como primer
diagnostico.

. Si la Unica informacion que tenemos es la siguiente “ en primavera”, “ hacia
mitad de afo”, “en otofio”, etc, podemos asumir que aproximadamente sea 1 de Abril, 1
de Julio y 1 de Octubre respectivamente.

En el caso de los casos diagnosticados por medio de programas organizados de
cribado, se considerara fecha de primer diagnostico a la fecha en que se realizo el
informe de la prueba de cribado como positiva, en su defecto se utilizara la fecha de la
realizacion de la prueba de cribado, siempre y cuando esta prueba sea la que pone en
marcha el proceso diagnostico.

item n.2 12: Diagndstico y tratamiento en otro centro.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
OCDIAG 12 1 ICPDES. SIDC. 47T

Consideraciones: Se codificara de la siguiente forma:

1.-No

3.-Diagnosticado, pero no tratado
4.-Diagnosticado y tratado en otro centro
9.-Sin informacion.

Nos referimos sélo al tratamiento previo en relacién con el tumor que se esta
registrando. La informacion se debe recoger de un documento clinico (informe médico)
siempre que sea posible. Si al tratar los datos informéaticamente, introducimos el valor
NO, autométicamente la aplicacién informatica cubrira los items relacionados con éste:
n.213 Base del diagndstico en otro centro, n.214 Tratamiento en otro centroy n.2
15 Fecha de tratamiento en otro centro, con el valor “No aplicable”. Siintroducimos
el valor 3 = “Diagnosticado, pero no tratado en otro centro”, la aplicacion nos
cumplimentard los items n.2 13y 14, con el codigo “No aplicables”, pero se colocara el
cursor en el item n." 12 para aplicarle el valor que le corresponda.

item n.2 13: Base del diagndstico de cancer en otro centro.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
OCBASEDIAG 13 1 ICPDES. SIDC. 48T

Consideraciones: Se codificara de la siguiente forma:
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0.-No

1.-Clinica solamente

2.-Investigaciones Clinicas (Rx., Is6topos, endoscopias)

3.-Cirugia exploratoria.

4.-Pruebas bioquimicas o Inmunolégicas especificas.
5.--Citologia 0 Hematologia

7.-Histologia
9.-Desconocido.

Si existiera mas de una base de diagnostico, se codificara por la considerada
mas segura. Este item debe ser modificado o actualizado si se obtiene nueva
informacion relativa al caso. La informacion se recogera del informe médico de alta, o

de la historia clinica salvo situaciones especificas.

tem n.2 14: Tratamiento en otro centro.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
OCTRATA 14 2 ICPDES. SIDC. 49-50T

Consideraciones: Se codifica de la siguiente forma:

0.-Sin tratamiento

1.-Cirugia
2.-Radioterapia

3.-Trasplante de Médula Osea

4.-Quimioterapia

5.-Hormonoterapia
6.-Inmunoterapia

7.-Tratamiento paliativo o sintomatico

8.-Otras terapias

9.-Desconocido o sin informacion 0.-No aplicable

La informacion referente a este item, se recogera del informe meédico de alta o
de la historia clinica. El tratamiento que se considera a efectos de este item, es el
tratamiento inicial de la enfermedad, aunque todas sus partes no se apliquen

simultdneamente.
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item n.2 15: Fecha del primer tratamiento en otro centro.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
OCFPRIMTRA 15 8 ICPDES. SIDC. 51-58T

Consideraciones: Es la fecha en que se comienza el tratamiento considerado en el
item 13. Si el tratamiento requiere un lapso de tiempo, o0 es un tratamiento combinado,
se tomard la fecha inicial. Para su codificacion utilizaremos los criterios ya sefialados
con anterioridad, es decir; Dia-Mes-Afo. Dia: 2 digitos Mes: 2 digitos Ano: 4 digitos

item n.2 16: Fecha de la primera consulta en el centro que informa.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
FPRIMCONS 16 8 ICPDES. SIDC. 39-46T

Consideraciones: Se registra la fecha de la primera consulta originada por la
enfermedad tumoral que estamos registrando, no valorandose si con anterioridad ha
tenido otros ingresos por diversas causas.

~ Para su codificacién utilizaremos los criterios generales ya sefialados con
anterioridad, es decir; Dia-Mes-Afio. Dia: 2 digitos Mes: 2 digitos Afo: 4 digitos

item n.2 17: Base del diagndstico en el centro que informa.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
CIBASEDIAG 17 1 ICPDES. SIDC. 59T

Consideraciones: Se codificara con ligeras diferencias con respecto al item n.2 12y
que es la siguiente:

0.-No

1.-Clinica solamente

2.-Investigaciones Clinicas (Rx., Is6topos, endoscopias,
3.-Cirugia exploratoria o autopsia pero sin histologia.
4.-Pruebas bioquimicas o Inmunoldgicas especificas.
5.-Citologia o Hematologia

6.-Diagnosticado por Histologia o Citologia en otro centro
7.-Histologia

8.-Autopsia

9.-Desconaocido.

Si existiera mas de una base de diagnéstico, se codificara por la considerada
mas segura. Este item debe ser modificado o actualizado si se obtiene nueva
informacion relativa al caso. La informacion se recogera del informe médico de alta,
salvo situaciones especificas.
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item n.2 18: Nimero de Anatomia Patoldgica.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
NUMANAPATO 17 8 ICPDES. SIDC. 84-91T

Consideraciones: Se recogera el numero del informe de Anatomia Patolégica y que
corresponde por tanto a una pieza o espécimen determinado. En el caso de que haya
mas de un estudio se recogera la fecha del que se considere mas seguro. Solo tiene
valor para el centro en concreto.

item n.2 19: Fecha de Anatomia Patologica.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
FANAPATO 19 8 ICPDES. SIDC. 92-99T

Consideraciones: Se tomaran los datos del estudio que haya servido de base al
diagnéstico. En caso de haber mas de un estudio se considerara al que sea mas
seguro: Autopsia, Histologia, Citologia, y dentro del mismo orden el de la fecha mas
precoz. Ejemplo: Si un paciente tiene una citologia y una biopsia, se registrara de
acuerdo con el diagnéstico proporcionado por la biopsia. Si tiene dos biopsias, se
tomara la de fecha mas temprana.

Para su codificacion utilizaremos los criterios ya sefialados con anterioridad, es
decir; Dia-Mes-Afo. Dia: 2 digitos Mes: 2 digitos Afo: 4 digitos

ftem n.2 20: Localizacién tumoral primaria.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
LOCTUMORAL 20 4 ICPDES. SIDC. 78-81T
KCR. OMS

Consideraciones: La codificacion se realizara de acuerdo con los codigos y normas de
la Clasificacion Internacional de Enfermedades-Oncologia. (CIE-0) de la OMS.,
traduccidn de la Organizacion Panamericana de Salud de 1977, Cédigo Topogréfico.

Es aconsejable utilizar al mismo tiempo la Tercera edicién de la Clasificacion
Internacional de Enfermedades Oncologia CIE-O3 en su version en ingles del 2000.
A partir del 01/01/2003 se introducira en el trabajo rutinario esta CIE-O3 que esta
incluida en las tablas de la nueva aplicacion informética.

~ Se recogera siempre la localizacion primaria, aunque el diagndstico se haya
realizado sobre una lesion metastasica. Si no se conoce el tumor primitivo, se registrara
como primario desconocido.

~ Se recogera siempre el cuarto digito que indica la subdivision de cada
clasificacion.
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Las Leucemias se pueden codificar como Medula Osea (C42.1).

Los Linfomas suelen localizarse en los ganglios o nédulos linfaticos (C77.-) o
en el tejido linfatico tales como la amigdala, el bazo, el anillo de Waldeyer o el timo. Los
linfomas que se descubren en el tejido linfatico seran codificados en el lugar de su
origen, amigdala C09, bazo C42.2, Anillo de Waldeyer C14.2 o Timo C37.9, pero
analizados junto al grupo “nodal o ganglionar”.

Los Linfomas extranodales o extraganglionares se originan de células

linfaticas que existen en determinados érganos como el estomago. Estos linfomas son
codificados en el 6érgano de origen y deben ser analizados separadamente.

item n.2 21: Histologia.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
HISTOLOGIA 21 5 ICPDES. SIDC. 11-10T
KCR. OMS

Consideraciones: Se codificara de acuerdo con la Clasificacion Internacional de
Enfermedades-Oncologia (CIE-0). Codigo morfolégico. Es aconsejable utilizar al
mismo tiempo la Tercera edicion de la Clasificacion Internacional de
Enfermedades Oncologia CIE-O3 en su version en ingles del 2000. A partir del
01/01/2003 se introducira en el trabajo rutinario esta CIE-O3 que se encuentra
como tabla en la nueva aplicacion informatica.

Como regla general, se registraran solo las neoplasias que tengan un codigo de
comportamiento (5 digito) igual a 2 o superior. En algin caso concreto se podra
registrar con un cdodigo inferior a 2, siempre y cuando esto quede perfectamente
especificado y explicado.

item n.2 22: Tumores primarios multiples.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
TUMPRIMULT 22 1 ICPDES. SIDC. 82T

Consideraciones: Se codificara de acuerdo con los siguientes criterios:

1.-No

2.-Si

3.-Dudoso

4.-Segundo tumor clinico.

9.-Sin especificar o Desconocido.

Algunos autores consideran necesario el registrar los diferentes tumores de
forma individual, no obstante la opinibn mayoritaria y la que sustentarnos es la de
registrar al paciente e incluir esta posibilidad de dos o mas tumores por paciente. Los
tumores primarios multiples se definen de diferente manera en diversos lugares, es por
ello que en un intento de unificar criterios, se expone a continuacién una serie de
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recomendaciones, apoyandonos en las conclusiones adoptadas por lalARC, al objeto
de que faciliten la identificacion de los mismos:

1. El reconocimiento de la existencia de dos o mas tumores primarios no
depende del tiempo de presentacion.

2. Cancer primario es aquel que se origina en una localizacion o tejido primario,
no siendo una extension, recurrencia 0 metastasis.

3. Se reconocera como otro tumor primario (multiple) aquel que presente:

a) Igual localizacion pero diferente tipo de histologia. Por ejemplo seria el caso
de un leiomiosarcoma y un adenocarcinoma de colon.

b) Igual histologia pero localizacién distinta. Neoplasias de igual histologia
pueden aparecer en dos lugares distintos en el mismo momento de presentacion
(sincrénicos), o uno después del otro (no sincronicos). Por ejemplo
adenocarcinoma de mama y de ovario. En algun caso habra de ser el patologo
el que defina, basandose en sus conocimientos sobre la biologia de los tumores,
si son dos primarios o si uno es metastasis del otro.

c) Distinta histologia y distinta localizacion. En este caso no existe ninguna
dificultad para identificar ambos tumores como primarios.

d) Casos especiales de tumores de la mama. Un problema comuin es la
aparicion de un segundo tumor en la mama contralateral.

La asociacion con otras caracteristicas de la enfermedad, tales como la
existencia de un largo periodo de tiempo desde la presencia del primer tumor hasta la
aparicion de esta otra neoplasia, la no evidencia de metastasis del primer tumor e
incluso la opinidn clinica de que esta segunda tumoracion ha de ser tratada como una
primaria con técnicas quirdrgicas mas o menos radicales, hacen que se registren y se
definan estos tumores contralaterales de la mama como tumores primarios multiples.
Una recopilaciéon de criterios e instrucciones se encuentra en el Anexo E.

item n.2 23: Extensién tumoral antes del tratamiento. (*)

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
EXTTUMORAL 23 ! ICPDES. SIDC. 83T

(*) A partir de 1 de Enero de 2003, este item se codificara de acuerdo con
las modificaciones propuestas en el anexo final de este documento.

Consideraciones: Se codificara de acuerdo con los siguientes valores:

1.-In situ
2.-Localizado
4.-Regional
6.-Diseminado
9.-Desconocido

Es necesario utilizar esta numeracion y no una correlativa, para mantener la
compatibilidad con lo propuesto por la OMS y la UICC (ICPDES). Los carcinomas in
situ, se identificaran con el cdédigo de comportamiento /2 en la histologia (item n.2 20).

El término localizado implica que el tumor no ha superado los limites del 6rgano
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donde primitivamente se asentd. En el caso especifico de los linfomas aquellos que
estén confinados a una regioén linfatica por encima o debajo del diafragma, o su
estadificacion se corresponda con Estadio 1.

El termino regional implica extension por continuidad a otros 6rganos. En el
caso especifico de los linfomas aquellos que afectan a mas de una region linfatica pero
en un solo lado del diafragma, o Estadio II.

El termino diseminado significa extension sin continuidad aparente. En el caso
especifico de los linfomas se codificaran con este valor aquellos que afectan a regiones
linfaticas de ambos lados de diafragma (Estadio IIl), o bien presenten afectacion difusa
de una o mas localizaciones extra linfaticas (Médula 6sea o higado) Estadio IV. En el
caso particular de la leucemia su extension tumoral sera siempre diseminado aunque
no haya constancia de afectacién medular ni infiltracion del bazo. Una recopilacion de
criterios e instrucciones se encuentra en el Apéndice E.

item n.2 24: Tratamiento en el centro que informa.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
CITRATAT1 24a 2 ICPDES. SIDC. 60-61T
CITRATAT2 24b 2 ICPDES. SIDC. 62-63T
CITRATAT3 24c 2 ICPDES. SIDC. 64-65T
CITRATAT4 24d 2 ICPDES. SIDC. 66-67T
CITRATATS 24e 2 ICPDES. SIDC. 68-69T

Consideraciones: Se dispone de 5 casillas secuenciales para informacion sobre
tratamiento. En ellos se recoge el tratamiento que ha llevado el paciente por su tumor
primitivo durante los seis primeros meses después del diagndstico. El trata- miento por
recidivas no esta incluido.

Se codificara de acuerdo a los siguientes valores:

0.-Sin tratamiento

1.-Cirugia

2.-Radioterapia

3.-Trasplante de Médula Osea
4.-Quimioterapia

5.-Hormonoterapia

6.-Inmunoterapia

7.-Tratamiento paliativo o sintomatico
8.-Otras terapias

9.-Desconocido o sin informacion

El tratamiento que se considera, es el tratamiento inicial de la enferme- dad.
Después del ultimo tratamiento aplicado si quedan casillas vacias se deberan cubrir con
el valor O “Sin tratamiento”. Por ejemplo si un paciente ha recibido un tratamiento
combinado de Cirugia, Radioterapia y Quimioterapia se codificara de la siguiente
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manera: (1) (2) (4). Siempre que se pueda el orden de codificacion se hara de acuerdo
a la secuencia del tratamiento. No se tendran en cuenta los tratamientos que sean
necesarios posteriormente por recidiva o progresion de la enfermedad durante el
seguimiento del enfermo por el centro.

Si el paciente es visto en el centro que informa por progresion o recidiva tras ser
tratado en otro centro, se considerara como primer tratamiento en el centro informante,
el que origine esa progresion o recidiva.

~ Las biopsias diagnosticas aunque se realicen a “cielo abierto” no se deberan
considerar nunca como tratamiento quirurgico. Es obligatorio la introduccién de la fecha
de inicio del tratamiento, salvo en los casos que este Item se haya cumplimentado con
unOoun?9.

item n.2 25: Fecha del primer tratamiento en el centro que informa.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
CIFTRATAT 25 8 ICPDES. SIDC. 70-77T

Consideraciones: Se considera a la fecha en que se comenzd el tratamiento reflejado
en el item n.2 23. En el caso que el tratamiento sea prolongado o combinado, se tomara
la fecha de su inicio como fecha a registrar. Se codificardA como otras fechas:
Dia-Mes-Afo. Dia: 2 digitos. Mes: 2 digitos. Afio: 4 digitos.

~ Enel caso que el paciente no reciba tratamiento por decision medica, se debe
incluir la fecha de la decisién de no tratar al paciente.

item n.2 26: Fuente de la Informacion.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
FUENTINFOR 25 1 ICPDES. SIDC. 100T

Consideraciones: Para rellenar este items se utiliza el criterio de considerar el
Servicio a través del cual se ha obtenido inicialmente la informacion de la existencia del
caso de cancer que se registra. Si se obtiene de mas de una fuente simultaneamente,
%se tomara la que aporte mas informacion y seguridad. Se codificara de la siguiente
orma:

1.-Admision
2.-Anatomia Patoldgica
3.-Otros Servicios

4 .-Archivo

5.-Otros
9.-Desconocido.
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item n.2 27: Fecha de la muerte.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
FEXITUM 27 8 ICPDES. SIDC. 110-117T

Consideraciones: Se recoge la fecha de la muerte tanto si se produce en el centro que
informa, como en otro centro sanitario, o en el propio domicilio. Igualmente se recoge
tanto si es por causa de su enfermedad, como por cualquiera otra causa. Cuando se
conoce el fallecimiento de un paciente y estan completos los datos bésicos, se
considera cerrada la ficha del paciente.

Se codifica como toda fecha: - Dia-Mes-Afo. Dia: 2 digitos Mes: 2 digitos Afio: 4
digitos

item n.2 28: Causa de muerte con respecto al tumor.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
CAUSA 28 1 ICPDES. SIDC. 118T

Consideraciones: Se utilizard el siguiente criterio:

0.-Paciente vivo o perdido en el seguimiento.
1.-Progresion tumoral

2.-Complicaciones clinicas

3.-Toxicidad post-tratamiento

4.-No relacionada con el tumor
9.-Desconaocida.

En este item se registra el mecanismo que ha llevado a la muerte, en el caso
gue ésta sea consecuencia del propio tumor o de su tratamiento. Se debe considerar a
este item como complementario del item n.2 28 que consigna la causa de muerte,
cualquiera que ésta sea. Siempre que no tengamos constancia del fallecimiento del
paciente este Item debera estar cumplimentado con un 0.

Esta codificacion se realizara de forma automatica al rellenar los campos
correspondientes a las distintas revisiones del paciente, siempre que ese Item no se le
dé un valor 4 “fallecido” momento en el cual habra que dar al Item de causa de muerte
el valor que le corresponda.

En el caso particular de pacientes fallecidos con HIV se dara el valor 2
“Complicaciones clinicas”.
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[tem n.2 29: Codificacion Internacional de la causa de la muerte.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
CIE10 29 5 ICPDES. SIDC. 120-124T
OMS

Consideraciones: Se registra la causa de muerte utilizando la Clasificacion
Internacional de Enfermedades en su décima revision (CIE-10). Asi se recoge la
causa de muerte por cualquiera que esta sea y donde se produzca. Si la causa de la
muerte es el tumor, este item se complementara con la informacion aportada por el
item n.2 27.

Si la causa de muerte es desconocida, el codigo a aplicar ser& el “R99".
En pacientes fallecidos por HIV el cédigo es “B20" y sus subcategorias.

Cuando en las revisiones periodicas haya valores diferentes a 4 “fallecido” este
campo se cumplimentara automaticamente con el cédigo “No aplicable 0"

item n.2 30: Autopsia.

Nombre de |la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
AUTOPSIA 30 1 ICPDES. SIDC. 1197

Consideraciones: La codificaciéon se realizara mediante:

0.-No aplicable
1.-No
2.-Si
9.-Desconocido

Es importante considerar que las autopsias pueden proporcionar un im portante
indice de la calidad del registro y del hospital, en razén a que nos permitird estudiar y
comprobar la concordancia entre los diagnésticos clinicos y los hallazgos de la misma.
Este campo debera tener siempre el valor «<No aplicables mientras que en las revisiones
periddicas no figure el valor 4 “fallecido”. La cumplimentacion con este valor se hara de
forma automatica, salvo en el caso de fallecimiento del paciente que manualmente se
pondra el valor correspondiente.
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item n2 31: Estado del enfermo en las revisiones anuales.

Nombre de la variable item n® Extensién Fuente del Columnas
estandar
REV1 3la 1 ICPDES. SIDC. 101T
REV2 31b 1 ICPDES. SIDC. 102T
REV3 31c 1 ICPDES. SIDC. 103T
REV4 31d 1 ICPDES. SIDC. 104T
REV5 3le 1 ICPDES. SIDC. 105T
REV6 31f 1 ICPDES. SIDC. 106T
REV7 31g 1 ICPDES. SIDC. o7T
REV10 31h 1 ICPDES. SIDC. 108T
REV15 31i 1 ICPDES. SIDC. 109T

Consideraciones: Cada sub-item recoge la informacion sobre el estado vital del
paciente en las revisiones anuales. Estas revisiones no tienen relacion con las que el
meédico considere necesarias para el correcto seguimiento clinico del paciente y por lo
tanto no deben condicionarias.

En el aniversario del diagndéstico del paciente, se revisara la historia del paciente
y sblo si no se encuentra la correspondiente informacioén sobre su evoluciéon, se
intentard ponerse en contacto con el paciente, significando claramente la carencia de
interés clinico del seguimiento a efectuar.

La codificaciéon se realizara de acuerdo con los siguientes valores:

0.-No aplicable

1.-Vivo, libre de enfermedad

2.-Vivo, con tumor

3.-Vivo, sin otra especificacion
4.-Fallecido

8.-Sin informacién

9.-Desconocido o perdido definitivamente.

Se adjudicara un item para cada una de las revisiones que coincidan con los
afos 1,2,3,4,5,7,10,15 de la fecha de diagndstico.

El valor 0 “No aplicable” se utilizara en aquellos casos en los cuales en el
momento de la introduccion de los datos no ha transcurrido 1 afio desde la fecha
aniversario (fecha del primer diagndstico). También se colocaré este valor de forma
automatica en la revision siguiente a la ultima realizada siempre que esta no tenga valor
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4 “Fallecido” o valor 9 “Perdido definitivamente”.

~ El valor 8 “Sin informacion” se aplicara en aquellos casos en que no se ha
podido obtener informacion del paciente.

Se dara por registro perdido definitivamente o valor 9 en aquellos casos en los
cuales no se ha podido obtener informacion sobre su evolucion durante tres revisiones
consecutivas. Por lo tanto no podra haber nunca tres valores 8 seguidos puesto que el

tercero debera ser un 9.

item n.2 32: Fecha de la ultima modificacion.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
FMODIFICA 32 8 SIDC. 166-173T

Este item recoge la fecha de la ultima modificacion que se realiza en los datos
del caso, se rellena de forma automatica.

Se codificara como otras fechas: Dia-Mes-Afo. Dia: 2 digitos. Mes: 2 digitos.

Afio: 4 digitos.

ftem n.2 33: Numero interno.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar

NUMINTERNO 33 7 SIDC. ICM 153-159pP

125-131T

Este item es un numero de control que permite relacionar las dos bases de
datos, se rellena de forma automética y no aparece en la pantalla.

[tem n.2 34: Fecha del ultimo contacto.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
FULCONTAC 34 8 ICPDES. SIDC. 138-145T

Este item se refiere a la fecha en la cual se ha tenido la ultima noticia del

paciente, bien mediante la visita al hospital 0 mediante el contacto personal o por
intermediarios. Se rellena con el criterio general de las fechas. Es un elemento capital
para el andlisis de la supervivencia. En el caso de fallecimiento, es la misma que la
fecha de muerte.

Se codificara como otras fechas: Dia-Mes-Afo. Dia: 2 digitos. Mes: 2 digitos.
Afio: 4 digitos.
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D) items basicos

Del conjunto de item resefiados, son los considerados imprescindibles, para que
se pueda considerar que un registro existe como tal. El Sistema de Intercambio de
Datos los exigird como minimo a todo registro hospitalario que quiera participar en su
desarrollo.

Son:
a) Identificacion del Registro.
Item n.2 1. Numero de la Institucion.
b) Identificacion personal.
Item n.2 6. Apellidos y Nombre.
ltem n.2 7. Sexo.
Item n.© 8. Fecha de nacimiento.
Item n.2 9. Domicilio habitual.
c¢) Identificacion del tumor.
Item n.2 11. Fecha del primer diagnéstico. En su defecto se podra
considerar el item n.' 16 o el item n." 19.
Item n.2 17. Base del diagnostico.
Item n.2 20. Localizacion tumoral.
Item n.2 21. Histologia.

E) items de nueva introduccion.
Estadificacion de la enfermedad.

Hasta el momento actual, el SIDC ha venido utilizando como item para definir la
extension tumoral, el definido por la ICPDES y la OMS en los lejanos anos 70. En los
ultimos dos afios y dado que el Registro de Cancer de Mamay el de Tumores infantiles
estan recogiendo para algunos tumores esta clasificacion, parece llegado el momento
de incluir esta nueva estadificacion en las bases del SIDC, sin abandonar la antigua, la
cual recibe una ligera modificacion..

. Laclasificacion de la American Joint Committee on Cancer (AJCC) se basa en el
criterio de que un tumor con una misma histologia y localizacion presenta el mismo
comportamiento en su crecimiento y extension.

Utilizaremos como referencia el AJCC Manual for Staging of Cancer, 62 Edicion
de 2002. También es recomendable el Workbook for Staging of Cancer en su segunda
edicién publicado por la National Cancer Registrars Association.

Los criterios mas importantes de la clasificacion TNM son.

1° Todos los caso deben ser confirmados microscépicamente, no obstante es
posible codificar aquellos que no son diagnosticados microscopicamente. Se debe
utilizar el item n217 Base del diaghostico en el centro que informa. En este caso
este item debe tener obligatoriamente valor diferente a 5,6,7 y 8.

2° Para cada localizacion pueden existir dos clasificaciones, la clinica (CTNM)
gue se basa en los hallazgos obtenidos de pruebas complementarias, etc, previas al
primer tratamiento y la patolégico (pTNM), que generalmente se basa en los datos
obtenidos después del tratamiento, incluyendo la evidencia obtenida de la cirugia, del
examen anatomopatologico de la muestra quirdrgica y aquellas datos obtenidos de la
autopsia. Para los estadios precoces, es fundamental el conseguir la clasificacion
patologica de la extension del tumor primario y de los ganglios linfaticos.

La clasificacion clinica esta basada en informacion y evidencias obtenidas con
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anterioridad al inicio del tratamiento mediante estudios clinicos, imagenes endoscopias,
citologias, exploraciones quirurgicas o cualquier otro hallazgo relevante realizado. La
clasificacion patolégica, se determina mediante la informacion obtenida antes del
tratamiento y basada en el informe de la cirugia y el estudio anatomopatologico de la
pieza tumoral extirpada. En general tiene preferencia sobre la estadificacion clinica
excepto en los casos de cancer cervical

Estos items se clasifican primeramente en las siguientes categorias.
C = Tamafio tumoral determinado por medios clinicos. _
P = Tamafo tumoral determinado por el estudio anatomopatologico del
espécimen tumoral.

item n.2 35: Tamario del tumor al inicio del tratamiento segun el sistema TNM.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
T ne35 3 AJCC. KCR. 154-156T

Se utiliza para este item lo determinado por la American Joint Committee on
Cancer (AJCC) en su clasificacion TNM.

_El primer digito de este item siempre debe ser recogido de acuerdo con el origen
de la informacion.

C =Tamarfo tumoral determinado por medios clinicos. _
P =Tamafo tumoral determinado por el estudio anatomopatologico del
espécimen tumoral.

Con posterioridad, se codifica de acuerdo con las siguientes categorias.

TX =El tamafio del tumor no puede ser determinado o es desconocido.

TO =No hay evidencia de un tumor primario.

Tis=Carcinoma In Situ.

T1, T2, T3 y T4, describen el tamafio del tumor en forma progresiva. Estan
definidos especificamente para las localizaciones mas importantes. La definicion
exac(}a de estos cadigos se encuentra en el AJCC Manual for Staging of Cancer.
62 Edicion.

item n.2 36: Estadificacion de los ganglios linfaticos regionales al inicio del
tratamiento segun el sistema TNM.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
N ne36 3 AJCC. KCR. 157-159T

La N clasifica solamente a los ganglios regionales. Describiendo la ausencia o
presencia y la extension de los ganglios afectados. Se codificara de acuerdo con las
siguientes categorias.

El primer digito de este item siempre debe ser recogido de acuerdo con el origen de la
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informacion.

C=Tamaifio tumoral determinado por medios clinicos. _
P=Tamafio tumoral determinado por el estudio anatomopatologico del
espécimen tumoral.

Con posterioridad, se codifica de acuerdo con las siguientes categorias.

Nx=EIl estado de los ganglios regionales no es conocido.

NO=No existe evidencia de metastasis en los ganglios regionales.

N1, N2, N3, indican el grado de invasién de los ganglios linfaticos. La definicion
exac&a de estos cadigos se encuentra en el AJCC Manual for Staging of Cancer.
52 Edicion.

item n.2 37: Estadificacion de las extensiones a distancia del tumor al inicio del
tratamiento segun el sistema TNM.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
M ne37 3 AJCC. KCR. 160-162T

Se utiliza para este item lo determinado por la American Joint Committee on Cancer
(AJCC) en su clasificacion TNM.

'El primer digito de este item siempre debe ser recogido de acuerdo con el origen
de la informacion.

C =Tamario tumoral determinado por medios clinicos. _
P =Tamafo tumoral determinado por el estudio anatomopatologico del
espécimen tumoral.

Con posterioridad, se codifica de acuerdo con las siguientes categorias.

MX =La presencia de metastasis no puede ser determinada o es desconocida.
MO =No hay evidencia de metastasis.
M1=Existen metastasis a distancia.

Estan definidos especificamente para las localizaciones mas importantes. La
definicion exacta de estos codigos se encuentra en el AJCC Manual for Staging of
Cancer. 52 Edicidn. En el caso del cancer de prostata, a estos codigos se afiaden los
codigos M1A, M1B y M1C, que se identifican con:

M1A=No existen ganglios regionales.
M1B=Hueso.
M1C=0Otras localizaciones.

En el caso del melanoma de la piel o del ojo, también existen los codigos Ay B,
gue representan lo siguiente.

M1A=Piel, tejido subcutaneo ,ganglios linfaticos mas alla de los ganglios

regionales.
M1B=Metastasis viscerales.
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item n.238: Estadificacion tumoral al inicio del tratamiento segun el sistema TNM.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
ESTADIFI ne38 2 AJCC. KCR. 163-164T

M realizados previamente.

Este cédigo de la AJCC, esta definido por el agrupamiento de los cédigos T, Ny

En este item se recoge la estadificacién agrupada de acuerdo con las siguientes

categorias:
Oc Oculto, no es posible determinarlo
0 Estadio O.
0A Estadio Oa.
0S Estadio Ois
1 Estadio |,
1A Estadio IA.
Al Estadio IA1
A2 Estadio IA2
1B Estadio IB
Bl Estadio 1B1
B2 Estadio IB2
1C Estadio IC
1S Estadio IS
2 Estadio Il
2A Estadio IIA
2B Estadio IIB
2C Estadio IIC
3 Estadio Il
3A Estadio IlIA
3B Estadio IIB
3C Estadio IlIC
4 Estadio IV
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4A Estadio IVA
4B Estadio IVB
4C Estadio IVC
88 No aplicable
99 Recurrente, desconocido, Estadio X.

item n.2 39. Codificado por.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
CODIFIPOR ne39 2 KCR. 165-166T

~ Este item de dos digitos sirve para identificar al codificador. Se debe rellenar con
dos iniciales o bien con dos numeros. Solo debe ser conocido por el responsable del

registro correspondiente.

item n.2 40: Intencién terapéutica del tratamiento. Cirugia.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
INTERAPIA ne40 1 AJCC. KCR. 167T

Este item recoge la intencién de la cirugia que se ha realizado. Se codificara de

acuerdo con las siguientes categorias

0.-Cirugia no realizada.

1.-Diagnostica.

2.-Curativa o para erradicar la enfermedad..

3.-Profilaxis, o preventiva.

4 .-Paliativa.
5.-Cosmética.
9.-Desconocida.

Este item en un principio tiene el caracter de opcional, pero el Registro Central
recogera en su informe los posibles resultados.
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item n.2 41: Numero de ganglios linfaticos extraidos y analizados.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
NUGANGLIOS ne41 2 AJCC. KCR. 168-169T

En este "TNM se recoge el numero de ganglios linfaticos que aparecen como
recibidos y analizados en el Servicio de Anatomia Patoldgica y que asi aparecen en el
informe facilitado por ese Servicio. Este informe solo se refiere al procedimiento
quirurgico codificado con anterioridad y que es el mas influyente para la determinacién
del caracter de caso que posee el tumor. No se deben afiadir mas nimeros de ganglios
eliminados con posterioridad mediante nuevos actos quirdrgicos.

Los cddigos con los cuales recogemos este item son:

00.-No se han eliminado o disecado ganglios regionales.

01.-Se ha disecado 1 ganglios linfaticos.

02.-Se ha disecado 2 ganglios linfaticos.

90.-Se han disecado noventa ganglios linfaticos.

95.-No se ha disecado ningun ganglio linfatico, se tienen muestras por
aspiracion. Se utiliza cuando la citologia o la histologia del aspirado es positiva.
96.-Se han extirpado ganglios linfaticos, pero no se conoce el numero de ellos,
ni su estado.

97.-%e han extirpado y disecado los ganglios, pero desconocemos su numeroy
estado.

98.-Se han extirpado los ganglios quirdrgicamente, su numero y estado es
desconocido y no tenemos pruebas de su diseccion y estado.
99.-desconocido.

item n.2 42: Tipo de radioterapia utilizada.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
RADUTIL ne42 1 AJCC. KCR. 170T

Se codifica acerca del tipo de radioterapia que el paciente recibe como
tratamiento curativo.

Para todas las localizaciones, las categorias o codigos son:

0.-No administrada al paciente.

1.-Radioterapia de cualquier tipo, con RX, electrones, protones, cobalto,
acelerador lineal, betatron, neutrones, estereotaxica, gammaknife.
2.-Implantes radiactivos. Incluye, braquiterapia, implantes intersticiales, moldes
agujas o en aplicadores intracavitarios de materiales radiactivos tales como el
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cesio, radium, raddn, oro radiactivo.

3.-Radioisotopos. Incluye el uso interno de isétopos radiactivos tales como lodo
131, Fosforo 32, dados por via oral, intracavitaria o intravenosa.
4.-Combinacion de radioterapia con electrones e implantes radioactivos o
radioisétopos.

5.-Radioterapia sin especificar.

9.-Desconocida.

item n.2 43: Tipo de quimioterapia utilizada.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
QUIMUTIL ne43 1 AJCC. KCR. 1717

Se codifica acerca del tipo de quimioterapia que el paciente recibe como
tratamiento curativo.

Para todas las localizaciones, las categorias o cédigos son:

0.-No administrada al paciente.
1.-Quimioterapia sin especificar.
2.-Una sola sustancia.
3.-Quimioterapia multiple.
9.-Desconaocida.

Solo se codifica el numero de agentes utilizados, no el método. Un tratamiento
generalmente se administra en varios ciclos, pero todo el conjunto se considera un
Unico elemento.

Dos o mas agentes dados por separados pero dentro del mismo primer
tratamiento, debe de ser considerado como “Quimioterapia de multiples agentes” y
codificado con un 3.

Si a un agente se le afladen hormonas tales como la prednisona se codifica
también como 3y a la vez debe codificarse con la categoria de hormonoterapia en el
item 24 “ Tratamiento en el centro que informa”. El uso de la prednisona no debe
codificarse cuando se utiliza por otras razones tales como las paliativas en metastasis
cerebrales o para estimular el apetito.

item n.2 44: Tipo de protocolo o guia terapéutica utilizada.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
PROTOCOLO ne44 10 AJCC. KCR. 172-181T
SIDC.

Este item debe recoger el cédigo que identifica al protocolo utilizado, si es
desconocido se utiliza el 99 y si no existe el 00.
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item n.2 45: Numero de episodios

asistenciales

en el afio y en el centro que

informa.
Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
CMBD ne45 2 AJCC. KCR. 182-183T
SIDC. CMBD.

Este item es opcional y solo debe ponerse en marcha si se cuenta con el apoyo
informético preciso para cruzar las bases de datos del CMBD vy las del Registro
Hospitalario de tal forma que se pueda calcular las veces que un paciente es ingresado,
o recibe cualquier tipo de tratamiento o prueba diagnostica en el centro, motivada por la
causa de cancer por la cual esta registrado.

item n.2 46: Método del seguimiento.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
METFOLLOW ne46 1 AJCC. KCR. 184T
SIDC.

Registra este item el método seguido para conocer el estado del paciente en las

fechas de aniversario o seguimiento.

0.-Seguimiento no necesario.

1.-Servicio de origen.

2.-Otro servicio del que motivo su registro.

3.-Otro hospital.

4.-El paciente por carta.
5.-El paciente por teléfono.
6.-Otra persona de contacto.
7.-Registros oficiales. Periodicos.

8.-Historias clinicas,

9.-Desconocido.

[tem n.2 47: Estado del tumor en la revisiéon anual.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
ESTATUMOR ne47 1 NAACCR. SIDC. 185T

~ Se refiere este item al estado del paciente en la fecha de ultimo contacto y
referido a tumor por el cual esta registrado. En el caso de que tenga tumores primarios
multiples, se recoge la informacion de cada uno de ellos.

Caddigos:

1.-No existe evidencia de su tumor.
2.-Existe evidencia de la existencia de tumor.
9.-Desconocida. No se puede determinar si existe o no tumor en el momento del
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seguimiento.

item n.2 48: Histologia del tumor segun la ICD-O-3.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
HISTICDO3 ne48 5 SEER. OMS 186-187T
SIDC.

En este item se codifica la histologia o morfologia del tumor de acuerdo con la
ICD-03. Se utilizara para todos los casos diagnosticados con posterioridad a 1 de

Enero de 2001.

Para la codificacion se utilizara la version inglesa ICD-O3.

[tem n.2 49: Lateralidad.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
LATERAL ne49 1 NAACCR. SEER. 188T

SIDC.

Este item se utilizara en el caso de los 6rganos que son dobles para indicar caul
de los dos esta afectado. Se codificara de acuerdo con los siguientes codigos.

0.-Organo simple.

1.-Origen del tumor primario en la derecha,
2.-Origen del tumor primario en la izquierda.

3.-Un solo lado afectado, pero sin especificar cual. _
4.-Ambos lados afectados, con lateralidad de origen desconocido.
9.-Localizacién doble, pero sin informacién acerca de la lateralidad. Tumor de la

linea media.

Estos codigos deben ser utilizados en las localizaciones siguientes que son
las méas importantes. Pero se debe recordar que la lateralidad debe ser codificada en

todas las sub-localizaciones incluidas en la CIE-O.
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Nombre de la localizacion Cddigo CIE-O3
Glandula parétida C07.9
Glandulas submaxilares C08.0
Glandulas sublinguales C08.1
Fosa tonsilar C09.0
Pilar tonsilar C09.1
C09.8
C09.9
Cavidad nasal C30.0
Oido medio C30.1
Seno maxilar C31.0
Seno frontal C31.2
Bronquio principal (excluyendo carina) C34.0
Pulmon C34.1
C34.9
Pleura C38.4
Huesos largos de los brazos, escapula C40.0
y articulaciones.
Huesos cortos de los brazos, escapula C40.1
y articulaciones.
Huesos largos de las piernas y articulaciones. C40.2
Huesos cortos de las piernas y articulaciones. C40.3
Costillas, claviculas (excluido el esternén). C41.3
Huesos pelvicos ( excluido sacro, coxis y sinfisis del pubis). C41.4
Piel de los parpados. C44.1
Piel del oido externo. C44.2
Piel de cualquier otra parte no especificada de la cara. C44.3
Piel de los brazos y hombros C44.6
Piel del tronco. C44.5
Piel de las piernas y caderas. Ca4.7
Nervios periféricos y sistema nervioso autbnomo de los C47.1
brazos y hombros.
Nervios periféricos y sistema nervioso autbnomo de las C47.2

piernas y caderas.
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Tejido conectivo, subcutaneo y otros C49.1
tejidos blandos de los brazos y hombros
Tejido conectivo, subcutaneo y otros tejidos blandos de las C49.2
piernas y caderas
Mama. C50.0
C50.9
Ovario. C56.9
Trompa de Falopio. C57.0
Testiculos. C62.0
C62.9
Epididimo. C63.0
Corddn espermatico. C63.1
Rifon. C64.9
Pelvis renal. C65.9
Uréter. C66.9
Ojo y glandulas lacrimales. C69.0
C69.9
Glandula adrenal C74.0
C74.9
Glomus carotideo. C75.4
item n.2 50: Localizacion del tumor segtn la ICD-O3.
Nombre de la variable item n® Extensién Fuente del Columnas
estandar
LOCICDO3 ne50 5 SEER. OMS 189-193T
SIDC.

En este item se codifica la localizacion del tumor de acuerdo con la ICD-O3. Se
utilizara para todos los casos diagnosticados con posterioridad a 1 de Enero de 2001.

Para la codificacién se utilizara la versién inglesa ICD-03.

ftem n.2 51: Fecha del cribado.
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Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
FECRIBADO ne51 8 COC. NAACCR. 194-201T
SEER. SIDC.

Recoge la fecha mas reciente, en la cual el paciente ha participado en un
programa de cribado relacionado con su tumor primario.

En el SIDC de momento solo se puede aplicar a las mujeres diagnosticadas de
cancer de mama y que han participado en el Programa Regional de Deteccidén Precoz

del Cancer de Mama en la Comunidad de Madrid.

Se utilizaran los siguientes codigos ademas de las fechas correspondientes.

00000000= Cuando el paciente no ha participado en un programa de cribado
relacionado con su tumor. _ _
11111111= Cuando no existe programa de cribado relacionado con su tumor.

99999999=

item n.2 52: Resultado del cribado.

Paciente que ha participado en un programa de cribado
relacionado con su tumor, pero desconoce la fecha.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
RESCRIBAR ne52 1 NAACCR. SIDC. 202T

Describe los hallazgos realizados en el cribado de cuya fecha de realizacion
tenemos informacion en el item 48.

Se codificara con las siguientes categorias.

1=Normal

3=Necesita seguimiento a corto plazo.
5=Posiblemente maligno.
8=No realizado, no aplicable.

9=Desconocido.

tem n.2 53 Marcadores tumorales.

Nombre de la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
MARCTUMO ne53 1 SEER. COC. 203T
SIDC.

Este item se recoge la informacion referente a si se han realizado estudios de
indicadores pronosticos o marcadores tumorales. Para su comprension se debe
considerar como estandar lo definido por la Commission on Cancer de 1998 en el cual
se referencia una lista de localizaciones e histologias especificas a las que se puede
realizar estas pruebas. Registramos Unicamente los casos diagnosticados con
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posterioridad a 1 de Enero de 2003.

Para aquellas localizaciones e histologias contempladas en el SEER Program
Code Manual de 1998, se utilizan los siguientes codigos.

OOWNEFLO

No realizado.
Positivo, elevado.

Negativo, normal.

No bien definido, indeterminado.
Realizados, pero no conocidos.
Desconocido, sin informacion.

~ En el caso en que los marcadores tumorales no estén indicados, se utiliza el
cbdigo 9 con el significado de No aplicable.

~ Este item puede ser repetido tantas veces como marcadores tumorales se
recojan para un tumor determinado.

Para el cancer de mama, el SEER program en el item Marcadores tumorales n°1
se recogen los resultados de los receptores estrogénicos. Para el cancer de préstata en
este item se recogen los resultados del PSA (Antigeno prostatico especifico).

Para el cancer de mama, el SEER program en el item Marcadores tumorales n°2
se recogen los resultados de los receptores de progesterona. Para el cancer de
prostata en este item se recogen los resultados del PAP (Fosfatasa acida).

item n.2 54 Registro de tumores.

Nombre de la variable item ne Extension Fuente del Columnas
estandar
REGTUMO ne54 1 SIDC. 204T

Este item sirve para definir a cual de los registros del SIDC pertenece el caso.

OWN P

Sistema general.
Tumores infantiles.
Cancer de mama.

Desconocido.

item n.2 55 Performance Status de Karnofsky

Nombre de |la variable item n® Extension Fuente del Columnas
estandar
PERFOMAN ne55 3 Karnofsky 205T-207T

El Performance Status de Karnofsky mide el estado fisico general del paciente
en relacion a la enfermedad .

Se codifica de acuerdo con la siguiente tabla.

Capaz de trabajo y actividad normal, sin necesidad de cuidados
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especiales:

100 = Normal, sin quejas, faltan indicios de la Enfermedad.

90 = Capaz de llevar a cabo actividad normal, pero con signos o sintomas
leves.

80 = Actividad normal con esfuerzo, algunos signos o sintomas morbosos.

No apto para el Trabajo, capaz de vivir en la casa, de satisfacer la mayoria
de sus necesidades, es necesaria una ayuda de importancia variable.

70 = Capaz de cuidarse, pero incapaz de llevar a cabo actividad normal o
trabajo activo.

60 = Requiere atencion ocasional, pero es capaz de satisfacer la mayoria de
Sus necesidades.

50 = Necesita una ayuda importante y asistencia médica frecuente.

Incapaz de satisfacer sus necesidades, necesita asistencia equivalente ala
de un Hospital. La enfermedad puede agravarse rapidamente.

40 = Incapaz. Necesita ayuda y asistencia especiales. _
30 = Totalmente incapaz. Necesita hospitalizacion y tratamiento de soporte

activo.

20 = Muy Grave. tratamiento activo indispensable.
10 = Moribundo irreversible.
0= Muerto.

NUEVA TABLA DE DISTRIBUCION DE LOS CAMPOS.

Los datos del registro de tumores se encuentran en una base de datos cuya

estructura es como sigue.

Base de datos: c:\oncoadul\oncoreg\280000\paciente.dbf.

Posicion | Anchura ftem Nombre campo
1-10 10 n°5. Numero de identificacion personal DNI
11-18 8 n°2. Fecha de introduccion en la maquina. FECENTRADA
19-38 20 n%6a. Apellidos y Nombre. APELLIDO1
39-58 20 n°6b. Apellidos y Nombre. APELLIDO2
59-73 15 n°6c. Apellidos y Nombre. NOMBRE

74 1 ne7. Sexo. SEXO

75-82 8 n®8. Fecha de nacimiento. FECNACIM
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83-84 2 n%9. Lugar de nacimiento. LUGNACIM
85-119 35 n°10a. Domicilio habitual CALLE
120-122 3 n°10b. Domicilio habitual NUMERO
123-126 4 n°10c. Domicilio habitual PORTAL
127-128 2 n°10d. Domicilio habitual PISO
129-131 3 n°10e. Domicilio habitual MUNICIPIO
132-136 5 n°10f. Domicilio habitual CODPOSTAL
137-143 7 n°10g. Domicilio habitual ZONASANITA
144-152 9 n°10h. Domicilio habitual TELEFONO
153-159 7 n°33. Numero interno NUMINTERNO
160-165 6 n°l. Numero de identificacion de la institucion CODINST

gue facilita la informacion.
166-173 8 n°32. Fecha de la ultima modificacion. FMODIFICA
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Base de datos: c:\oncoadul\oncoreg\280000\tratamie.dbf.

Posicion Anchura item Nombre campo
1-10 10 n°5. Numero de identificacion personal DNI
11-15 5 n°21. Histologia HISTOLOGIA
16-22 7 n23. Numero de registro del paciente. NUMREG
23-30 8 n°4. Numero de la historia clinica. HISTCLINIC
31-38 8 n211. Fecha del primer diagnostico. FPRIMDIAG
39-46 8 n°16. Fecha de la primera consulta en el FPRIMCONS

centro que informa.
47 1 n°12. Diagnostico y tratamiento en otro OCDIAG
centro.
48 1 n°13. Base del diagnostico de cancer en otro OCBASEDIAG
centro.
49-50 2 n°14. Tratamiento en otro centro. OCTRATA
51-58 8 n215. Fecha del primer tratamiento en otro OCFPRIMTRA
centro.
59 1 n°17. Base del diagnostico en el centro que CIBASEDIAG
informa.
60-61 2 n°24a. Tratamiento %r;lel centro que informa CITRATAT1
62-63 2 n°24b. Tratamiento enrgzel centro que informa CITRATAT2
64-65 2 n°24c. Tratamiento enrgsel centro que informa CITRATATS3
66-67 2 n°24d. Tratamiento %g4el centro que informa CITRATAT4
68-69 2 n°24e. Tratamiento en el centro que informa CITRATATS

SIDC/ORCO/Octubre 2002.

54




nes.

70-77 8 n°25. Fecha del primer tratamiento en el CIFTRAT

centro que informa.

78-81 4 n°20. Localizacion tumoral primaria. LOCTUMORAL
82 1 n°22. Tumores primarios Mdltiples. TUMPRIMULT
83 1 n223. Extension tumoral antes del tratamiento EXTTUMORAL

84-91 8 n°18. Numero de Anatomia Patoldgica. NUMANAPATO

92-99 8 n°19. Fecha de Anatomia Patoldgica. FANAPATO

Posicion Anchura item
Nombre campo

100 1 n226. Fuente de informacioén. FUENTINFOR

101 1 ne3la. Estado del enfermo en las revisiones REV1
anuales.1

102 1 ne31b. Estado del enfermo en las revisiones REV2
anuales.2

103 1 ne31c. Estado del enfermo en las revisiones REV3
anuales.3

104 1 ne31d. Estado del enfermo en las revisiones REV4
anuales.4

105 1 ne3le. Estado del enfermo en las revisiones REV5
anuales.5

106 1 ne31f. Estado del enfermo en las revisiones REV6
anuales.6

107 1 n°31g. Estado del enfermo en las revisiones REV7
anuales.7

108 1 ne31h. Estado del enfermo en las revisiones REV10
anuales.10

109 1 ne31i. Estado del enfermo en las revisiones REV15

anuales.15
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110-117 8 n227. Fecha de la muerte. FEXITUM
118 1 n°28. Causa de muerte con respecto al CAUSA
tumor.
119 1 n°30. Autopsia. AUTOPSIA
120-124 n229. Codificacion Internacional de la causa CIE9
5 de la muerte.
125-131 7 n233. Numero interno NUMINTERNO
132-137 6 n2l. Numero de identificacién de la institucion CODINST
gue facilita la informacion.
138-145 8 ne34. Fecha del ultimo contacto. FULCONTAC
146-153 8 n232. Fecha de la ultima modificacion. FMODIFICA
154-156 3 ne35.Tamaro del tumor al inicio del T
tratamiento.
157-159 3 n°36. Estadificacion ganglios al inicio del N
tratamiento.
160-162 3 ne37. Estadificacion de las metastasis al M
inicio del tratamiento
163-164 2 n°38. Estadificacion tumoral al inicio del ESTDIFI
tratamiento.
Posicion Anchura item Nombre campo
165-166 2 ne39. Codificado por... CODIFIPOR
167 1 n°40.Intencidn terapéutica del tratamiento. INTERAPIA
Cirugia.
168-169 2 n°41. Numero de ganglios extraidos y NUGANGLIOS
analizados.
170 1 n°42. Tipo de radioterapia utilizada. RADUTIL
171 1 n%43. Tipo de quimioterapia utilizada. QUIMUTIL
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172-181 10 n°44. Tipo de protocolo utilizado. PROTOCOLO
182-183 2 n¢ 45. Numero de episodios en el centro que CMBD
informa.
184 1 n° 46. Método del seguimiento. METFOLLOW
185 1 n°47. Estado del tumor en la revision anual. ESTATUMOR
186-187 5 n°48. Histologia segun ICDO-3. HISTICDO3
188 1 n°49. Lateralidad. LATERAL
189-193 5 n°50. Localizacion tumoral segun ICDO-3. LOCICDO3
194-201 8 n°51. Fecha del cribado. FECRIBADO
202 1 n°52. Resultado del cribado. RESCRIBAR
203 1 n°53. Marcadores tumorales. MARCTUMO
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MODIFICACIONES A PARTIR DEL DIA 1 DE ENERO DE 2003.

tem n.2 23: Extensidon tumoral antes del tratamiento.

Describe el grado de extension de la enfermedad en el momento del diagnostico
y/o el primer tratamiento. Para ello, se debe utilizar toda la informacién contenida en la
historia clinica dentro de los cuatro meses anteriores a la fecha de diagnostico en
ausencia de progresion de la enfermedad, o bien mediante la informacion final del
primer acto quirdrgico ocasionado por la enfermedad. Utilizaremos como estandar el
determinado por el SEER Program y KCR, que modifica y mejora el utilizado hasta el
presente por el SIDC, No obstante, se ha intentado adaptar las categorias del SEER a
las existentes previamente en el SIDC, con vistas a no correr riesgo de errores en el
periodo de transformacion y facilitar su implantacion.

Nombre de la variable item Extensio Fuente del Columnas
ne n estandar
EXTTUMORAL 23 1 ICPDES. 83T
SIDC. SEER.
KCR.

Consideraciones: Se codificara siguiendo los siguientes criterios:

1

4.1
4.2
4.0

In Situ. Tumor maligno no invasivo. También pueden ser usados los
siguientes sinénimos (intraepitelial, intraepidermico, no infiltrante,
intraductal, o enfermedad de Bowen) como forma de expresar situaciones
semejantes.

Localizado. El tumor esta confinado en el 6érgano de origen.

Regional por extension directa. El tumor se ha extendido por invasion
directa a los tejidos adyacentes u érganos inmediatos.

Regional a los ganglios linfa ticos. El tumor se extiende a los ganglios
regionales de la localizacion de origen.

Regional NOS. El tumor se ha extendido regionalmente, pero esta no
puede ser determinada o conocida con mayor precision. (Esta categoria
se modifica del estandar original para adaptarse a lo utilizado hasta el
presente por el SIDC).

Regional con extension directay a los ganglios linfa ticos.
Metastasis a distancia. El tumor ha crecido mas alla de los tejidos
adyacentes y a desarrollado un tumor secundario, a tumor metastasico.
Las Leucemias, el Mieloma mudltiple, las enfermedades
reticuloendoteliales y la enfermedad de Letterer-Siwe, deben de ser
codificados con esta categoria.

Desconocido. Debe ser usado cuando no existe suficiente informacion
como para determinar de una manera fehaciente la extensién tumoral.
También puede ser utilizado en el caso de los primarios desconocidos, si
aceptamos que en estos casos no se debe aplicar la estadificacion.

Para una mejor normalizacion de criterios, utilizar el Anexo F, sobre normas de
codificacion de la extension tumoral.
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Clasificacion Internacional de Enfermedades. Version décima.

ANEXO A.
Al

Morfologia.
CODIGO LITERAL
M8000/1 Tumor de comportamiento incierto benigno o maligno
M8000/3 Tumor maligno
M8000/6 Tumor metéstasico
M8001/0 Células tumorales benignas
M8001/1 Células tumorales de comportamiento incierto benigno o maligno
M8001/3 Células tumorales malignas
M8002/3 Tumor maligno de células peguefias
M8003/3 Tumor maligno de células gigantes
M8004/3 Tumor maligno de celulas fusiformes
M8010/0 Tumor epitelial benigno
M8010/2 Carcinoma in situ SAI
M8010/3 Carcinoma SAl
M8010/6 Carcinoma metastasico SAl
M8011/0 Epitelioma benigno
M8011/3 Epitelioma maligno
M8012/3 Carcinoma de células grandes SAl
M8020/3 Carcinoma indiferenciado SAl
M8021/3 Carcinoma anaplasico SAI
M8022/3 Carcinoma pleomorfico
M8030/3 Carcinoma gigantocelular y fusocelular
M8031/3 Carcinoma de células gigantes
M8032/3 Carcinoma fusocelular
M8033/3 Carcinoma seudosarcomatoso
M8034/3 Carcinoma de células poligonales
M8040/1 Tumorlet
M8041/3 Carcinoma de células pequefias SAI
M8042/3 Carcinoma de células en grano de avena (C34.-)
M8043/3 Carcinoma de células pequefias tipo fusiforme (C34.-)
M8044/3 Carcinoma de células pequefias tipo intermedio (C34.-)
M8045/3 Carcinoma de células pequefias y grandes (C34.-)
M8050/0 Papiloma SAl (excepto Papiloma de vejiga urinaria M8120/1)
M8050/2 Carcinoma papilar in situ
M8050/3 Carcinoma papilar SAI
M8051/0 Papiloma verrugoso
M8051/3 Carcinoma verrugoso SAI
M8052/0 Papiloma de células escamosas
M8052/3 Carcinoma papilar de células escamosas
M8053/0 Papiloma invertido
M8060/0 Papilomatosis SAI
M8070/2 Carcinoma in situ de células escamosas SAIl
M8070/3 Carcinoma de células escamosas SAl
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M8070/6 Carcinoma metastasico de celulas escamosas SAIl
M8071/3 Carcinoma de células escamosas, tipo gueratinizante SAl
MB8072/3 Carcinoma de células escamosas, grandes, tipo no queratinizante
M8073/3 Carcinoma de células escamosas, pequefas, tipo no queratinizante
M8074/3 Carcinoma de células escamosas, tipo fusocelular
MB8075/3 Carcinoma de células escamosas, tipo adenoide
M8076/2 %:Ségir_w)oma de células escamosas in situ con invasion dudosa del estroma
M8076/3 Carcinoma de células escamosas, microinvasor (C53.-)
M8077/2 Tumor intraepitelial, grado Ill, de cérvix, vulva y vagina
M8080/2 Eritroplasia de Queyrat (D07.4)

M8081/2 Enfermedad de Bowen

M8082/3 Carcinoma linfoepitelial

M8090/1 Tumor basocelular (D48.5)

M8090/3 Carcinoma basocelular SAI (C44.-)

M8091/3 Carcinoma basocelular multicéntrico (C44.-)

M8092/3 Carcinoma basocelular, tipo morfea (C44.-)

M8093/3 Carcinoma basocelular, tipo fibroepitelial (C44.-)
M8094/3 Carcinoma de células basales y escamosas (C44.-)
M8095/3 Carcinoma metatipico (C44.-)

M8096/0 Epitelioma intraepidérmico de Jadassohn (D23.-)
M8100/0 Tricoepitelioma (D23.-)

M8101/0 Tricofoliculoma (D23.-)

M8102/0 Tricolemoma (D23.-)

M8110/0 Pilomatrixoma SAI (D23.-)

M8110/3 Pilomatrixoma maligno (carcinoma) (C44.-)

M8120/0 Papiloma de células transicionales SAl

M8120/1 Papiloma urotelial

M8120/2 Carcinoma in situ de células transicionales

M8120/3 Carcinoma de células transicionales SAI

M8121/0 Papiloma de Schneider

M8121/1 Papiloma de células transicionales, tipo invertido
M8121/3 Carcinoma de Schneider

M8122/3 Carcinoma de células transicionales, tipo fusocelular
M8123/3 Carcinoma basaloide (C21.1)

M8124/3 Carcinoma cloacogénico (C21.2)

M8130/3 Carcinoma papilar de células transicionales

M8140/0 Adenoma SAI

M8140/1 Adenoma bronquial SAI (D38.1)

M8140/2 Adenocarcinoma in situ SAI

M8140/3 Adenocarcinoma SAI

M8140/6 Adenocarcinoma metastasico SAI

M8141/3 Adenocarcinoma escirroso (escirro)

M8142/3 Linitis plastica (C16.-)

M8143/3 Adenocarcinoma con diseminacion superficial

M8144/3 Adenocarcinoma, tipo intestinal (C16.-)

M8145/3 Carcinoma, tipo difuso (C16.-)

M8146/0 Adenoma monomodrfico

M8147/0 Adenoma basocelular (D11.-)

M8147/3 Adenocarcinoma basocelular (C07.- C08.-)

M8150/0 Adenoma de células de los islotes [de Langerhans] (D13.7)
M8150/3 Carcinoma de células de los islotes [de Langerhans] (C25.4)
M8151/0 Insulinoma SAI (D13.7)
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M8151/3

Insulinoma maligno (C25.4)

M8152/0 Glucagonoma SAI (D13.7)

M8152/3 Glucagonoma maligno (C25.4)

M8153/1 Gastrinoma SAI

M8153/3 Gastrinoma maligno

M8154/3 Adenocarcinoma mixto, exocrino y de los islotes [de Langerhans] (C25.-)
M8155/3 Vipoma

M8160/0 Adenoma de los conductos biliares (D13.4, D13.5)
M8160/3 Colangiocarcinoma (C22.1)

M8161/0 Cistadenoma de los conductos biliares

M8161/3 Cistadenocarcinoma de los conductos biliares
M8162/3 Tumor de Klatskin (C22.1)

M8170/0 Adenoma de células hepaticas (D13.4)

M8170/3 Carcinoma hepatocelular SAI (C22.0)

M8171/3 Carcinoma hepatocelular fibrolamelar (C22.0)
M8180/3 Carcinoma hepatocelular y colangiocarcinoma combinados (C22.0)
M8190/0 Adenoma trabecular

M8190/3 Adenocarcinoma trabecular

M8191/0 Adenoma embrionario

M8200/0 Cilindroma ecrino dérmico (D23.-)

M8200/3 Carcinoma adenoide-quistico

M8201/3 Carcinoma cribiforme

M8202/0 Adenoma microquistico (D13.7)

M8210/0 Polipo adenomatoso SAI

M8210/2 Adenocarcinoma in situ, en pélipo adenomatoso
M8210/3 Adenocarcinoma en pélipo adenomatoso

M8211/0 Adenoma tubular SAI

M8211/3 Adenocarcinoma tubular

M8220/0 Poliposis adenomatosa del colon (D12.-)

M8220/3 Adenocarcinoma en poliposis adenomatosa del colon (C18.-)
M8221/0 Polipos adenomatosos multiples

M8221/3 Adenocarcinoma en pélipos adenomatosos multiples
M8230/3 Carcinoma sélido SAI

M8231/3 Carcinoma simple

M8240/1 Tumor carcinoide SAl, del apéndice (D37.3)
M8240/3 Tumor carcinoide SAIl (excepto del apéndice M8240/1)
M8241/1 Tumor carcinoide argentafin SAI

M8241/3 Tumor carcinoide argentafin maligno

M8243/3 Carcinoide de las células caliciformes (C18.1)
M8244/3 Carcinoide compuesto

M8245/3 Tumor adenocarcinoide

M8246/3 Carcinoma neuroendocrino

M8247/3 Carcinoma de las células de Merkel (C44.-)
M8248/1 Apudoma

M8250/1 Adenomatosis pulmonar (D38.1)

M8250/3 Adenocarcinoma bronquioloalveolar (C34.-)
M8251/0 Adenoma alveolar (D14.3)

M8251/3 Adenocarcinoma alveolar (C34.-)

M8260/0 Adenoma papilar SAI

M8260/3 Adenocarcinoma papilar SAI

M8261/1 Adenoma velloso SAI

M8261/2 Adenocarcinoma in situ en adenoma velloso
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M8261/3

Adenocarcinoma en adenoma velloso

M8262/3 Adenocarcinoma velloso

M8263/0 Adenoma tubulovelloso SAl

M8263/2 Adenocarcinoma in situ en adenoma tubulovelloso
M8263/3 Adenocarcinoma en adenoma tubulovelloso

M8270/0 Adenoma croméfobo (D35.2)

M8270/3 Carcinoma croméfobo (C75.1)

M8271/0 Prolactinoma (D35.2)

M8280/0 Adenoma aciddfilo (D35.2)

M8280/3 Carcinoma acidéfilo (C75.1)

M8281/0 Adenoma mixto, aciddfilo y basoéfilo (C75.1)

M8281/3 Carcinoma mixto, acidéfilo y baséfilo (D75.2)

M8290/0 Adenoma oxifilico

M8290/3 Adenocarcinoma oxifilico

M8300/0 Adenoma baséfilo (D35.2)

M8300/3 Carcinoma basofilo (C75.1)

M8310/0 Adenoma de células claras

M8310/3 Adenocarcinoma de células claras SAI

M8311/1 Tumor hipernefroide

M8312/3 Carcinoma de células renales (C64)

M8313/0 Adenofibroma de células claras

M8314/3 Carcinoma rico en lipidos (C50.-)

M8315/3 Carcinoma rico en glucégeno (C50.-)

M8320/3 Carcinoma de células granulares

M8321/0 Adenoma de células principales (D35.1)

M8322/0 Adenoma de células claroacuosas (D35.1)

M8322/3 Adenocarcinoma de células claroacuosas (C75.0)
M8323/0 Adenoma de células mixtas

M8323/3 Adenocarcinoma de células mixtas

M8324/0 Lipoadenoma

M8330/0 Adenoma folicular (D34)

M8330/3 Adenocarcinoma folicular SAI (C73)

M8331/3 Adenocarcinoma folicular, tipo bien diferenciado (C73)
M8332/3 Adenocarcinoma folicular, tipo trabecular (C73)
M8333/0 Adenoma microfolicular (D34)

M8334/0 Adenoma macrofolicular (D34)

M8340/3 Carcinoma papilar, tipo folicular (C73)

M8350/3 Carcinoma esclerosante no encapsulado (C73)
M8360/1 Adenomas endocrinos multiples

M8361/1 Tumor de células yuxtaglomerulares (D41.0)

M8370/0 Adenoma de la corteza suprarrenal SAI (D35.0)
M8370/3 Carcinoma de la corteza suprarrenal (C74.0)

M8371/0 Adenoma de la corteza suprarrenal, de células de tipo compacto (D35.0)
M8372/0 Adenoma de la corteza suprarrenal de células hiperpigmentadas (D35.0)
M8373/0 Adenoma de la corteza suprarrenal, tipo células claras (D35.0)
M8374/0 Adenoma de la corteza suprarrenal, tipo células glomerulares (D35.0)
M8375/0 Adenoma de la corteza suprarrenal, tipo célular mixto (D35.0)
M8380/0 Adenoma endometrioide SAI (D27)

M8380/1 Adenoma endometrioide, malignidad limite (D39.1)
M8380/3 Carcinoma endometrioide (C56)

M8381/0 Adenofibroma endometrioide SAI (D27)

M8381/1 Adenofibroma endometrioide, malignidad limite (D39.1)

SIDC/ORCO/Octubre 2002.

62




M8381/3

Adenofibroma endometrioide maligno (C56)

M8390/0 Adenoma de los anexos cutaneos (D23.-)
M8390/3 Carcinoma de los anexos cutaneos (C44.-)
M8400/0 Adenoma de las glandulas sudoriparas (D23.-)
M8400/1 Tumor de las glandulas sudoriparas SAI (D48.5)
M8400/3 Adenocarcinoma de las glandulas sudoriparas (C44.-)
M8401/0 Adenoma apocrino

M8401/3 Adenocarcinoma apocrino

M8402/0 Acrospiroma ecrino (D23.-)

M8403/0 Espiradenoma ecrino (D23.-)

M8404/0 Hidrocistoma (D23.-)

M8405/0 Hidradenoma papilar (D23.-)

M8406/0 Siringadenoma papilar (D23.-)

M8407/0 Siringoma SAI (D23.-)

M8408/0 Adenoma papilar ecrino (D23.-)

M8410/0 Adenoma sebaceo (D23.-)

M8410/3 Adenocarcinoma sebaceo (C44.-)

M8420/0 Adenoma ceruminoso (D23.2)

M8420/3 Adenocarcinoma ceruminoso (C44.2)

M8430/1 Tumor mucoepidermoide

M8430/3 Carcinoma mucoepidermoide

M8440/0 Cistadenoma SAI

M8440/3 Cistadenocarcinoma SAl

M8441/0 Cistadenoma seroso SAl (D27)

M8441/3 Cistadenocarcinoma seroso SAl (C56)

MB8442/3 Cistadenoma seroso, malignidad limite (C56)
M8450/0 Cistadenoma papilar SAI (D27)

M8450/3 Cistadenocarcinoma papilar SAl (C56)

M8451/3 Cistadenoma papilar, malignidad limite (C56)
M8452/1 Tumor quistico papilar (D37.7)

M8460/0 Cistadenoma seroso papilar SAl (D27)
M8460/3 Cistadenocarcinoma seroso papilar (C56)
M8461/0 Papiloma de superficie serosa (D27)

M8461/3 Carcinoma papilar de superficie serosa (C56)
MB8462/3 Cistadenoma papilar seroso, malignidad limite (C56)
M8470/0 Cistadenoma mucinoso SAI (D27)

M8470/3 Cistadenocarcinoma mucinoso SAl (C56)
M8471/0 Cistadenoma papilar mucinoso SAI (D27)
M8471/3 Cistadenocarcinoma papilar mucinoso (C56)
MB8472/3 Cistadenoma mucinoso, malignidad limite (C56)
M8473/3 Cistadenoma mucinoso papilar, malignidad limite (C56)
M8480/0 Adenoma mucinoso

M8480/3 Adenocarcinoma mucinoso

M8480/6 Seudomixoma del peritoneo (C78.6)

M8481/3 Adenocarcinoma secretante de mucina
M8490/3 Carcinoma de células en anillo de sello
M8490/6 Carcinoma metastasico de células en anillo de sello
M8500/2 Carcinoma intracanalicular no infiltrante SAI
M8500/3 Carcinoma canalicular infiltrante (C50.-)
M8501/2 Comedocarcinoma no infiltrante (D05.-)
M8501/3 Comedocarcinoma SAI (C50.-)

M8502/3 Carcinoma juvenil de la mama (C50.-)
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M8503/0

Papiloma intracanalicular

M8503/2 Adenocarcinoma papilar intracanalicular no infiltrante (D05.-)
M8503/3 Adenocarcinoma papilar intracanalicular, con invasién (C50.-)
M8504/0 Adenoma papilar intraquistico

M8504/2 Carcinoma intraquistico no infiltrante

M8504/3 Carcinoma intraquistico SAl

M8505/0 Papilomatosis intracanalicular SAI

M8506/0 Adenoma del pezén (D24)

M8510/3 Carcinoma medular SAI

M8511/3 Carcinoma medular con estroma amiloide (C73)

M8512/3 Carcinoma medular con estroma linfoide (C50.-)

M8520/2 Carcinoma lobulillar in situ (D05.0)

M8520/3 Carcinoma lobulillar SAI (C50.-)

M8521/3 Carcinoma canalicular, infiltrante (C50.-)

M8522/2 Carcinoma intracanalicular y carcinoma lobulillar in situ (D05.7)
M8522/3 Carcinoma canalicular y lobulillar infiltrante (C50.-)

M8530/3 Carcinoma inflamatorio (C50.-)

M8540/3 Enfermedad de Paget, mamaria (C50.-)

M8541/3 Enfermedad de Paget y carcinoma canalicular infiltrante de la mama (C50.-)
M8542/3 Enfermedad de Paget, extramamaria (excepto enfermedad de Paget del hueso)
M8543/3 Enfermedad de Paget y carcinoma intracanalicular de la mama (C50.-)
M8550/0 Adenoma de células acinosas

M8550/1 Tumor de células acinosas

M8550/3 Carcinoma de células acinosas

M8560/3 Carcinoma adenoescamoso

M8561/0 Adenolinfoma (D11.-)

M8562/3 Carcinoma epitelial-mioepitelial

M8570/3 Adenocarcinoma con metaplasia escamosa

M8571/3 Adenocarcinoma con metaplasia 6sea y cartilaginosa
M8572/3 Adenocarcinoma con metaplasia de células fusiformes
M8573/3 Adenocarcinoma con metaplasia apocrina

M8580/0 Timoma benigno (D15.0)

M8580/3 Timoma maligno (C37)

M8590/1 Tumor del estroma de los cordones sexuales

M8600/0 Tecoma SAI (D27)

M8600/3 Tecoma maligno (C56)

M8601/0 Tecoma luteinizante (D27)

M8602/0 Tumor del estroma esclerosante (D27)

M8610/0 Luteoma SAIl (D27)

M8620/1 Tumor de células de la granulosa SAI (D39.1)

M8620/3 Tumor de células de la granulosa, maligno (C56)

M8621/1 Tumor de células de la granulosa y de la teca (D39.1)
MB8622/1 Tumor de células de la granulosa, juvenil (D39.1)

M8623/1 Tumor de los cordones sexuales con tibulos anulares (D39.1)
M8630/0 Androblastoma, benigno

M8630/1 Androblastoma SAI

M8630/3 Androblastoma, maligno

M8631/0 Tumor de células de Sertoli-Leydig

M8632/1 Ginandroblastoma (D39.1)

M8640/0 Tumor de células de Sertoli SAI

M8640/3 Carcinoma de células de Sertoli (C62.-)

M8641/0 Tumor de células de Sertoli con depésito de lipidos (D27)
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M8650/0

Tumor de células de Leydig, benigno (D29.2)

M8650/1 Tumor de células de Leydig SAI (D40.1)
M8650/3 Tumor de células de Leydig, maligno (C62.-)
M8660/0 Tumor de células hiliares (D27)

M8670/0 Tumor de células lipidicas del ovario (D27)
M8671/0 Tumor de restos suprarrenales

M8680/1 Paraganglioma SAI

M8680/3 Paraganglioma maligno

M8681/1 Paraganglioma simpatico

M8682/1 Paraganglioma parasimpatico

M8683/0 Paraganglioma gangliocitico (D13.2)

M8690/1 Tumor del corpusculo yugular (D44.7)
M8691/1 Tumor del corpusculo adértico (D44.7)

MB8692/1 Tumor del cuerpo carotideo (D44.6)

M8693/1 Paraganglioma extrasuprarrenal SAI

M8693/3 Paraganglioma extrasuprarrenal, maligno
M8700/0 Feocromocitoma SAI (D35.0)

M8700/3 Feocromocitoma maligno (C74.1)

M8710/3 Glomangiosarcoma

M8711/0 Tumor glémico

M8712/0 Glomangioma

M8713/0 Glomangiomioma

M8720/0 Nevo pigmentado SAI (D22.-)

M8720/2 Melanoma in situ (D03.-)

M8720/3 Melanoma maligno SAI

M8721/3 Melanoma nodular (C43.-)

M8722/0 Nevo de células en balon (D22.-)

M8722/3 Melanoma de células en balén (C43.-)
M8723/0 Nevo con halo (D22.-)

M8723/3 Melanoma maligno, recidivante (C43.-)
M8724/0 Papula fibrosa de la nariz (D22.3)

M8725/0 Neuronevo (D22.-)

M8726/0 Nevo magnocelular (D31.4)

M8727/0 Nevo displasico (D22.-)

M8730/0 Nevo no pigmentado (D22.-)

M8730/3 Melanoma amelanético (C43.-)

M8740/0 Nevo de unién SAI (D22.-)

M8740/3 Melanoma maligno en nevo de union (C43.-)
M8741/2 Melanosis precancerosa SAl (D03.-)

M8741/3 Melanoma maligno en melanosis precancerosa (C43.-)
MB742/2 Peca melanética de Hutchinson SAI (D03.-)
M8742/3 Melanoma maligno en la peca melanética de Hutchinson (C43.-)
M8743/3 Melanoma con diseminacion superficial (C43.-)
M8744/3 Melanoma lentiginoso acral maligno (C43.-)
M8745/3 Melanoma desmoplastico maligno (C43.-)
M8750/0 Nevo intradérmico (D22.-)

M8760/0 Nevo compuesto (D22.-)

M8761/1 Nevo pigmentado gigante SAI (D48.5)
M8761/3 Melanoma maligno en nevo pigmentado gigante (C43.-)
M8770/0 Nevo de células epitelioides y fusiformes (D22.-)
M8770/3 Melanoma mixto, de células epitelioides y fusiformes
M8771/0 Nevo de células epitelioides (D22.-)
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M8771/3

Melanoma de células epitelioides

M8772/0 Nevo de células fusiformes (D22.-)
M8772/3 Melanoma fusocelular SAI
M8773/3 Melanoma fusocelular tipo A (C69.4)
MB774/3 Melanoma fusocelular tipo B (C69.4)
M8780/0 Nevo azul SAI (D22.-)

M8780/3 Nevo azul maligno (C43.-)
M8790/0 Nevo azul celular (D22.-)

M8800/0 Tumor de tejidos blandos, benigno
M8800/3 Sarcoma SAl

M8800/6 Sarcomatosis SAl

M8801/3 Sarcoma fusocelular

M8802/3 Sarcoma de células gigantes (excluye el 6seo M9250/3)
M8803/3 Sarcoma de células pequefias
M8804/3 Sarcoma de células epitelioides
M8810/0 Fibroma SAI

M8810/3 Fibrosarcoma SAl

M8811/0 Fibromixoma

M8811/3 Fibromixosarcoma

M8812/0 Fibroma periéstico (D16.-)
M8812/3 Fibrosarcoma periéstico (C40.-, C41.-)
M8813/0 Fibroma fascial

M8813/3 Fibrosarcoma fascial

M8814/3 Fibrosarcoma infantil

M8820/0 Elastofibroma

M8821/1 Fibromatosis agresiva

M8822/1 Fibromatosis abdominal

M8823/1 Fibroma desmoplastico

M8824/1 Miofibromatosis

M8830/0 Histiocitoma fibroso SAl

M8830/1 Histiocitoma fibroso atipico
M8830/3 Histiocitoma fibroso, maligno
M8832/0 Dermatofibroma SAI (D23.-)
M8832/3 Dermatofibrosarcoma SAI (C44.-)
M8833/3 Dermatofibrosarcoma pigmentado protuberante
M8840/0 Mixoma SAIl

M8840/3 Mixosarcoma

M8841/1 Angiomixoma

M8850/0 Lipoma SAI (D17.-)

M8850/3 Liposarcoma SAIl

M8851/0 Fibrolipoma (D17.-)

M8851/3 Liposarcoma, bien diferenciado
M8852/0 Fibromixolipoma (D17.-)

M8852/3 Liposarcoma mixoide

M8853/3 Liposarcoma de células redondas
M8854/0 Lipoma pleomérfico (D17.-)
M8854/3 Liposarcoma pleomorfico

M8855/3 Liposarcoma mixto

M8856/0 Lipoma intramuscular (D17.-)
M8857/0 Lipoma fusocelular (D17.-)
M8858/3 Liposarcoma desdiferenciado
M8860/0 Angiomiolipoma (D17.-)
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M8861/0 Angiolipoma SAI (D17.-)

M8870/0 Mielolipoma (D17.-)

M8880/0 Hibernoma (D17.-)

M8881/0 Lipoblastomatosis (D17.-)

M8890/0 Leiomioma SAl

M8890/1 Leiomiomatosis SAl

M8890/3 Leiomiosarcoma SAI

M8891/0 Leiomioma epitelioide

M8891/3 Leiomiosarcoma epitelioide

M8892/0 Leiomioma celular

M8893/0 Leiomioma abigarrado

M8894/0 Angiomioma

M8894/3 Angiomiosarcoma

M8895/0 Mioma

M8895/3 Miosarcoma

M8896/3 Leiomiosarcoma mixoide

M8897/1 Tumor del masculo liso SAI

M8900/0 Rabdomioma SAl

M8900/3 Rabdomiosarcoma SAI

M8901/3 Rabdomiosarcoma pleomorfico
M8902/3 Rabdomiosarcoma mixto

M8903/0 Rabdomioma fetal

M8904/0 Rabdomioma adulto

M8910/3 Rabdomiosarcoma embrionario
M8920/3 Rabdomiosarcoma alveolar

M8930/0 Noédulo del estroma endometrial (D26.1)
M8930/3 Sarcoma del estroma endometrial (C54.-)
M8931/1 Miosis endolinfatica del estroma (D39.0)
M8932/0 Adenomioma

M8933/3 Adenosarcoma

M8940/0 Adenoma pleomérfico

M8940/3 Tumor mixto maligno SAIl

M8941/3 Carcinoma en adenoma pleomorfico (C07, C08.-)
M8950/3 Tumor mulleriano mixto (C54.-)
M8951/3 Tumor mesodérmico mixto

M8960/1 Nefroma mesoblastico

M8960/3 Nefroblastoma SAI (C64)

M8963/3 Sarcoma rabdoide

M8964/3 Sarcoma de células claras del rifién (C64)
M8970/3 Hepatoblastoma (C22.2)

M8971/3 Pancreatoblastoma (C25.-)

MB8972/3 Blastoma pulmonar (C34.-)

M8980/3 Carcinosarcoma SAl

M8981/3 Carcinosarcoma, tipo embrionario
M8982/0 Mioepitelioma

M8990/0 Mesenguimoma benigno

M8990/1 Mesenguimoma SAI

M8990/3 Mesenguimoma maligno

M8991/3 Sarcoma embrionario

M9000/0 Tumor de Brenner SAI (D27)

M9000/1 Tumor de Brenner, malignidad limite (D39.1)
M9000/3 Tumor de Brenner maligno (C56)
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M9010/0

Fibroadenoma SAI (D24)

M9011/0 Fibroadenoma intracanalicular (D24)
M9012/0 Fibroadenoma pericanalicular (D24)
M9013/0 Adenofibroma SAI (D27)

M9014/0 Adenofibroma seroso (D27)

M9015/0 Adenofibroma mucinoso (D27)

M9016/0 Fibroadenoma gigante (D24)

M9020/0 Tumor filoide, benigno (D24)

M9020/1 Tumor filoide SAI (D48.6)

M9020/3 Tumor filoide, maligno (C50.-)

M9030/0 Fibroadenoma juvenil (D24)

M9040/0 Sinovioma, benigno

M9040/3 Sarcoma sinovial SAI

M9041/3 Sarcoma sinovial, tipo fusocelular
M9042/3 Sarcoma sinovial, tipo de células epitelioides
M9043/3 Sarcoma sinovial, tipo bifasico

M9044/3 Sarcoma de células claras (excepto del riidn M8964/3)
M9050/0 Mesotelioma benigno (D19.-)

M9050/3 Mesotelioma maligno (C45.-)

M9051/0 Mesotelioma fibroso, benigno (D19.-)
M9051/3 Mesotelioma fibroso, maligno (C45.-)
M9052/0 Mesotelioma epitelioide, benigno (D19.-)
M9052/3 Mesotelioma epitelioide, maligno (C45.-)
M9053/0 Mesotelioma benigno, tipo bifasico (D19.-)
M9053/3 Mesotelioma maligno, tipo bifasico (C45.-)
M9054/0 Tumor adenomatoide SAI (D19.-)
M9055/1 Mesotelioma guistico

M9060/3 Disgerminoma

M9061/3 Seminoma SAI (C62.-)

M9062/3 Seminoma, tipo anaplasico (C62.-)
M9063/3 Seminoma espermatocitico (C62.-)
M9064/3 Germinoma

M9070/3 Carcinoma embrionario SAI

M9071/3 Tumor del seno endodérmico

M9072/3 Poliembrioma

M9073/1 Gonadoblastoma

M9080/0 Teratoma benigno

M9080/1 Teratoma SAl

M9080/3 Teratoma maligno SAl

M9081/3 Teratocarcinoma

M9082/3 Teratoma maligno indiferenciado
M9083/3 Teratoma maligno, tipo intermedio
M9084/0 Quiste dermoide SAl

M9084/3 Teratoma con transformacién maligna
M9085/3 Tumor mixto de células germinales
M9090/0 Estruma ovarico SAl (D27)

M9090/3 Estruma ovarico, maligno (C56)
M9091/1 Carcinoide estrumal (D39.1)

M9100/0 Mola hidatidiforme SAI (001.9)

M9100/1 Mola hidatidiforme invasora (D39.2)
M9100/3 Coriocarcinoma SAl

M9101/3 Coriocarcinoma combinado con otros elementos de las células germinales
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M9102/3

Teratoma trofoblastico maligno (C62.-)

M9103/0 Mola hidatidiforme parcial (001.1)

M9104/1 Tumor trofoblastico de sitio placentario (D39.2)
M9110/0 Mesonefroma benigno

M9110/1 Tumor mesonéfrico

M9110/3 Mesonefroma maligno

M9120/0 Hemangioma SAIl (D18.0)

M9120/3 Hemangiosarcoma

M9121/0 Hemangioma cavernoso (D18.0)

M9122/0 Hemangioma venoso (D18.0)

M9123/0 Hemangioma racemoso (D18.0)

M9124/3 Sarcoma de células de Kupffer (C22.3)
M9125/0 Hemangioma epitelioide (D18.0)

M9126/0 Hemangioma histiocitoide (D18.0)

M9130/0 Hemangioendotelioma, benigno (D18.0)
M9130/1 Hemangioendotelioma SAI

M9130/3 Hemangioendotelioma, maligno

M9131/0 Hemangioma capilar (D18.0)

M9132/0 Hemangioma intramuscular (D18.0)
M9133/1 Hemangioendotelioma epitelioide SAI
M9133/3 Hemangioendotelioma epitelioide, maligno
M9134/1 Tumor intravascular bronquioalveolar (D38.1)
M9140/3 Sarcoma de Kaposi (C46.-)

M9141/0 Angiogueratoma

M9142/0 Hemangioma verrugoso gueratésico (D18.0)
M9150/0 Hemangiopericitoma, benigno

M9150/1 Hemangiopericitoma SAI

M9150/3 Hemangiopericitoma, maligno

M9160/0 Angiofibroma SAI

M9161/1 Hemangioblastoma

M9170/0 Linfangioma SAI (D18.1)

M9170/3 Linfangiosarcoma

M9171/0 Linfangioma capilar (D18.1)

M9172/0 Linfangioma cavernoso (D18.1)

M9173/0 Linfangioma quistico (D18.1)

M9174/0 Linfangiomioma (D18.1)

M9174/1 Linfangiomiomatosis

M9175/0 Hemolinfangioma (D18.1)

M9180/0 Osteoma SAIl (D16.-)

M9180/3 Osteosarcoma SAI (C40.-, C41.-)

M9181/3 Osteosarcoma condroblastico (C40.-, C41.-)
M9182/3 Osteosarcoma fibroblastico (C40.-, C41.-)
M9183/3 Osteosarcoma telangiectasico (C40.-, C41.-)
M9184/3 Osteosarcoma en enfermedad de Paget del hueso (C40.-, C41.-)
M9185/3 Osteosarcoma de células pequefias (C40.-, C41.-)
M9190/3 Osteosarcoma yuxtacortical (C40.-,C41.-)
M9191/0 Osteoma osteoide SAI (D16.-)

M9200/0 Osteoblastoma SAI (D16.-)

M9200/1 Osteoblastoma agresivo (D48.0)

M9210/0 Osteocondroma (D16.-)

M9210/1 Osteocondromatosis SAI (D48.0)

M9220/0 Condroma SAI (D16.-)
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M9220/1

Condromatosis SAI

M9220/3 Condrosarcoma SAI (C40.-, C41.-)

M9221/0 Condroma yuxtacortical (D16.-)

M9221/3 Condrosacorma yuxtacortical (C40.-, C41.-)
M9230/0 Condroblastoma SAI (D16.-)

M9230/3 Condroblastoma, maligno (C40.-, C41.-)
M9231/3 Condrosacorma mixoide

M9240/3 Condrosacorma mesenguimatoso

M9241/0 Fibroma condromixoide (D16.-)

M9250/1 Tumor de células gigantes del hueso SAI (D48.0)
M9250/3 Tumor de células gigantes del hueso, maligno (C40.-, C41.-)
M9251/1 Tumor de células gigantes de partes blandas SAIl
M9251/3 Tumor de células gigantes de partas blandas, maligno
M9260/3 Sarcoma de Ewing (C40.-, C41.-)

M9261/3 Adamantinoma de huesos largos (C40.-)
M9262/0 Fibroma osificante (D16.-)

M9270/0 Tumor odontogénico, benigno (D16.4, D16.5)
M9270/1 Tumor odontogénico SAI (D48.0)

M9270/3 Tumor odontogénico, maligno (C41.0, C41.1)
M9271/0 Dentinoma (D16.4, D16.5)

M9272/0 Cementoma SAI (D16.4, D16.5)

M9273/0 Cementoblastoma, benigno (D16.4, D16.5)
M9274/0 Fibroma cementificante (D16.4, D16.5)

M9275/0 Cementoma gigantiforme (D16.4, D16.5)
M9280/0 Odontoma SAI (D16.4, D16.5)

M9281/0 Odontoma compuesto (D16.4, D16.5)

M9282/0 Odontoma complejo (D16.4, D16.5)

M9290/0 Fibroodontoma ameloblastico (D16.4, D16.5)
M9290/3 Odontosarcoma ameloblastico (C41.0, C41.1)
M9300/0 Tumor odontogénico adenomatoide (D16.4, D16.5)
M9301/0 Quiste odontogénico calcificante (D16.4, D16.5)
M9302/0 Tumor odontogénico de células fantasmas (D16.4, D16.5)
M9310/0 Ameloblastoma SAI (D16.4, D16.5)

M9310/3 Ameloblastoma, maligno (C41.0, C41.1)
M9311/0 Odontoameloblastoma (D16.4, D16.5)

M9312/0 Tumor escamoso odontogénico (D16.4, D16.5)
M9320/0 Mixoma odontogénico (D16.4, D16.5)

M9321/0 Fibroma odontogénico central (D16.4, D16.5)
M9322/0 Fibroma odontogénico periférico (D16.4, D16.5)
M9330/0 Fibroma ameloblastico (D16.4, D16.5)

M9330/3 Fibrosarcoma ameloblastico (C41.0, C41.1)
M9340/0 Tumor epitelial odontogénico calcificante (D16.4, D16.5)
M9350/1 Craneofaringioma (D44.3, D44.4)

M9360/1 Pinealoma (D44.5)

M9361/1 Pineocitoma (D44.5)

M9362/3 Pineoblastoma (C75.3)

M9363/0 Tumor neuroectodérmico melanético

M9364/3 Tumor neuroectodérmico periférico

M9370/3 Cordoma

M9380/3 Glioma, maligno (C71.-)

M9381/3 Gliomatosis del cerebro (C71.-)

M9382/3 Glioma mixto (C71.-)

SIDC/ORCO/Octubre 2002.

70




M9383/1 Glioma subependimario (D43.-)

M9384/1 Astrocitoma gigantocelular subependimario (D43.-)
M9390/0 Papiloma de los plexos coroides SAI (D33.0)
M9390/3 Papiloma de los plexos coroides, maligno (C71.5)
M9391/3 Ependimoma SAI (C71.-)

M9392/3 Ependimoma, anaplasico (C71.-)
M9393/1 Ependimoma, papilar (D43.-)

M9394/1 Ependimoma, mixopapilar (D43.-)
M9400/3 Astrocitoma SAI (C71.-)

M9401/3 Astrocitoma, anaplasico (C71.-)
M9410/3 Astrocitoma protoplasmatico (C71.-)
M9411/3 Astrocitoma gemistocitico (C71.-)
M9420/3 Astrocitoma fibrilar (C71.-)

M9421/3 Astrocitoma pilocitico (C71.-)

M9422/3 Espongioblastoma SAI (C71.-)

M9423/3 Espongioblastoma polar (C71.-)
M9424/3 Xantoastrocitoma pleomoérfico (C71.-)
M9430/3 Astroblastoma (C71.-)

M9440/3 Glioblastoma SAI (C71.-)

M9441/3 Glioblastoma gigantocelular (C71.-)
M9442/3 Gliosarcoma (C71.-)

M9443/3 Espongioblastoma polar primitivo (C71.-)
M9450/3 Oligodendroglioma SAI (C71.-)

M9451/3 Oligodendroglioma, anaplasico (C71.-)
M9460/3 Oligodendroblastoma (C71.-)

M9470/3 Meduloblastoma SAI (C71.6)

M9471/3 Meduloblastoma desmoplasico (C71.6)
M9472/3 Medulomioblastoma (C71.6)

M9473/3 Tumor neuroectodérmico primitivo (C71.-)
M9480/3 Sarcoma cerebeloso SAI (C71.6)
M9481/3 Sarcoma de células monstruosas (C71.-)
M9490/0 Ganglioneuroma

M9490/3 Ganglioneuroblastoma

M9491/0 Ganglioneuromatosis

M9500/3 Neuroblastoma SAI

M9501/3 Meduloepitelioma SAI

M9502/3 Meduloepitelioma teratoide

M9503/3 Neuroepitelioma SAI

M9504/3 Espongioneuroblastoma

M9505/1 Ganglioglioma

M9506/0 Neurocitoma

M9507/0 Tumor de los corpusculos de Pacini
M9510/3 Retinoblastoma SAI (C69.2)

M9511/3 Retinoblastoma, diferenciado (C69.2)
M9512/3 Retinoblastoma, indiferenciado (C69.2)
M9520/3 Tumor olfatorio neurogénico

M9521/3 Estesioneurocitoma (C30.0)

M9522/3 Estesioneuroblastoma (C30.0)

M9523/3 Estesioneuroepitelioma (C30.0)

M9530/0 Meningioma SAI (D32.-)

M9530/1 Meningiomatosis SAI (D42.-)

M9530/3 Meningioma, maligno (C70.-)
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M9531/0

Meningioma meningoteliomatoso (D32.-)

M9532/0 Meningioma fibroso (D32.-)

M9533/0 Meningioma psamomatoso (D32.-)

M9534/0 Meningioma angiomatoso (D32.-)

M9535/0 Meningioma hemangioblastico (D32.-)

M9536/0 Meningioma hemangiopericitico (D32.-)

M9537/0 Meningioma transicional (D32.-)

M9538/1 Meningioma papilar (D42.-)

M9539/3 Sarcomatosis meningea (C70.-)

M9540/0 Neurofibroma SAI

M9540/1 Neurofibromatosis SAI (Q85.0)

M9540/3 Neurofibrosarcoma

M9541/0 Neurofiboroma melanético

M9550/0 Neurofibroma plexiforme

M9560/0 Neurilemoma SAl

M9560/1 Neurinomatosis

M9560/3 Neurilemoma, maligno

M9561/3 Tumor tritbn, maligno

M9562/0 Neurotecoma

M9570/0 Neuroma SAI

M9580/0 Tumor de células granulares SAI

M9580/3 Tumor de células granulares, maligno

M9581/3 Sarcoma alveolar de partes blandas

M9590/3 Linfoma maligno SAI (C84.5, C85.9)

M9591/3 Linfoma maligno, no Hodgkin SAI (C85.9)

M9592/3 Linfosarcoma SAI (C85.0)

M9593/3 Reticulosarcoma SAI (C83.3, C83.9)

M9594/3 Microglioma (C85.7)

M9595/3 Linfoma maligno difuso SAI (C83.9)

M9650/3 Enfermedad de Hodgkin SAI (C81.9)

M9652/3 Enfermedad de Hodgkin, celularidad mixta SAI (C81.2)

M9653/3 Enfermedad de Hodgkin con deplecion linfocitica SAI (C81.3)

M9654/3 Enfermedad de Hodgkin con deplecion linfocitica, tipo fibrosis difusa (C81.3)

M9655/3 Enfermedad de Hodgkin con deplecion linfocitica, tipo reticular (C81.3)

M9657/3 Enfermedad de Hodgkin con predominio linfocitico SAI (C81.0)

M9658/3 Enfermedad de Hodgkin con predominio linfocitico, difusa (C81.0)

M9659/3 Enfermedad de Hodgkin con predominio linfocitico, nodular (C81.0)

M9660/3 Paragranuloma de Hodgkin SAI (C81.7)

M9661/3 Granuloma de Hodgkin (C81.7)

M9662/3 Sarcoma de Hodgkin (C81.7)

M9663/3 Enfermedad de Hodgkin, tipo esclerosis nodular SAI (C81.1)

M9664/3 Enfermedad de Hodgkin, tipo esclerosis nodular, fase celular (C81.1)

M9665/3 Enfermedad de Hodgkin, tipo esclerosis nodular, con predominio linfocitico
(C81.1)

M9666/3 Enfermedad de Hodgkin, tipo esclerosis nodular, de celularidad mixta (C81.1)

M9667/3 (Eggir.rﬂedad de Hodgkin, tipo esclerosis nodular, con deplecién linfocitica

M9670/3 Linfoma maligno, linfocitico de células pequefas SAI (C83.0)

M9671/3 Linfoma maligno linfoplasmocitico (C83.8)

M9672/3 Linfoma maligno, de células pequefias hendidas, difuso (C83.1)

M9673/3 Linfoma maligno, linfocitico de diferenciaciéon intermedia, difuso (C83.8)

M9674/3 Linfoma maligno centrocitico (C83.8)

M9675/3 Linfoma maligno mixto, de células pequefias y grandes, difuso (C83.2)
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M9676/3

Linfoma maligno, centroblastico-centrocitico, difuso (C83.8)

M9677/3 Poliposis linfomatosa, maligna (C83.8)

M9680/3 Linfoma maligno, de células grandes, difuso SAI (C83.3)

M9681/3 Linfoma maligno de células grandes hendidas, difuso (C83.3)

M9682/3 Linfoma maligno, de células grandes no hendidas, difuso (C83.3)

M9683/3 Linfoma maligno, centroblastico, difuso (C83.8)

M9684/3 Linfoma maligno, inmunoblastico SAIl (C83.4)

M9685/3 Linfoma maligno, linfoblastico (C83.5)

M9686/3 Linfoma maligno, de células pequefias, no hendido, difuso (C83.0, C83.6)

M9687/3 Linfoma de Burkitt SAl (C83.7)

M9690/3 Linfoma maligno, folicular SAI (C82.9)

M9691/3 Linfoma maligno mixto, de células pequefias hendidas y células grandes,
folicular (C82.1)

M9692/3 Linfoma maligno, centroblastico-centrocitico folicular (C82.7)

M9693/3 Linfoma maligno, linfocitico, bien diferenciado, nodular (C82.7)

M9694/3 Linfoma maligno, linfocitico, diferenciacién intermedia, nodular (C82.7)

M9695/3 Linfoma maligno, de células pequefias hendidas, folicular (C82.0)

M9696/3 Linfoma maligno linfocitico, poco diferenciado, nodular (C82.7)

M9697/3 Linfoma maligno, tipo centroblastico, folicular (C82.7)

M9698/3 Linfoma maligno, de células grandes, folicular SAI (C82.2)

M9700/3 Micosis fungoide (C84.0)

M9701/3 Enfermedad de Sézary (C84.1)

M9702/3 Linfoma periférico de células T SAI (C84.4)

M9703/3 Linfoma de la zona T (C84.2)

M9704/3 Linfoma linfoepitelioide (C84.3)

M9705/3 Linfoma periférico de células T, LAID (linfadenopatia angioinmunoblastica con
disproteinemia (C84.4)

M9706/3 Linfoma periférico de células T, de células pequefias pleomarficas (C84.4)

M9707/3 Linfoma periférico de células T, de células pleomérficas medianas y grandes
(C84.4)

M9709/3 Linfoma cutaneo (C84.5)

M9711/3 Linfoma monocitoide de células B (C85.7)

M9712/3 Angioendoteliomatosis (C85.7)

M9713/3 Linfoma angiocéntrico de células T (C85.7)

M9714/3 Linfoma de células grandes (Ki-1+) (C85.7)

M9720/3 Histiocitosis maligna (C96.1)

M9722/3 Enfermedad de Letterer-Siwe (C96.0)

M9723/3 Linfoma histiocitico verdadero (C96.3)

M9731/3 Plasmocitoma SAI (C90.2)

M9732/3 Mieloma multiple (C90.0)

M9740/1 Mastocitoma SAl (D47.0)

M9740/3 Sarcoma de mastocitos (C96.2)

M9741/3 Mastocitosis maligna (C96.2)

M9760/3 Enfermedad inmunoproliferativa SAl (C88.9)

M9761/3 Macroglobulinemia de Waldenstr'm (C88.0)

M9762/3 Enfermedad de las cadenas pesadas alfa (C88.1)

M9763/3 Enfermedad de las cadenas pesadas gamma (C88.2)

M9764/3 Enfermedad inmunoproliferativa del intestino delgado (C88.3)

M9765/1 Gammopatia monoclonal (D47.2)

M9766/1 Lesion angiocéntrica inmunoproliferativa (D47.7)

M9767/1 Linfadenopatia angioinmunoblastica (D47.7)

M9768/1 Enfermedad linfoproliferativa T-gamma (D47.7)

M9800/3 Leucemia SAI (C95.9)
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M9801/3

Leucemia aguda SAIl (C95.0)

M9802/3 Leucemia subaguda SAIl (C95.2)

M9803/3 Leucemia crénica SAI (C95.1)

M9804/3 Leucemia aleucémica SAI (C95.7)

M9820/3 Leucemia linfoide SAI (C91.9)

M9821/3 Leucemia linfoblastica aguda SAI (C91.0)
M9822/3 Leucemia linfoide subaguda (C91.2)

M9823/3 Leucemia linfocitica crénica (C91.1)

M9824/3 Leucemia linfoide aleucémica (C91.7)

M9825/3 Leucemia prolinfocitica (C91.3)

M9826/3 Leucemia de las células de Burkitt (C91.7)
M9827/3 Leucemial/linfoma de células T del adulto (C91.5)
M9830/3 Leucemia de células plasmaticas (C90.1)
M9840/3 Eritroleucemia (C94.0)

M9841/3 Eritremia aguda (C94.0)

M9842/3 Eritremia cronica (C94.1)

M9850/3 Leucemia de células linfosarcomatosas (C94.7)
M9860/3 Leucemia mieloide SAI (C92.9)

M9861/3 Leucemia mieloide aguda (C92.0)

M9862/3 Leucemia mieloide subaguda (C92.2)

M9863/3 Leucemia mieloide cronica (C92.1)

M9864/3 Leucemia mieloide aleucémica (C92.7)
M9866/3 Leucemia promielocitica aguda (C92.4)
M9867/3 Leucemia mielomonocitica aguda (C92.5)
M9868/3 Leucemia mielomonocitica crénica (C92.7)
M9870/3 Leucemia basofilica (C92.-)

M9880/3 Leucemia eosinofilica (C92.-)

M9890/3 Leucemia monocitica SAl (C93.9)

M9891/3 Leucemia monocitica aguda (C93.0)

M9892/3 Leucemia monocitica subaguda (C93.2)
M9893/3 Leucemia monocitica cronica (C93.1)

M9894/3 Leucemia monocitica aleucémica (C93.7)
M9900/3 Leucemia de mastocitos (C94.3)

M9910/3 Leucemia megacarioblastica aguda (C94.2)
M9930/3 Sarcoma mieloide (C92.3)

M9931/3 Panmielosis aguda (C94.4)

M9932/3 Mielofibrosis aguda (C94.5)

M9940/3 Leucemia de células pilosas (C91.4)

M9941/3 Reticuloendoteliosis leucémica (C91.4)
M9950/1 Policitemia vera (D45)

M9960/1 Enfermedad mieloproliferativa crénica (D47.1)
M9961/1 Mieloesclerosis con metaplasia mieloide (D47.1)
M9962/1 Trombocitemia idiopatica (D47.3)

M9970/1 Enfermedad linfoproliferativa SAIl (D47.9)
M9980/1 Anemia refractaria SAl (D46.4)

M9981/1 Anemia refractaria, sin sideroblastos (D46.0)
M9982/1 Anemia refractaria, con sideroblastos (D46.1)
M9983/1 Anemia refractaria, con exceso de blastos (D46.2)
M9984/1 Anemia refractaria, con exceso de blastos con transformacion (D46.3)
M9989/1 Sindrome mielodisplasico SAI (D46.9)
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A.2.

Debido a sus extension, la version decima de la CIE, en su modulo CIE10- M5,
se encuentra en forma de fichero electronico en la nueva aplicacion informatica.
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ANEXO B:

International Classification of Childhood Cancer
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Clasificacion Internacional de Tumores de la Infancia.

l. Leucemias

A. Leucemia Linfoide 9820-9827,9850

B. Leucemia aguda no linfocitica 9840,9841,9861,9864,9866,98
67, 9891,9894,9910

C. Leucemia mieloide crénica 9863,9868

D. Otras leucemias especificadas 9830,9842,9860,9862, 9870-
9890,9892,9893,9900, 9930-
9941

E. Leucemias inespecificas 9800-9804

1l Linfomas y Neoplasias del Sistema Reticuloendotelial.

A. Enfermedad de Hodgkin 9650-9667

B. Linfomas no-Hodgkin 9591-9595,9670-9686, 9690-
9714,9723

C. Linfoma de Burkitt 9687

D. Neoplasias linforeticulares miscelaneas 9720,9731-9764

E. Linfomas sin especificar 9590

[ Neoplasias del SNC y misceldneas intracraneales e intraespinales

A. Ependimoma 9383,9390-9394 (**)

o8]

. Astrocitoma 9380 C72.3

9381,9400-9441

C. Tumores neuroectodérmico primitivos 9470-9473
D. Otros gliomas 9380 C70.0-C72.2, C72.4-
C72.9
9382,9384 (*)
9442-9460,9481
E. Otras neoplasias intracraneales e 8270-8281,8300,9350-9362,
intraespinales especificadas 9480,9505,9530-9539 (**)
F. Otras neoplasias intracraneales e 8000-8004 (**) C70.0-C72.9, C75.1-
intraespinales no especificadas C75.3
\Y) Tumores del Sistema Nervioso Simpatico.
A. Neuroblastoma y Ganglioneuroblastoma 9490.95
B. Otros tumores del sistema nervioso 8680,8693-8710, 9501-
simpatico 9504,9520-9523

*) Se incluyen codigo 1 de comportamiento.
**) Cadigos 0 y 1 de comportamiento incluidos.
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V Retinoblastoma

9510-9512
VI Tumores renales
A. Tumor de Wilms 89608964
Sarcoma de células claras 8963 C64.9, C80.9
B. Carcinoma renal 8010-8041,8050-8075, 8082, C64.9
8120-8122, 8130-8141, 8143,
8155, 8190-8201, 8210,8211,
8221-8231, 8240,8241, 8244-
8246, 8260-8263,
8290, 8310, 8320, 8323, 8401,
8430,8440,8480-8490, 8504,
8510, 8550, 8560-8573
8312
C. Tumores renales malignos sin especificar 8000-8004 C64.9
VIl Tumores hepaticos
A. Hepatoblastoma 8970
B. Carcinoma hepético 8001-8041,8050-8075,8082 8120- | C22.0, C22.1
8122,8140,8141,8143, 8155,8190-
8201,8210,8211,
8230,8231,8240,8241,
3244-8246,8260-8263,8310,
8320,8323,8401,8430,8440, 8480-
8490,8504,8510,8550, 8560-8573
8160-8180
C. Tumores malignos hepaticos sin especificar 8000-8004 C22.0,C22.1
VIl Tumores oseos malignos
A. Osteosarcoma 9180-9200
B. Condrosarcoma 104
9231, 9240 C40.0-C41.9
C. Sarcoma de Ewing 9260 C40.0-C41.9,
C80.9
93639364 C40.0-C41.9
D. Otros tumores oseos malignos especificados 8812, 9250,9261-9330,9370
E. Otros tumores oseos malignos sin especificar 8000-8004,8800,8801,8803,8804 C40.0-C41.9
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IX Sarcomas de tejidos blandos

A. Rabdomiosarcomas y sarcomas
embrionarios

8900-8920,8991

B. Fibrosarcomas, neurofibrosarcomas y
otros neoplasias fiboromatosas

8810,8811,8813-8833, 9540-9561

C. Sarcoma de Kaposi

9140

D. Otros sarcomas especificados de
partes blandas

8840-8896, 9040-9044, 9150-9170,
8982,8990, 9120-9134, 9251,9581

8963 C00.0-C63.9,

C65.9-C76.8

9231,9240, 9363, 9364 C00.0-C39.9,

C47.0-C80.9

9260 C00.0-C39.9,

C47.0-C76.8

E. Sarcomas de partes blandas sin 8800-8804 C00.0-C39.9,

especificar C44.0-C80,9
X Neoplasias gonadales y de las células germinales y trofoblasticas.

A. Neoplasias de células germinales 9060-9102 (**) C70.0-C72.9,

intracraneales e intraespinales C75.1-C75.3

B. Otras neoplasias no especificadas de 9060~9102 C00.0-C55.9, C57.0-

células germinales no gonadales C61.9, C63.0-C69.9,
C73.9-C75.0, C75.4-
C80.9

C. Tumores de las células germinales 9060-9102 C56.9,

gonadales C62.0-C62.9

D. Carcinomas gonadales

8010-8041,8050-8075,8082, 8120-8122,
8130-8141,8143, 8155,8190-8201,

8210,8211, 8221-8241,8244-8246 8260-
8263, 8290,8310,8320, 8323,8430,8440,
8480-8490, 8504,8510,8550, 8560-8573

C56.9, C62.0-C62.9

8380,8381,8441-8473

E. Otros tumores malignos gonadales y

8590-8670, 9000

sin especificar

8000-8004

C56.9, C62.0-C62.9

(**) Se incluyen cédigos de comportamiento Oy 1.
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XI Carcinomas y otras neoplasias malignas epiteliales

A. Carcinoma adrenocortical 8370-8375
B. Carcinoma tiroideo 8010-8041, 8050-8075, 8082, 8120-8122, C73.9
8130-8141, 81 55, 8190, 8200, 8201, 8211,
8230, 8231,8244-8246,8260-8263,
8290,8310,8320,8323,8430, 8440,8481
8481,8500--8573
8330--8350
C. Carcinoma nasofaringeo 8010-8041,8050-8075,8082, 8120-8122, C11.0-C11.9
8130-8141,8155, 8190,8200,8201,8211,8230,
8231, 8244-8246,8260-8263, 8290, 8310,
8320, 8323, 8430, 8440,8480,8481,8504,
8510, 8550, 8560-8573
D. Melanoma maligno 8720-8780
E. Carcinoma de la piel 8010-8041,8050-8075,8082, C44.0-C44.9
8090-8110, 8140, 8143,
8147, 8190, 8200,
8240, 8246, 8247, 8260, 8310, 8320, 8323,
8390-8420, 8430, 8480, 8542, 8560,8570-
8573,
F. Otros carcinomas y sin 8010-8082,8120-8155, 8190-8263,8290,8310, | C00.0-C10.9,
especificar 8314-8323, 8430-8440, 8480-8580,8940, C12.9-C21.8
8941 C23.9-C39.9
C48.0-C48.8,
C50.0-C55.9,
C57.0-C61.9,
C63.0-C63.9,
C65.9-C72.9,
C75.0-C80.9
Xl Otras neoplasias malignas y sin especificar
A. Otras neoplasias malignas 8930, 8933,8950,8951
especificadas 8971-8981,9020,9050-9053,
9110, 9580
B. Otras neoplasias malignas sin 8000-8004 C00.0-C21.8,
especificar C23.9-C39.9,
C42.0-C55.9,
C57.0-C61.9,
C63.0-C63.9,
C73.9-C75.0,
C75.4-C80.9
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ANEXO C.

Criterios para determinar los Tumores Primarios Multiples .

La definicion del termino tumor primario multiple se ajusta a la presencia de
mas de un tumor maligno en un mismo individuo.

Los caracteristicas que constituyen este hecho estan definidas en base a
ciertos criterios que han sido relatados por diversas organizaciones y no siempre
son iguales, estando en permanente evolucién y cambio. Entre los criterios mas
empleados estan los defendidos por la IARC para el ambito Europeo y los que
apunta el Programa SEER del National Cancer Institute de los Estados Unidos de
América del Norte.

Son caracteristicas necesarias para poder constituirse y registrarse como
tumor primario multiple las siguientes:

1.- El intervalo de tiempo entre la aparicion de los tumores no interviene en |
definicion de tumor primario multiple

2.- Se reconoce un tumor diferente en cada 6rgano, par de érganos o tejido,
siendo esto definido por los tres primeros digitos de la CIE-O3 que deben ser
diferentes. Con las excepciones que se reflejan en la Tabla 1, que a todos los
efectos se consideran unicos.

En el caso de utilizar la primera edicion de la CIE-O1 para la codificacién de
la topografia, la consideracion de una localizacion como un 6rgano, esta dada por
los tres primeros digitos de cada localizacion. Para el caso de la tercera edicion se
utilizara la Tabla 1 que agrupa aquellos grupos de cédigos que son considerados
como un solo 6rgano a efectos de la definicion de los tumores primarios multiples.
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TABLA 1

Grupos de codigos topograficos de la CIE-O3 que son considerados como un

solo 6rgano.

CIE-O3 Nombre CIE-O1
Cco1 Base de la lengua 141
Cc0o2 Otras partes de la lengua y las no especificadas
C05 Paladar 145
C06 Otras partes no especificadas de la boca
co7 Glandula par6tida 142
Cco8 Otras partes y las no especificadas de las glandulas salivales
C09 Amigdala 146
C10 Orofaringe
C12 Seno piriforme 148
C13 Hipofaringe
C19 Unién rectosigmoidea 154
Cc20 Recto
Cc23 Vesicula biliar 156
c24 Otras partes no especificadas del tracto biliar
C30 Fosa nasal y oido medio 160
C31 Senos accesorios
C33 Traquea 162
C34 Bronquios y pulmones
C37 Timo 1641641658
C38.0-3 Corazo6n y Mediastino
C38.8 Lesiones solapadas de corazén, mediastino y pleura
C40 Huesos, articulaciones y cartilagos articulares de las extremidades 170
Cc41 Huesos, articulaciones y cartilagos articulares de otras partes no

especificadas.
Ch1 Vulva 184.4
C52 Vagina 184.0
C57.7 Otros 6rganos genitales femeninos especificados 184.9
C57.8-9 Lesiones solapadas y tracto genital femenino SAl 184.8,184.9
C60 Pene 187
C63 Otras partes y las no especificadas de los 6érganos genitales

masculinos
C64 Rifién 189
C65 Pelvis renal
C66 Uréter
C68 Otras partes y las no especificadas del aparato urinario
C74 Glandula suprarrenal 194
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| C75 | Otras glandulas endocrinas y estructuras relacionadas |

Aunque el documento de la OMS International Classsification of Disease
for Oncology, Third Edition del afio 2000, incluye los grupos del timo y corazon,
asi como la vagina y la vulva como érganos iguales, nosotros de momento, hemos
decidido recomendar su no utilizacion, siguiendo la tabla que presenta el Informe
Técnico n® 19 de lalARC del afio 1995, para la segunda edicion de la CIE-O.

3.- Se acepta el termino multifocal, que se refiere a masas tumorales que
aparentemente no tienen continuidad con otros tumores originados en la misma
localizacion primaria o tejido. Un ejemplo es la vejiga, en la cual este tipo de
tumores son frecuentes y son considerados como un solo tumor.

4.- El apartado 2 no se aplica en dos circunstancias.
A) Aunque los linfomas, leucemias y el sarcoma de kaposi pueden
potencialmente afectar a distintos érganos se deben recoger solo una
vez.
B) Se consideran histologicamente diferentes a una serie de grupos
morfologicos que se reflejan en la Tabla 2, con el fin de definir una
neoplasia multiple primaria aunque ambas posean una misma
localizacion topografica.
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TABLA 2.
Tumores multiples. Histologicamente diferentes(*).

GRUPO DIFERENTE

1 Carcinomas escamosos

2 Carcinomas de células basales

3 Adenocarcinomas

4 Otros carcinomas especificados.

5 Inespecificos (carcinomas SAl).

6 SARCOMAS y otros tumores de teji-
dos blandos.

7 LINFOMAS

8 LEUCEMIAS

9 SARCOMA DE KAPOSI

10 MESOTELIOMA

11 OTROS TIPOS ESPECIFICADOS.

12 TIPOS NO ESPECIFICADOS.

CODIGO MORFO LOGICO

M805-M808, M812, M813.
M809-M811

M814, M816, M819-M822,
M826-M833, M835-M855,
M857, M894.

M803, M804, M815, M817,
M818, M823-M825, M834,
M856,

M858-M867.

M801, M802.

M868-M871, M880-M892,

M899, M904, M912, M913,
M915-M925, M937, M954-
M958.

M959-M974.

M980-M994, M995, M996,
M998.

M914
M905

M872-M879, M893, M895-
M898, M900-M903, M9O06-
M911,

M926-M936, M938-M953,
M973, M975, M976..

M800, M997

(*) Adaptado de Berg (1994). International Classsification of Disease for Oncology, Third

Edition del afio 2000,

Esta tabla recoge la clasificacion de tumores considerados histologicamente
diferentes proviene de la propuesta por la WHO en el texto de la International

Classification of Disease for Oncology y es, es ligeramente diferente a la citada en
el anterior Manual de Instrucciones que se correspondia con la que aparecia en la

publicacion de Jensen O.M y Parkin DM de 1991 y que a su vez provenia de lo
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determinado por Berg en 1982. Entre medias se produjo una nueva modificacion
gue fue recogida en el Informe Técnico de la IARC n2 19 en 1995.

Los grupos 4 y 10 incluyen a los tumores que no han sido satisfactoriamente
tipificados histologicamente y que por tanto no pueden ser separados.

En el caso del grupo 1y para los canceres de piel, los carcinomas
escamosos Yy basocelulares pueden ser considerados como diferentes.

También es aconsejable considerar que:

A.- Una sola lesion de una unica histologia es considerada como un Unico
primario, aun en el caso de que atraviese el limite de la localizacion.

Ejemplo: Una lesion que afecta a la lengua y al suelo de la boca es un
anico primario.
Un gran adenocarcinoma mucinoso que invade el sigmoides y el
colon descendente debe ser considerado un unico primario.

B.- Una unica lesion compuesta de mdltiples histologias, si estas cumplen los
criterios de Berg, debe ser considerado como un Unico primario.

C.- Una lesion de la misma histologia que aparece pasado un tiempo en la
misma localizacién es un Unico primario.

Ejemplo: Un carcinoma ductal infiltrante en el cuadrante supero externo
de la mama derecha que es extirpado mediante lumpectomia en
Marzo de 1998. En Diciembre de 1999 es diagnosticado una
masa en el cuadrante Inferior interno y se encuentra un
carcinoma ductal infiltrante. Se registra y codifica como un Unico
primario.

D.- Mdltiples lesiones de la misma histologia en la misma localizacién deben
de ser considerados como un unico primario.

Ejemplo: En una nefrectomia, se encuentran, separados por dos
centimetros, dos focos de carcinoma renal. Se considera un
anico primario.

E.- Mdltiples lesiones de la misma histologia se presentan en diferentes
localizaciones. Se codifican como un Unico primario.

Ejemplo: Un enfermo de adenocarcinoma de prostata, tiene una masa
pulmonar que es analizada por medio de una biopsia de aguja
fina proporcionando un diagnostico de adenocarcinoma. El
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estudio preciso por el patologo indica que es una metastasis del
adenocarcinoma de préstata. Se codifica como un Unico
primario de prostata.

F.- Multiples lesiones de diferentes histologias, que son diferentes segun los
criterios de Berg; en la misma localizacion Deben de ser considerados como
primarios multiples o dos primarios.

Ejemplo: Un paciente al cual se le efectia una gastrectomia parcial por
un posible adenocarcinoma del cuerpo del estomago. En la
pieza de reseccidn se encuentra una adenocarcinoma gastrico y
un linfoma nodular, no Hodgkin. Se codifica como dos primarios.

Para los canceres sistémicos o muticéntricos que potencialmente pueden
afectar a varios 6rganos independientes (Leucemias, Linfomas, Sarcoma de Kaposi
y Mesotelioma) y que se agrupan en los grupos 7, 8, 9y 10 de la agrupacion de
Berg, (Tabla 2) se consideraran solamente como un Unico tumor.

Otras histologias concretas ( grupos 1, 2, 3, 4, 6 y 11 de la Tabla 2) se
consideraran como diferentes para el objetivo de definir el concepto de Tumores
Primarios Mdltiples. Por ello, todo nuevo tumor con una histologia diferente en un
mismo organo es considerado como un nuevo tumor.

En resumen y a modo de consideraciones finales.

En el caso de un Tumor Primario Desconocido, este nunca sera considerado
como un tumor primario multiple si:
a) si coincide con un tumor primario.
b) si su histologia coincide con los cédigos 800-802.

En el caso de los tumores originados en epitelio de la vejiga, estos seran
considerados siempre como multifocales.

En el caso del los tumores que afecten al Colon y Recto, se consideraran
Unicos si afectan al a) colon y al sigma.
b) unién recto sigmay recto.

En estos casos es aconsejable identificar estos términos mediante las
siguientes fuentes:
12 El informe del cirujano
28 Enema opaco
32 Endoscopia. Como referencia se puede equiparar las distancias
con las topografias.
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0-10 cm Recto

11-16 cm Unién recto-sigma
17-45 cm Sigma

46-70 cm Colon descendente
71-120 cm Colon transverso
Mas 120 cm Colon ascendente.

En los casos de carcinoma escamoso de Laringe-Pulmon, es de gran valor la
opinion del clinico que trata al paciente.
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ANEXO D.

Recomendaciones acerca de la codificacion de la
extension tumoral.

In situ.
Cédigo 1.

In situ significa "en el lugar”. La definicidn técnica de in situ es la presencia de
células malignas en el interior de un grupo de células de las cuales procede. No
existiendo penetracion de la membrana basal y /o del tejido circundante y no
existiendo tampoco invasion del estroma.

Generalmente un cancer se inicia mediante la rapida division de células de un
epitelio o de un érgano, creciendo desde el interior al exterior del mismo. Asi pues,
un carcinoma In situ, cumple todos los criterios de malignidad, excepto el que no ha
invadido las estructuras de soporte o el propio 6rgano del que procede.

Por lo tanto, el diagnostico de carcinoma in situ solo puede ser realizado
mediante estudio microscopico, debido a que el patélogo debe identificar la
membrana basal y determinar que esta no esta penetrada.

En el caso de que la membrana basal este invadida (en este caso se le
denomina o se le describe como microinvasivo), el tumor ya no es in situ y se le
clasifica como localizado.

Los patdlogos tienen muchas palabras para definir un carcinoma in situ, tales
Como no invasivo, pre invasivo, no infiltrante, intraepitelial, estadio 0, intraductal,
intracistico, sin invasion del estroma o0 no penetracién mas abajo de la basal.

Aquellos 6rganos o tejidos que no tienen capas epiteliales, no pueden ser
estadificados como in situ, debido a que no tienen membrana basal. Por ello no
puede ser diagnosticada un "sarcoma in situ".

Localizado
Cédigo 2.

Un cancer localizado es un tumor maligno limitado al 6rgano de origen. Existe
pues una infiltracién tumoral que atraviesa la membrana basal del epitelio y penetra
en la parte funcional del 6rgano pero sin extenderse mas alla de los limites del
mismo. Un tumor puede ser ampliamente invasivo e inclusive mostrar metastasis
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dentro del érgano y ser considerado como " confinado al 6rgano de origen™

Para los 6érganos que tienen unos limites definidos, tales como la préstata, los
testiculos o el estomago, o aquellos otros que tienen una lineas limitantes claras
entre el érgano y sus alrededores, tales como la mama y la vejiga, es usualmente
facil determinar cuando el cancer es localizado o no.

Una excepcion es la piel, porque a veces es dificultoso el determinar cuando
termina la dermis y comienza el tejido subcutaneo. Para la mayoria de los érganos
internos, no es posible determinar el estadio sin una exploracion

Para la mayoria de los 6érganos internos, no suele ser posible el determinar la
estadificacion tumoral sin una exploracion quirdrgica. No obstante, el aumento en la
sofistificacion de las técnicas de imagen, puede predecir que en el futuro proximo
este criterio quede anticuado.

Para poder realizar una codificacion lo mas perfecta posible, es importante
saber y reconocer el nombre de las diferentes estructuras dentro del 6rgano, tales
como la lamina propia, el miometrio, la muscularis, etc; de tal modo que una
invasion de estas estructuras no sea identificada como una categoria regional.

Debido a que la realizacion de la estadificacion suele incluir tanto informacién
clinica y como patoldgica, es importante que conocer y disponer del literal del
informe de Anatomia patoldgica, asi como el informe de la intervencion y los de los
estudios de imagen. Si en cualquiera de estos informes se demuestra que existe
cancer mas alla de los limites del 6rgano, el caso debe ser considerado como no
localizado. En el sentido contrario, si los informes de patologia, quirtrgicos y otros
analisis y determinaciones no muestran ninguna evidencia de la extension, se puede
asumir que el tumor esta localizado.

Si el tumor, en las condiciones definidas con anterioridad, invade la pared de un
vaso sanguineo o linfatico, el tumor debe seguir siendo considerado localizado,
puesto que la invasion de los vasos ocurre dentro del 6rgano de origen o primario.

Regional.
Codigos 4.0,4.1,4.2y 4.3.

La extension regional es la mas dificultosa de identificar apropiadamente. La
definicion de extension regional es aquella en la que el tumor ha crecido o se ha
desarrollado mas alla de los limites del 6érgano de origen.

Por ello parecen claras las diferencias entre local y regional, pero los limites

entre regional y diseminado no estan los suficientemente definidos como para que
sean interpretados de diferentes formas por los médicos de varias especialidades.
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El cancer comienza a ser regional cuando tiene potencialmente capacidad de
extension a mas de una linea linfatica o vascular de diseminacion. Por ejemplo, un
tumor en el angulo hepatico del colon con extension a lo largo de la luz del colon
ascendente es considerado como localizado porque ambas areas drenan a los
mismos nddulos linfaticos. Por otro lado, un tumor sigmoideo con extensién en el
recto es considerado como regional por que el tumor tiene capacidad potencial de
drenaje en los ganglios iliacos y en los mesentéricos.

La definicion formal empleada por los cirujanos de " extirpacion en bloque”,
se refiere al area periférica del 6rgano que puede incluir la totalidad o parte del
mismo y el primer nivel de ganglios.

En contraste los radioterapeutas entienden por regional a cualquier érgano o
tejido que incluye en el campo de irradiacién a los ganglios regionales.

La extension regional debe incluir varias subcategorias.

Invasion directa solamente.

Invasion directa y de los ganglios regionales.
Invasion de los ganglios linfaticos solamente.
Regional sin especificar.

Estas categorias definen tres maneras diferentes de extension del tumor.

A. La invasion directa significa la invasion a través de la barrera o de los
limites naturales del 6érgano en los érganos o tejidos adyacentes.

B. La invasién de los ganglios significa que la extensioén se ha producido por
medio de la inmigracion de células malignas hacia la barrera linfatica regional.

C. Es una combinacion de los dos anteriores.

La cuarta subcategoria o0 no bien definida debe ser usada cuando no este
claro el mecanismo de extension por fuera del 6rgano. También debe utilizarse
cuando las otras categorias no pueden ser utilizadas, como en los linfomas Hodgkin
y No- Hodgkin de mas de un ganglio linfatico de la cadena.

Algunos clinicos pueden usar este termino de forma diferente, por ejemplo,
emplean el termino local en un carcinoma de estomago con afectacion de los
ganglios linfaticos locales. Sin evidencia de diseminacién a distancia, este caso
debe ser clasificado como regional, no como local. Otros emplean el termino
metastasis cuando tenemos un carcinoma del pulmén con metastasis en los
ganglios linfaticos peribronquiales, En este caso el termino metastasis significa
afectados por el tumor. Y por lo tanto este caso debe ser considerado como
regional.
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Afectacion de los ganglios linfaticos regionales.

1. Se debe considera cual es cadena ganglionar mas especifica que es
afectada por el tumor.

2. Para los linfomas, cualquier mencion a ganglios es indicativa de afectacion
y es utilizada para determinar numero y localizacion de las cadenas
ganglionares afectadas.

3. Para los tumores sélidos, el termino "fijado", "apelmazado" y " masa en el
mediastino, retroperitoneo, y/o mesenterio" en las cuales no se especifica del
tejido afectado o incluido, seran considerados ganglios linfaticos afectados.

4. Términos como "palpable” "agrandado" " hinchazén visible" o
“linfadenopatia" no deben de ser consideradas, excepto en el caso de los
tumores pulmonares, Para este tipo de tumores, estos términos son
considerados como sinénimos de afectacidon de los ganglios linfaticos
regionales.

5. Los términos "homolateral” e "ipsilateral” son intercambiables. Cualquier
ganglio no identificado que se extirpa con la pieza del tumor primario, debe
ser considerada como "Regional sin especificar".

6. Si la Unica informacién acerca de la afectacion ganglionar se obtiene de la
historia mediante una categoria N del sistema TNM de estadificacion o de
cualquier otro modelo especifico como un Dukes C, se debe valorar como
regional con afectacion ganglionar.

7. Si existe discrepancia entre el TNM y lo contenido en la documentacién
medica, se debe consultar con el medico que ha determinado el TNM.

8. Si se nombra a una determinada cadena linfatica y esta no es la
correspondiente al drenaje regional, primeramente se determinara si es
sinénimo y si no lo es, se asume que es un ganglio afectado a distancia o
diseminado.

En los casos en que los ganglios linfaticos no son palpables por estar en
posiciones anatomicas inaccesibles , como ocurre para la vejiga, el rifion, la
préstata, el eséfago, el estomago, el pulmén, el higado, el cuerpo del Gtero y el
ovario. La mejor descripcion relativa a los ganglios linfaticos sera la que proporciona
el cirujano en el momento de la cirugia exploratoria o extirpadora.

Diseminado.
Cédigo 6.
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Las metéstasis a distancia ocurren cuando las células del tumor desprendidas
del tumor original emigran a otras partes del cuerpo y comienzan a crecer en una
nueva localizacion. La extension diseminada, es también denominada como remota,
difusa, metastasica o enfermedad secundaria. Lo importante es que no exista
relacion fisica o continuidad celular entre el tumor primario y el tumor distante. Las
células pueden viajar de cuatro maneras.

1. Extensién desde el primitivo tumor pasando por tejido adyacente hasta
dentro de un érgano cercano, por ejemplo desde un pulmén a través de la
pleura en el hueso o nervio.

2. Por los vasos linfaticos, pasando el filtro regional. Las celulas tumorales
pueden crecer asi en cualquier ganglio del cuerpo.

3. Por via hematogena, debido a la invasion de los vasos sanguineos por el
tumor se producen pequefios embolos de células tumorales que viajan por la
corriente sanguinea a cualquier otra parte del cuerpo donde se alojan en
capilares o arteriolas. En este lugar las células tumorales penetran la pared
del vaso y crecen en los tejidos circundantes.

4. Mediante la corriente de los fluidos corporales. Por ejemplo. Las células
malignas rompen la superficie del tumor primario y son liberadas dentro de la
cavidad toracica o peritoneal. Asi flotado en los fluidos pueden implantarse y
crecer en cualquier érgano bafado por el fluido. Este tipo de diseminacion es
también llamada de implantacion o siembra.

Algunos tumores pueden producir grandes cantidades de fluidos, en el caso
gue se localice en la cavidad peritoneal se la denomina ascitis, normalmente esta
coleccion debe ser eliminado, pero en ocasiones se acumula de nuevo rapidamente.
No obstante, la presencia de ascitis no significa que automaticamente existan
metastasis o diseminacion. Solo en el caso en que se evidencien células malignas
en la citologia del liquido extraido podremos afirmarlo.

Los lugares mas comunes de la extension a distancia son el higado, el
pulmon, el cerebro y los huesos, pero no existe una lista especifica para cada caso.
Estos 6rganos reciben sangre de todas las partes del cuerpo y por lo tanto son
blanco de las metastasis a distancia. No obstante, si el tumor primario tiene origen
en un 6rgano adyacente al higado, pulmén, cerebro o hueso, es muy importante
revisar el resumen de la estadificacion del primario para asegurarse que el estadio
no se corresponde con un regional por extension directa. Un ejemplo puede ser una
afectacion hepatica por un primario originado en la vesicula biliar. En este sentido,
los informes de los estudios de imagenes TAC, RNM, pueden ser de capital
importancia al precisar si la afectacidén es por afectacion superficial, en cuyo caso es
un regional por extension directa o bien el tumor crece dentro del érgano, sin
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conexion.

Los canceres Hematopoyéticos, del sistema Reticuloendotelial,
inmunoproliferativos y mieloproliferativos deben ser considerados diseminados.

Desconocida.
Cddigo 9.

Si el origen del tumor es desconocido, la extension también es desconocida.
Tendremos casos en los cuales no tenemos evidencias suficientes que nos permitan
definir una estadificacion correcta. Como ejemplos podemos citar los casos en que
los pacientes fallecen antes de completar los estudios diagndsticos, cuando el
paciente rechaza el diagnostico o el tratamiento, o bien cuando la edad del paciente
o las condiciones del mismo contraindican la continuacién del estudio. Si no
tenemos la informacion suficiente del enfermo, no puede procederse a la
estadificacion.

En ocasiones se puede intentar el tratar de obtener mas informacion del
propio medico personalmente, pues puede ocurrir que posea informacién que no
esta en la historia.

RESUMEN.
In situ.

1. En general, los carcinomas y los melanomas son los Gnicos tumores que
pueden ser clasificados in situ. Solo los carcinomas tienen membrana basal.
Los sarcomas nunca pueden ser clasificados in situ. Solo un pat6logo puede
definir los tumores in situ. Si el cancer es de cualquier tipo distinto al
carcinoma y melanoma, no puede ser in situ.

2. Si existe cualquier evidencia de invasion, afectacion ganglionar o
metastasis, el caso no es in situ aunque anatomia patolégica informe asi de
la estadificacidon. Es bastante comun el error de clasificar asi un cancer
cervical cuando el informe de patologia dice que el cancer es "in situ con
microinvasion”. En estos casos se debe clasificar al tumor como localizado.

Localizado.

3. Un céancer localizado es aquel que esta confinado dentro de los limites del
organo primitivo. Por lo tanto no debe existir evidencia de su extension fuera
del mismo o de la existencia de metastasis.

4. Términos como, "invasion de los vasos sanguineos" o " invasion linfatica
perineural”, no indican necesariamente que el tumor se extiende mas alla del
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organo original. Si el tumor ha invadido los linfaticos y los vasos, existe un
elevado riesgo de que las células malignas sean trasportadas al resto del

cuerpo. Ha ocurrido el primer paso, (invasién) pero no necesariamente el

segundo (transporte) y el tercero (crecimiento). El caso puede ser todavia
localizado.

Regional.

5. Si las categorias in situ, local, y diseminado han sido rechazadas, el
estadio es regional.

6. En los carcinomas, si existen ganglios afectados con el tumor, el estadio es
como minimo regional.

7. Para los tejidos, estructuras y ganglios, se supone que son ipsilaterales, a
menos que se especifique que son contralateral o bilateral.

Diseminado.

8. Si se identifica una metastasis con facilidad, no necesitamos gastar mucho
tiempo en comprobar la extensién regional o local del tumor primario. Si la
metastasis es diagnosticada mediante imagenes o puncion , se considera que

la estadificacion esta determinada con seguridad.

9. Las enfermedades hematotologicas, tales como las leucemias y el mieloma
multiple, son consideradas diseminadas en el momento de] diagnostico.

Desconocida.

10. Si no tenemos informacion suficiente para clasificar el caso, este debe ser
registrado como inclasificable.
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MANUAL DE CALIDAD DE LOS REGISTROS DE TUMORES DEL SISTEMA DE
INTERCAMBIO DE DATOS DE CANCER DE LA COMUNIDAD DE MADRID (SIDC).

ANTECEDENTES

Un Registro de Céncer ha sido definido como una manera organizada de
coleccionar, registrar, analizar e interpretar los datos de las personas con Cancer. En
otras palabras podemos definirlo como el proceso de recogida continuada y sistematica
de datos sobre la ocurrencia y caracteristicas de las neoplasias consideradas como
notificables que son diagnosticadas y tratadas en un Hospital.

El ESCENARIO en el cual se suelen mover los registros hospitalarios de
tumores, es aquel en el que la organizacion esta representada por una o varias

instituciones y en la que el registro adquiere el papel de proveedor de datos.

Los DATOS que ese registro debe recoger se refieren a la Identificacion del
Paciente (nombre, edad, sexo), Identificacion del Tumor (localizacion, histologia) y

datos sobre el Tratamiento y el Seguimiento.

Las METAS gque se consideran fundamentales a la hora de poner en marcha un
registro, incluyen la mejoria en el cuidado al paciente, la educacion dada a los
profesionales, la mejora de la calidad de la informacién administrativa y facilitar la

realizacion de la investigacion clinica.

En general para un registro de tumores la principal fuente de informacion suelen
ser las historias clinicas de los pacientes. En éstas pueden presentarse situaciones
muy diferentes segun los hospitales, en las que una simple variacién en los criterios
utilizados para la recogida de los datos puede provocar problemas irresolubles en lo

relativo a la comparabilidad de los mismos.

De aspectos como estos, deriva la necesidad de un CONTROL DE CALIDAD



externo de los datos, de tal forma que nos aseguremos la calidad y la comparabilidad
de los datos de un registro determinado con su propio sistema. A su vez, el propio
CONTROL DE CALIDAD tratara de conseguir el maximo de calidad en el proceso de

analisis, evitando asi conclusiones erroneas.

La determinaciébn de un nivel de Calidad nos permite realizar mejoras,
normalizar, realizar planes para el futuro, estudiar y valorar la situacion actual, evaluar

resultados y por ultimo determinar medidas correctoras y evaluar sus resultados.

Un programa de Control de Calidad debe ser, como primer criterio, integral, es
decir, debe considerar todos los aspectos de la situacion analizada. Los resultados de
este Control deben ser comunicados a los productores, administradores del registroy a

los usuarios finales.

CARACTERISTICAS.

Como elementos o caracteristicas que definen la calidad de un registro se
reconocen a
la exactitud,
la exhaustividad,
la totalidad de los diferentes datos,
la oportunidad,

la fidelidad de la codificacion,

DO O O O O

la fidelidad de la publicacion.

La seleccion de los datos que se deben recoger esta en funcion de las metas y
objetivos del registro. Pero se debe recordar que en general lo mejor es utilizar criterios
de normalizacion existentes. Aquellos registros que no emplean codigos estandar
pueden encontrarse con que su baja comparabilidad los hace indtiles.

En estos momentos son estandares para la clasificacion y codificacion de los



tumores la
C CIE-O (Clasificacion Internacional de Enfermedades para Oncologia en
sus versiones 1,2 y 3)
C CIE-9 y 10 (Clasificacion Internacional de Enfermedades en sus

revisiones novenay décima).

En lo relativo a los Tumores Primarios Mdltiples se siguen las normas propuestas
por la IARC/IACR (International Agency for Research on Cancer). En el resto se siguen
los criterios y normas definidos por la North American Association of Central Cancer
Registries (NAACCR), el Surveillance Epidemiology and End Results (SEER) del
National Cancer Institute y la Commission on Cancer del American College of
Surgeons (CoC del ACoS) .

ACTUACIONES.

Como elementos conductores de la calidad total se deben definir una secuencia

de actuaciones:

identificar las fuentes de informacion.

comprobar la metodologia empleada en el registro de los casos

analizar y verificar los criterios de codificacion empleados.

comprobar que los datos introducidos en las bases de datos poseen una
coherencia interna légica.

observar la cumplimentacién de los datos que se consideran fundamentales

en el registro.

Para todo esto es preciso tener y utilizar un manual de procedimientos que nos
permitan realizar el control de la calidad de la informacion. Debemos plantearnos una
serie de objetivos y actividades que se resumen en:

Normalizar y definir caso. Se debe consultar el Manual de Codificacion donde se

encuentra la definicidn vigente y asi mismo se revisaran los registros dudosos.



Definir claramente los items que deben estar reflejados en el Manual de
Procedimientos o de codificacion de los datos. De este Manual se deben realizar
revisiones perioddicas del conjunto y en particular de los items, afadiendo nuevos,
modificando los existentes o eliminandolos si es preciso. Para ello el personal de los
registros deben colaborar con los del Registro Central.

Asegurar la busqueda de los datos: Es esencial la disponibilidad de una lista de
fuentes, la existencia de documentacion sobre el proceso de la busqueda de los casos,
la realizacion de un control activo de las fuentes externas, si estas existen, asi como
es deseable la elaboracion, periodicamente, de estudios formales de la busqueda de
los casos.

Asegurarse de que los casos registrados estan completos. Periédicamente es
aconsejable realizar un control de los desconocidos y de como se obtiene la
informacion sobre el tratamiento.

Controlar la temporalidad. Es esencial en un programa de calidad controlar el
namero de casos registrados y en el tiempo correcto que debe ser definido para cada
centro y para el conjunto del sistema.

Existencia y utilizacion de un Manual de la Edicion. Para asegurar la calidad una
de las cosas mas importante es la existencia y utilizacién de un Manual de Edicién y
gue periddicamente se haga una revision de los abstractos mediante programas de
recodificacion. Es de importancia también la existencia de algun tipo de recodificacion
rutinaria.

Existencia de un Plan de Entrenamiento. En lo relativo al entrenamiento, se debe
contar con documentacion en la que se indiqgue como se realiza. Debe existir un
calendario de reuniones intra institucionales para tratar problemas practicos y de
criterio. Debe elaborarse algun tipo de documentacion escrita sobre los casos

inusuales. Finalmente debe estar ordenada la formacién continuada.

PROCEDIMIENTOS.

A. Validacion de las fuentes de informacion.



En Primer lugar se debe comprobar cuales son las fuentes utilizadas e
identificarlas con precisién. Una vez que se ha obtenido un censo de las fuentes, se
evalla la utilidad de cada una para el registro de acuerdo a los siguientes criterios:

Presencia de un conjunto minimo de datos
Organizacion Cronolégica
Solapamiento de las fuentes

Contacto con casos susceptibles de registrar

En razon de estos parametros definiremos por escrito cuales son las fuentes de
informacion a utilizar asi como su frecuencia. Debe definirse el periodo de validez de
estos analisis, pues transcurrido un tiempo es preciso volver a revisar la validacion.

Como norma general, en el inicio de los trabajos del Registro la validacion de las
fuentes debe hacerse anualmente. Con posterioridad, este periodo puede dilatarse
siempre y cuando no exista algun signo de alarma en los valores del item n? 25 Fuente
de informacion. Este item debe ser analizado anualmente comparandolo con el
histdrico del registro e investigar las variaciones significativas en su valor.

Para la validacion de las fuentes se utilizara la siguiente metodologia.

A.l. Indicadores de la validez de las fuentes de informacion.



TABLA A.1 Cumplimentacién de los datos por la fuente.

Propdsito: Comprobar que una fuente cuenta con la totalidad de los datos que

debe recoger

Método: Mediante muestreo representativo.

Método: comprobar la existencia de blancos o desconocidos en cada dato.

Indicador: numero de casos en blanco o desconocido

Estandar: menos del 20% de los casos.

TABLA A2. indice de aporte de una fuente

Propdsito: Conocer el peso de una determinada fuente con respecto ala

totalidad de los casos registrados

Numerador: casos nuevos detectados en la fuente

Denominador: total de casos registrados

Formulacion:

Casos nuevos por fuente

Total casos nuevos registrados

TABLA A3. indice de aporte especifico.

Propoésito: Conocer el numero de casos perdidos si no se utiliza la fuente

Numerador: casos nuevos detectados solo por la fuente

Denominador: total de casos registrados

Formulacion:
Casos nuevos solo en esa fuente

IAE = | X 100

Total casos nuevos registrados




Estos dos indicadores son considerados como esenciales para la aprobacion de
las fuentes. Existe otro indicador que se considera como elemento experimental y
Unicamente se realizara en el momento de puesta en marcha del Registro o bien

simultdneamente a los analisis de recodificacion.

TABLA A4. Porcentaje de concordancia.

Propdsito: Conocer el grado de concordancia de los datos obtenidos de la

fuente con los que aparecen en la historia clinica

Numerador: numero de veces que el valor del item coincide.

Denominador: numero de caso comparados

Formulacion:

Numero de veces que el valor del item coincide

Numero de casos comparados

B. Edicion de los datos.

Un registro de tumores hospitalario de tumores debe tener un proceso definido
de explotacién de los datos. Si este se encuentra automatizado mediante una
aplicacion informatica el trabajo ser4 mas facil y con menos errores.

Los seis atributos mas relevantes que garantizar la calidad de los datos

contenidos en un registro son :

Exactitud.
Exhaustividad (totalidad de los casos).
Totalidad de los datos.

Oportunidad en el tiempo.
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Fidelidad de la codificacion.

Fidelidad de la publicacion.

B.1. La Exactitud se puede controlar utilizando:

Andlisis de una muestra que incluya tanto la revision visual como el control de
la edicion por ordenador.

Control del proceso, mediante un indice de las ediciones rechazadas.
Mediante disefios experimentales, a través del estudio de nuevos resimenes

o recodificaciones.

B.2. En cuanto a la Exhaustividad, podemos medir el nivel de calidad mediante

la observacion de los niveles histéricos (cambios de incidencia en el tiempo).

B.3. En lo relativo a la Totalidad de los datos se realiza el analisis mediante el
muestreo de la edicidon por ordenador o bien mediante un control del proceso,
para lo cual debemos investigar el numero y el uso de los desconocidos dentro

de los items mas importantes.

B.4 La Oportunidad se controla mediante la determinacion de la demora en el

informe.

B.5. La Fidelidad a través de los estudios experimentales donde compararemos

los codigos.

C Analisis de los resultados

Para la realizacion del analisis de los resultados nos serviremos de los
Indicadores. Como sefialamos con anterioridad, emplearemos los que ya existan y

definiremos los que aun no hayan sido descritos y consideremos de importancia para

nuestro estudio.
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Para medir la Exhaustividad utilizaremos como indicadores la Verificacion
Histologica del Diagndstico y la Estabilidad de las Tasas de Incidencia a lo largo del
tiempo como elementos fundamentales. La Comparacion de la Incidencia en distintas
Poblaciones y las Curvas de Incidencia especificas por Edad pueden constituir otras
herramientas.

Para determinar la Validez o exactitud del registro disponemos de distintos
métodos, como el de Criterio Diagndstico, en el que se considera como indicador
positivo de la validez de los datos el porcentaje de casos con Verificacion Histologica.
También se utilizan el de los datos obtenidos a partir de autopsias, diagnosticados
clinicamente, etcétera. La doble extraccion de Historias, es el método que resulta mas
objetivo pero, dada su complejidad, quedara reducido a un método experimental. La
Consistencia Interna es otro método que busca la existencia de codigos imposibles o
inverosimiles.

La exactitud viene determinada no solo por los datos erroneos, sino también por
la falta de datos, por eso el conocimiento de la cantidad de Informacion Desconocida es
de gran importancia. Se mide mediante el porcentaje de casos registrados con
localizacion primaria desconocida o mal definida y esto esta claramente relacionado
con la calidad de la informacién diagnéstica. Otras variables importantes que pueden
verse también afectadas son: la edad, el sexo, fecha del diagnéstico, tipo histolégico,

lugar de residencia, lugar de nacimiento.

C.1. Exhaustividad

Definicion: Se refiere al grado en el que todos los canceres de la poblacion

estan incluidos en las bases de datos.

1.1 Verificacién histologica del diagnhostico.
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Es un indicador de la falta de exhaustividad. La proporcion de Verificacion
Histologica (VH) es un indicador que evalla la validez de informacién de un Registro. A
mayor proporcion de VH, mayor posibilidad de subregistro. Sila busqueda de datos se
basa sobre todo en los laboratorios de Anatomia Patolégica como fuente de
informacion, podemos encontrar un porcentaje muy alto de casos diagnosticados
anatomopatolégicamente. Los casos diagnosticados por otros métodos no se detectan
en el Registro. Por lo tanto nunca debe ser la totalidad.

Se debe tener en cuenta que:

Si el Hospital no posee adecuados medios de biopsia, el porcentaje de casos

con VH seran bajos.

Si el Hospital dispone de técnicas de imagen sofisticadas, precisara hacer

menos biopsias.

Para medir este valor utilizaremos los siguientes indicadores.

Utilizaremos los datos del item n2 16 Base del diagnostico en el centro que
informa.

TABLA C1.

Numerador: casos con valores 7, 6 y 5. Diagnosticados histolégicamente o

mediante citologia

Denominador: total de casos

Formulacién:
Numero de casos con valores 7,6 y 5.
BD= =-————————————sssssssssssssssssessssssssss X100

Total de casos
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TABLA C2.Verificacidon histolégica del diagnostico.

Propdsito: Conocer el grado de exhaustividad mediante el porcentaje de casos
gue tienen diagnostico histologico para los tumores mas frecuentes Analizando su

estabilidad con el tiempo

Numerador: casos cuyo diagnostico ha sido realizado mediante histologia

Denominador: total de casos diagnosticados por todos los métodos.

Formulacion:

Casos diagnosticados histolégicamente

VID = s X 100

Total casos nuevos diagnosticados

TABLA C3. Raz6n Mortalidad-Incidencia

Propdsito: Conocer el grado de exhaustividad del registro midiendo la

relacion entre casos incidentes y muertes por tumores mas frecuentes

Numerador: numero de casos de los cuales sabemos que han fallecido en el

primer afo.

Denominador: numero de caso incidentes en ese mismo ano

Formulacion:

Numero de casos fallecidos en un afo

Numero de casos incidentes en ese mismo afo

El estandar para el primer afio de revision lo proporciono el Informe Técnico n®
19 de la IARC del afio 1995. Del piloto que se ha realizado se han determinado estos

nuevos estandares.
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TABLA CA4.
Porcentaje de tumores diagnosticados por histologia. Valores aceptados como
minimos.

Tumor Hombre Mujer
Estomago 95% 95%
Colon 95% 94%
Pulmon 92% 93%
Mama femenina Fhkkk 96%
Prostata 92% kkk

TABLA C5. Raz6én de Mortalidad-Incidencia.

Tumor Hombre Mujer
Estomago 55 (12) 50 (15)
Colon 40 (7) 32 (1)
Pulmén 61 (25) 51 (17)
Mama femenina FrkK 17 (6)
Préstata 23 (13) ko

1.2. Conjuntos independientes de casos.

Cuando existe una fuente de datos relativamente completa no utilizada por el
Registro, como el CMBD, con la que se pueda contrastar la base de datos del Registro,
éste sera el sistema mas sencillo y tal vez mas certero para determinar la

exhaustividad. No obstante no se debe olvidar que presenta problemas técnicos
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importantes y por ello solo se realiza de forma experimental.
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1. 3. Métodos de captura- recuperar.

Lo admitimos como un método de control externo, no como método de control
del propio Registro. Esta metodologia aprovecha la busqueda rutinaria de casos
realizada en la mayoria de los Registros, como cuando emplean multiples fuentes de
informacion, sin que suponga un gran esfuerzo. El sistema de captura -recuperar se
aplica a esos listados parciales de los Registros para evaluar la exhaustividad y ajustar
las estadisticas de incidencia.

Como inconveniente se debe citar que el sobreregistro no puede detectarse por
los métodos captura-recaptura, y ademas requieren la posibilidad de acceso a los
Certificados de Defuncién y sistemas computarizados sofisticados.

En cambio nos permiten estimar el grado de exhaustividad en cada Registro
para todos los casos asi como para localizaciones especificas. También permiten
evaluar estimaciones comparables entre Registros dado que proporcionan una medida
estandar de exhaustividad. Lo consideramos un método experimental no introducido en

nuestra rutina.

1.4. Método de datos histérico.

Debemos tener en cuenta que es un método que mide mas la calidad de los
datos que la del Registro en si. Este método consiste en comparar el nimero de
casos observado en el Registro con los esperados. Para la eleccion de la poblacién de
referencia existen dos posibilidades. Tomar datos anteriores del mismo Registro
(tendencias temporales) o utilizar datos de otros centros de los que esperamos tasas
de incidencia similares. Solo utilizamos el primer método.

Se hace para los niumeros absolutos y en ocasiones se puede hacer también
segun la distribucion por edades. En los registros jévenes no es fiable. No es un

indicador obligado.

1.5. Estabilidad de las tasas de incidencia por localizaciones principales.
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Se comparan tasas de Incidencia recientes con periodos anteriores, de un
mismo Registro, por grupos de edad para las localizaciones mas frecuentes.
Obviamente en canceres menos frecuentes las comparaciones temporales estaran
sujetas a grandes fluctuaciones aleatorias. Teniendo esto en cuenta, variaciones
mayores que las esperadas en los tumores mas frecuentes deberian hacernos

sospechar cambios en la exhaustividad del Registro.

C.2. Validez

Se define como la proporcion de casos, en el registro, con una caracteristica
determinada ( por ejemplo, localizacion tumoral, edad, sexo) que de verdad tengan esa
caracteristica en la historia clinica. Es un componente esencial en la valoracion de la
calidad de los datos de un registro de cancer.

La Validez de los datos va a depender de la exactitud de los datos de los
documentos fuente y del nivel de destreza en su recogida, codificacion y registro de la
informacion obtenida en la base de datos. Se pueden distinguir tres métodos para

evaluar la validez:

Método de criterio diagndstico
Método de volver a extraer historias

Método de consistencia interna
En determinadas situaciones podria afiadirse un cuarto método, que consistiria

en controlar el porcentaje de casos registrados sin informacién en las variables

definidas como esenciales.
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2.1. Método de criterio diagnostico.

Este primer método determina el porcentaje de casos registrados que cumplen
criterios de exactitud diagnéstica. En los registros de cancer se considera un indicador
positivo de la validez de los datos el porcentaje de casos que han sido verificados
histolégicamente. Por el contrario, el porcentaje de casos registrados a través de
certificados de defuncidn exclusivamente, seria un indicador negativo.

La verificacién histolégica es un indicador positivo. Implica que el paciente ha
sido explorado minuciosamente. A mayor porcentaje de Verificacion Histolégica ( VH)
para canceres inaccesibles (encéfalo y pancreas) mayor certeza de que existe una
neoplasia y que ademas sea primaria y no metastasica. Es un método no realizado
rutinariamente. Muchos registros incluyen en la categoria VH solo los canceres
diagnosticados a través de muestra de tejido o biopsia con aguja. Otros incluyen
examenes citologicos de frotis o aspirados, asi como los hematologicos de sangre
periférica. El tanto por cierto de VH casi siempre se calcula tomando como
denominador todos los canceres registrados, lo que puede incluir los SCD ( solo
certificados de defuncién ), que por definicion no tienen un diagndstico histologico. A un
alto porcentaje de casos SCD le corresponde un bajo porcentaje de VH. Seria ldgico,
por tanto, el excluir los casos SCD antes de calcular el tanto por ciento de casos VH.
Esta problemética no se plantea en nuestros Registros de Hospital, pero se puede
equiparar a la de aquellos casos que acuden a completar tratamiento y que no tienen
diagnostico histolégico en el mismo centro.

La proporcién de casos de cancer con diagnéstico histolégico varia mucho segin
la localizacién, dependiendo de la accesibilidad para la biopsia y de la disponibilidad de
técnicas alternativas. Una disminucion en la proporcion de diagnosticos histologicos
puede significar un mayor empleo de otras técnicas. Como se ve, los casos de VH
deben ser comprobados localizacion por localizacion.

También hay que tener en cuenta la edad: A los mas ancianos se les realizan
menos examenes histologicos que a los jovenes. Por este motivo se recomienda
estandarizar por edad este indicador (VH) cuando se realicen estudios comparativos

como los de tendencias temporales de un registro. En cambio, si el indicador VH lo
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utilizamos como indicador global de la validez no es tan importante eliminar el
componente edad.

En general se ha observado que existe una menor proporciéon de VH para
canceres inaccesibles (pancreas, encéfalo) y para canceres mal definidos (faringe
NOS, etc.). También se observa una mayor proporcion de VH en hombres que en
mujeres, sobre todo en cancer de estbmago, colon, recto y pulmon. Sin embargo
podemos observar una mayor proporcion de VH en las mujeres si analizamos el
conjunto de todas las localizaciones, excepto piel no melanoma. Esto se debe a un
exceso de canceres con VH que son frecuentes en mujeres tales como el Gtero y el

ovario.

2.2. Método de volver a extraer historias.

En sintesis es una cuidadosa comparacion de la informacion existente en el
registro con los documentos originales fuentes relacionados con el caso, realizada por
un observador independiente y entrenado. Este método es el mas objetivo.
Desgraciadamente es muy caro y en nuestro ambito solo se utiliza como método

experimental.

2.2.1. Revision de casos.

Esta metodologia la utilizan algunos registros para controlar y medir exactitud de
los datos. Sélo se suele revisar una pequefia muestra de casos. Entre sus Objetivos se

encuentran:

Identificar areas con problemas (por ejemplo, interpretar documentos, fuentes y
recogida de datos).

Estimar tasa de concordancia entre los datos previamente registrados y los
obtenidos por revision, o entre distintas técnicas de registro.

Estandarizar las reglas para interpretacion de la informacion, obtencion de datos

y codificacion.
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Determinar la necesidad de entrenamiento complementario.

Los estudios de Revision y Recodificacion se utilizan mucho para medir
FIABILIDAD O REPRODUCTIBILIDAD y a veces para medir VALIDEZ .

a) Revisidon de casos rutinarios.

Se suele utilizar como control de calidad continuado. Se suele desarrollar un
protocolo estandar para definir criterios de elegibilidad de los casos que van a ser
seleccionados para la revision. Se selecciona una muestra simple estratificada, por el
revisor o por el Hospital; a partir de los casos ya revisados de la base de datos.

En el caso de hayamos encontrado, en revisiones anteriores; tasas mayores de
error de las admisibles, se seleccionaran los casos de forma no aleatoria. Esta muestra
debe elegirla un experto, que solicitara por adelantado los documentos fuente. Las
variables dependeran de los objetivos del registro, pero las minimas a incluir son las

relacionadas con la estimacién de la incidencia:

Datos demograficos del paciente: Sexo, edad, fecha de nacimiento, fecha del
diagnéstico.

Datos del tumor: Localizacion primaria, morfologia-histologia,
comportamiento, base del diagndstico.

Datos del tratamiento: Estadificacion, primer tratamiento.

Datos del seguimiento: Fecha del ultimo contacto o muerte, estado vital.

En resumen podemos decir que el andlisis de casos rutinario tiene estas

caracteristicas:

Proporciona informacion descriptiva directa.
Evalla calidad de datos, eliminando sesgos.
Son caros ( en tiempo, personal y costo real ).

Dificiles de realizar si el area de referencia o de cobertura del registro es grande.
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b) Revisidn de casos concretos.

Se utilizan como ejercicio de entrenamiento, pues sirven para medir la exactitud
de cada técnico de forma individual. Sirve igualmente para valorar el grado de acuerdo
entre las distintas técnicas de registro. Estos casos especificos se determinan y
seleccionan en razén a que por estudios previos se conocen gque en ellos se han
producido errores o desacuerdo o bien porque son dificiles de cumplimentar. Resultan
Utiles para el entrenamiento de nuevos técnicos del registro y para controlar la
consistencia de los mas formados. En un registro central se puede utilizar este método
para medir homogeneidad entre registros. También sirven como herramienta de
entrenamiento cuando se introduce un nuevo esquema de codificacién o al revisar
normas para obtencion de datos y codificacion. En resumen, la revision de casos

concretos tiene estos atributos:

Relativamente baratos.

Simples y flexibles.

Permiten la evaluacion de varios registros en las mismas condiciones, ya que
usan las mismas fuentes.

Los casos seleccionados no son representativos del total de casos del
registro.

Los casos suelen ser mas dificiles.

No representan la forma habitual de trabajo ya que se hacen con mas
cuidado.

De acuerdo con estas dos maneras, lo mas logico y al parecer lo mejor, es

utilizar ambos métodos.

2.2.2. Recodificacién de historias.

Los estudios de reextraciéon o recodificacion de la informacién de las historias,
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consiste normalmente en tomar una muestra de extractos previamente aceptados y
recodificarlos de nuevo por recodificadores expertos utilizando las historias clinicas
nuevamente como fuente de informacion. Estos estudios son estudios experimentales
y sirven fundamentalmente para caracterizar la conducta del sistema. Por ello deben de
ser claramente distinguidos de los trabajos rutinarios de doble codificacion que
presentan algunos registros. Generalmente no alteran el nivel de la calidad de los datos
estudiados, de hecho dependen enormemente del tamafo de la muestra, y con toda
seguridad no son eficaces desde el punto de vista del andlisis del coste- efectividad el
intentar corregir los errores detectados mediante este tipo de estudios.

El objetivo de estos estudios es determinar el acuerdo existente entre los datos
contenidos en el registro y los datos recodificados por un registrador experto. El objetivo
cuantitativo es estimar la media de acuerdo en un item especifico con un cierto grado
de precision. Es decir el acuerdo entre documentos, El acuerdo de lo recogido en el
registro con ?la verdad? es bastante mas dificil y raramente se obtiene directamente.

Suelen ser utilizados para identificar areas de problemas (hospitales, personas.
items), para evaluar el nivel de rendimiento del personal y mas cominmente para
determinar la necesidad de entrenamiento adicional y revision de los manuales de
codificacion.

La estimacion de estos estudios esta basada en una muestra y por lo tanto si el
experimento es repetido, es seguro que observemos algun grado de diferencia en las
estimaciones. Normalmente la incertidumbre acerca de la razén de acuerdo es igual al
intervalo de confianza con el que se trabaja y que esta situado en el 95%. El método
mas comun de analisis es el de "discrepancias mayores/ menores" desarrollado por el
SEER (Surveillance, Epidemiology and End Results) y el CCPDS (Centralized Cancer
Patient Data System). Los estandares de referencia para las tasas de desacuerdo
mayor y menor para cada variable, deberian establecerse antes de la revision. Cada
registro debe establecerlas segun su capacidad de recoger con exactitud la informacion
y segun la importancia relativa de las variables. Una de las variables mas dificiles, que
generan mas desacuerdo, es la estadificacion de la enfermedad. Cualquier diferencia
en cuanto al comportamiento del tumor se considera un desacuerdo mayor.

La poblacion a estudiar consiste en casos previamente codificados y registrados

23



en la base de datos del registro de tumores. Los casos elegibles son los diagnosticados
en el afio anterior al que se realiza el estudio.

El Registro Central procesa una lista de casos elegibles y define una muestra,
separando casos a estudiar y casos de reserva. Con la lista de casos, el hospital
analizado debe proporcionar al recodificador, las historias clinicas para realizar el
estudio. Los casos deben ser recodificados utilizando la hoja estandar utilizada por el
registro y siguiendo la rutina con la cual trabaja el registro hospitalario analizado.
Previamente, los errores detectados en los edit deben de ser corregidos.

Los datos de cada recodificacion deben de ser comparados con los
correspondientes que se poseen en la base de datos de la codificacion previa. Todas
las diferencias deben de ser anotadas y cuidadosamente revisadas. Esta revision
puede incluir una nueva consulta a las historias clinicas y consultas con los
codificadores del hospital. Con anterioridad se debe considerar un patron para la
evaluacion.

Después de la revision, las discrepancias que persisten, deben de ser resumidas
exactamente para cada item con su correspondiente valor, utilizando los estimadores
apropiados. Cuando sea posible, estos valores y sus intervalos de confianza deben de
ser comparados con los valores anteriores. Afiadido a este informe cuantitativo debe
existir un informe o resumen cualitativo.

Para evaluar la concordancia, analizaremos las razones de acuerdo. Estas se

clasifican y se determinan de acuerdo con lo que determina el programa SEER.
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TABLA C6. Definiciones de Mayor y Menor discrepancias.

ITEMS

MAYOR
DISCREPANCIA

MENOR
DISCREPANCIA

Fecha de diagnostico

Diferencia mayor 30 dias

Menor de 30 dias

Localizacion Diferencia en los tres Diferencia en el cuarto
primeros digitos. digito.

Histologia Diferencia en los tres Diferencia en el cuarto
primeros digitos. digito.

Conducta Ninguna diferencia Ninguna diferencia

Extension tumoral

Ninguna diferencia

Ninguna diferencia

Fecha del tratamiento

Diferencia mayor 30 dias

Menor 30 dias

Fecha nacimiento

Diferencia mayor 30 dias

Menor 30 dias

Fecha exitus

Diferencia mayor 30 dias

Menor 30 dias

Fecha ultimo contacto

Diferencia mayor 30 dias

Menor 30 dias

TABLA C7. Razones de acuerdo admitidas.

ITEM % ACUERDO % DIFERENCIA % MAYOR
DISCREPANCIA
Sexo 99,8 <0,2 <0,2
Fecha diagnostico | 92,9 7,1 0,7
Fecha nacimiento | 99,1 0,9 0,4
Localizacion 92,9 7,1 1,1
Morfologia
Tipo 95,7 4.3 3,0
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Conducta 99,5 0,5 0,5
Fecha tratamiento | 97,7 3,0 2,1
Fecha ultimo 92,9 7,1 0,7

contacto
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El calculo de las razones de acuerdo y de su error estandar se realizara de
acuerdo con el siguiente método.

Razén de acuerdo.
R=(n2 de casos con acuerdo/ n2 de casos recodificados) x 100.

Error estandar
ES=raiz cuadrada de (R/100) x "[(100-R))/100] x (1/N)

95% de Intervalo de Confianza.
IC =R+ 1,96(ES). Siendo 1,96 el valor de Z.

El tamafio muestra se puede calcular por el método propuesto por Hilsenbeck

mediante una tabla de aproximacion normal a la binomial.

TABLA C8. Tamarfo de la muestra requerido( Aproximacion normal)

% de acuerdo esperado.
50 60 75 85 90 95
Error
estandar Tamario de la muestra.

1 2500 2400 1875 1275 900 475
2 625 600 413 319 225 119
3 278 267 209 142 100 53
4 157 150 118 80 57 30
5 100 96 75 51 36 19
6 70 67 53 36 25 14
7 52 49 39 27 19 10
8 40 38 30 20 15 8
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se presentan como:

Las discrepancias se clasifican en :

a) Desacuerdos justificables: EI mas frecuente es la ausencia de informacién
disponible en el momento de la obtencion inicial de datos, lo que lleva a
interpretaciones subjetivas y a diferencias de codificacion.

b) Errores: Bien en la obtencion de datos, en la codificacion o en la

informatizacion de los mismos.

Finalizado el proceso de andlisis se elabora un informe en el que los resultados
Tasas de discordancia: Referida a la concordancia entre el estandar y la
informacion original registrada. Mide la validez.

Tasas de concordancia: Entre los distintos técnicos del registro. Mide la

reproductibilidad.

Se identifica una tasa de concordancia por variable y una tasa de concordancia

global para el conjunto de la base de datos.

grupo de variables relacionadas ( localizaciéon primaria/histologia; edad/cirugia).

Es importante conocer todos estos hallazgos para corregir errores de casos registrados
previamente, que estdn ya en el sistema.
existencia de reglas o definiciones inadecuadas e identificar areas en las que se

necesite entrenamiento adicional.
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También se pueden elaborar tasas de concordancia agrupadas para variables o

2.3. Método de la consistencia interna.

Poder identificar la ambigtuedad o la




Consiste en buscar codigos imposibles o combinaciones de codigos imposibles o
inverosimiles de distintas variables en el mismo caso, tiene el inconveniente que solo
permite hacerlo en una etapa del proyecto y al final. Los errores detectados deben ser
verificados en las fuentes documentales para identificar los verdaderos cédigos
erroneos. Los l6gicos no se pueden identificar, aunque sean incorrectos. Es un método
introducido en la rutina del SIDC.

Es importante controlar la consistencia interna de los datos, por ejemplo
determinar si los datos son del tipo esperado y si existe consistencia entre los distintos

datos individuales. La complejidad varia desde:

Inspeccidn visual rapida de una fecha.
Amplios programas de edicion por ordenador.

Ademas de la simple revision de fichas se recomienda realizar un nimero de

controles de validez y consistencia llamados Controles de Edicion:

El control basico de edicion se realiza sobre la validez de los cédigos
utilizados.
A otro nivel, se realizan controles de consistencia interna entre las distintas

variables.

Existen programas que incluso estan preparados para detectar comprobaciones
improbables como un cancer no esperado en un nifio, etc.

La eleccion de controles de edicibn para cada registro dependerad de
circunstancias locales, recursos econdmicos y recursos informaticos disponibles. Se

analizan los siguientes aspectos:

Sexo y localizacion compatibles.
Fechas validas, fechas compatibles con calendario.
Fechas compatibles entre Nacimiento antes de diagndéstico y muerte

Fecha de diagndstico y muerte no deben ser posteriores al afio en curso
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Edad frente a fecha de nacimiento.

Localizacién frente a morfologia.

Localizacién/histologia frente a edad.

Numero de registro no asignado previamente.

Variables esenciales no tienen codigos "desconocidos”.
Cddigos validos para las variables que disponen de diccionario.

Variables numéricas no contienen codigos alfabéticos.

Los tres ultimos puntos deben ser definidos por el usuario.

Otro sistema es propuesto por la International Agency of Research on Cancer
(IARC) y que se conoce como programa IARC-CHECK. Este programa esta disefiado
bajo el criterio de controlar las variables que se usan normalmente para los calculos de
la incidencia, por ejemplo sexo, edad/fecha de nacimiento, fecha de diagnostico o de
incidencia, localizacion primaria, histologia y base del diagndstico. En definitiva controla
los datos mas obvios que se utilizan en los registros de tumores. Con esta filosofia

hemos disefiado un programa propio de control de la Consistencia Interna.

Validez de los cédigos. Sexo frente a localizacién. Edad frente a fecha de
nacimiento. Localizacién frente a morfologia. Localizacion/histologia frente a
edad.

El programa intenta rechazar a los verdaderos errores y detectar combinaciones
improbables. El principal trabajo consiste en desarrollar comprobaciones de las posibles
combinaciones localizacion/morfologia. Para ello es necesario el realizar unas

conversiones previas en la base de datos del registro.

Conversion inicial, utilizando solo la tabla topografica basica de tres digitos.
Conversion a términos que agrupan categorias tales como ?localizaciones mas
frecuentes" y "sin confirmacion histolégica”.

Conversion a categorias especificas topograficas tales como piel, tejido
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conjuntivo, hueso. Se agrupan en razon del criterio de codigos permitidos y
cbdigos prohibidos.

Conversion a categorias histologicas relacionados con las categorias
topogréficas. Igualmente se agrupan en razon del criterio de cédigos permitidos
y cédigos prohibidos.

Conversion a localizaciones especificas de un sexo. Controla que un diagnéstico
morfoldgico relacionado con un sexo esté asociado con una localizacion

especifica de un sexo.

Para la realizacion de forma semiautomética del proceso se debe utilizar el

programa SPSS vy las sintaxis contenidas en el directorio control calidad.

2.4. Método de las variables esenciales sin informacién.

El porcentaje de casos registrados con localizacion primaria desconocida o mal
definida esta claramente en relacion con la calidad de la informacién diagndstica.
También datos como la edad desconocida, puede ser debida a que el codificador no lo
registre por falta de cuidado en la recogida o recogida incompleta. Este método es mas
0 menos una parte del método de la informacién desconocida y su utilizacion debe
sequir las reglas de lo determinado en el apartado siguiente.

2.5. Método de la informacién desconocida.

La exactitud viene determinada no solo por los datos erréneos sino también por
la falta de datos. Algunos autores hablan por ello de "exhaustividad en los detalles" y
"exhaustividad en los datos" como la proporcion de casos registrados para los cuales
conocemos una variable determinada. Normalmente utilizaremos su inversa, es decir la
proporcién de casos registrados con valor desconocido para una variable determinada.
Se suele expresar en porcentaje.

Los casos para los que se desconocen algunas variables especificas se

denominan "casos con codigos desconocidos” o informacion desconocida en general.
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Siempre faltaran datos en algunas variables, asi que siempre habra informacion
desconocida, por ello utilizamos este método para evitarnos el trabajo de buscar mas
informacion de manera mas complicada. Asi que siempre se Analizara la frecuencia de
lo que se denomina como "cédigo desconocido" como parte del programa de control de
calidad de un registro. Los registros deben establecer el porcentaje aceptable de "
cbdigos desconocidos" para las variables esenciales. No obstante es aconsejable
marcar algunas referencias.

Para definir el NIVEL de aceptabilidad o no aceptabilidad de las tasas de cédigos

"desconocidos” para cada variable, se deben tener en cuenta varios factores:

a) El mas importante, la importancia de la variable.
b) La facilidad o dificultad en la obtencion de datos.

c) Los intereses especificos de cada registro.

Unas tasas de exhaustividad menores del 80-90%, implican una gran posibilidad
de sesgos de seleccion desconocidos, que afecta a la integridad de la base de datos:
En ese caso habra que proceder a revisar los datos e incluso rechazarlos para su
inclusion en el Registro Central. .

Otra metodologia puede consistir en controlar todos los datos antes de
registrarlos electronicamente, asegurandose de que todos los datos importantes han
sido cumplimentados, asi podemos rectificar los errores cuando aun tenemos un facil
acceso a los datos originales. El control de las variables sin informacion se realiza
tabulando el tanto por ciento de cédigos "desconocidos" por variable.

A nivel internacional los dos indicadores de validez mas utilizados son el
porcentaje de casos registrados con localizacion primaria desconocida o mal definida y

el porcentaje de casos con edad desconocida.

A) Localizacion primaria desconocida.

Su tanto por ciento esta claramente relacionado con la calidad de la informacién

gue se posee sobre el diagnéstico. Esta categoria incluye los tumores definidos como
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con "localizacion primaria de origen desconocido. (199) y los identificados como
?localizaciones mal definidas de los érganos digestivos y del peritoneo (159) y los
asimismo identificados como "localizaciones mal definidas del sistema respiratorio y de
los 6rganos intratoracicos (165).

El porcentaje de casos de Localizacién Primaria Desconocida (LPD), puede
reflejar la exhaustividad en la extraccion de la informacion médica o bien la medida en
la que se siguen las normas de la Clasificacion Internacional de Enfermedades-
Oncologia para asignar un codigo topografico especifico con preferencia sobre uno no
especifico y la identificacion del primario probable a partir de los términos morfolégicos
especificos de la localizacion.

Los valores bajos LPD pueden estar relacionados con la disponibilidad y la
sofisticacion de los métodos diagnosticos y la utilizacion de los examenes histoldgicos.
Si LPD se acerca a cero debemos sospechar la existencia de algun problema de
registro.

Una disminucién en el porcentaje de casos LPD dara lugar a un aumento de las
tasas por localizaciones especificas, cambios que probablemente variardn por
localizacion y dependen en gran medida de la disponibilidad de nuevos métodos
diagnosticos.

El indicador definido es
TABLA C9. Valores desconocidos.

Propdsito: Conocer el grado de items esenciales registrados con el valor
desconocido como forma de medir la validez de los datos.

Numerador: Numero de registros con ese item rellenado con el valor desconocido.

Denominador: Numero total de registros con el item relleno.

Formulacion:
Numero de registros con valor desconocido en ese item.
VD = L x 100

Numero total de registros con ese item relleno
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Los estandares estan determinados de acuerdo con lo definido por la NAACCR

en razon de lo obtenido por el SEER vy el Registro de Cancer de California (CCR).

TABLA C10. Porcentaje de casos desconocidos.

ITEM SEER California Cancer Registry
(Deseable) (Aceptable)
Fecha nacimiento 0 0,16
Sexo 0 0,03
Localizacion 2,21 2,79
Histologia
(8000, 8001 y 9999) 1,83 1,79
Cirugia 1,36 2,46
Radioterapia 2,69 2,94
Quimioterapia ** 3,05
Extension tumoral i 1

B) Edad desconocida.

Util como indicador de calidad de datos. La validez de la edad registrada se
puede evaluar por la proporcién de casos registrados con edad desconocida y también

mediante el examen de la distribucion de frecuencias de casos por edades especificas.

Una proporcion importante de casos con edad desconocida, para una
localizacion concreta, significa que las tasas especificas por edad estaran
subestimadas.

C) Otras:

Sexo : Rara vez se desconoce. El desconocimiento de muchos casos implica

subestimacioén de la incidencia.

Fecha de primer diagnostico o fecha de incidencia: Es esencial, ya que cada
caso debe ser asignado a un periodo anual para ser introducido en los

célculos de la incidencia. Las estadisticas afectadas por este proceder son
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las relacionadas con el tiempo de supervivencia.

Histologia: Un diagndstico histolégico desconocido puede depender de las
exploraciones realizadas o bien de los problemas del registro. En ocasiones
se han usado métodos histolégicos no habituales o su informacién no esta
disponible por haber sido diagnosticadas en otros centros de cuyo registro o
informacion carecemos y por tanto nos impide asignarlas un tipo histologico
especifico. En muchos registros los mayores problemas en cuanto a
diagndstico histolégico no especificado se dan en tumores de pulmén y de
mama. En nuestro caso para la mama por haber sido tratadas en ocasiones
en centros privados a los cuales no tenemos acceso para lograr la

informacion.

Madrid. 2002.



Manual de procedimientos de la edicion electrénica de los datos.

Edicion Electronica.

Entendemos por edicion electronica a todos los procesos informéaticos
necesarios para comprobar la calidad de las bases de datos que son enviadas por
los hospitales al Registro Central de forma periddica y que se realiza previamente a

su incorporacién al mismo.

Procedimientos a seguir en la edicion electrénica.

1. Modificaciones previas a la base de datos:

Para poder realizar los trabajos estadisticos se debe proceder a realizar los

siguientes procesos previos.

1.1 En la aplicacion informatica del registro hospitalario correspondiente y
mediante la utilidad estadistica, se procede a crear una base de datos con todos los
casos gque hayan sido registrados en un determinado periodo de tiempo. Esta base de
datos se elabora en formato DBASE, delimitado por fechas. Esta base de datos se
puede ver directamente en la pantalla, pero se guarda en el directorio
C:\ONCOADUL\ONCOREG\ONCOTMP se encuentra el fichero ESTTOTAL.DBF, en

ella tenemos la totalidad de la base de datos para exportar a SPSS.

1.2. Se procede a crear nuevas variables por transformacion de las existentes.

CONSULTA = XDATE.YEAR(fprimcon) .

DIAGNOS = XDATE.YEAR(fprimdia) .
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ENTRADA = XDATE.YEAR(fecentra) .
FEREVIS = XDATE.YEAR(fultcont) .
FEMUERTE = XDATE.YEAR(fexitum) .
FETRATA = XDATE.YEAR(ciftrat) .

SUPER = CTIME.DAYS( fultcont - fprimdia) .

EDAD = CTIME.DAYS(fprimdia - fecnacim) / 365 .

COMPUTE consulta = XDATE.YEAR(fprimcon) .

EXECUTE .

COMPUTE diagnos = XDATE.YEAR(fprimdia) .
EXECUTE .

COMPUTE entrada = XDATE.YEAR(fecentra) .
EXECUTE .

COMPUTE ferevis = XDATE.YEAR(fultcont) .
EXECUTE .

COMPUTE femuerte = XDATE.YEAR(fexitum) .
EXECUTE .

COMPUTE fetrata = XDATE.YEAR(ciftrat) .
EXECUTE .

COMPUTE super = CTIME.DAYS( fultcont - fprimdia) .
EXECUTE .

FORMATS edad (F3).

1.3. Se procede a crear nuevas variables mediante recodificacion.

EDAD en EDAD1(edad agrupada en quingquenios).

RECODE

edad

(Lowest thru 4.99=1) (5 thru 9.99=2) (10 thru 14.99=3) (15 thru
19.99=4) (20 thru 24.99=5) (25 thru 29.99=6) (30 thru 34.99=7) (35 thru
39.99=8) (40 thru 44.99=9) (45 thru 49.99=10) (50 thru 54.99=11) (55
thru 59.99=12) (60 thru 64.99=13) (65 thru 69.99=14) (70 thru 74.99=15)
(75 thru 79.99=16) (80 thru Highest=17) INTO edadl .

VARIABLE LABELS edad1l 'edad codificada en quinquenios'.
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EDAD1 en EDAD2 (edad agrupada en decenios).

RECODE
edadl
(1 thru 5=1) (6 thru 7=2) (8 thru 9=3) (10 thru 11=4) (12 thru 13=5)
(14 thru 15=6) (16 thru Highest=7) INTO EDAD?2 .
EXECUTE .
FORMATS edad2 (F2).
VARIABLE LABELS edad2 'edad AGRUPADA EN DECENIOS'.
EXECUTE

ZONASANITARIA en AREA (areas sanitarias agrupadas).

RECODE

zonasani

(0=0) (999999=99) (10000 thru 19999=1) (20000 thru 29999=2) (30000

thru 39999=3) (40000 thru 49999=4) (50000 thru 59999=5) (60000 thru
69999=6) (70000 thru 79999=7) (80000 thru 89999=8) (90000 thru 99999=9)
(100000 thru 109999=10) (110000 thru 119999=11) INTO area .

VARIABLE LABELS area 'area sanitaria agrupada'.

EXECUTE .
FORMATS area (F?2)
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HISTOLOG en HISTOL2.

RECODE

histolog

(97503=975) (8000 thru 80043=800) (80100 thru 80433=801) (80500 thru
80823=805) (80901 thru 81100=809) (81200 thru 81303=812) (81400 thru
83813=814) (83900 thru 84203=839) (84301 thru 84303=843) (84400 thru
84906=844) (85002 thru 85423=850) (85500 thru 85503=855) (85603 thru
85803=856) (85901 thru 86710=859) (86801 thru 87120=868) (87200 thru
87900=872) (88000 thru 88043=880) (88100 thru 88323=881) (88400 thru
88403=884) (88500 thru 88810=885) (88900 thru 89203=889) (89303 thru
89913=893) (90000 thru 90300=900) (90400 thru 90443=904) (90500 thru
90540=905) (90603 thru 90911=906) (91000 thru 91023=910) (91100 thru
91111=911) (91200 thru 91611=912) (91700 thru 91750=917) (91800 thru
92000=918) (92100 thru 92410=921) (92501 thru 92513=925) (92603 thru
92620=926) (92700 thru 93400=927) (93501 thru 93703=935) (93803 thru
94813=938) (94900 thru 95233=949) (95300 thru 95393=953) (95400 thru
95700=954) (95800 thru 95813=958) (95900 thru 96333=959) (96403 thru
96423=964) (96503 thru 96623=965) (96903 thru 96983=969) (97003 thru
97013=970) (97103 thru 97223=971) (97303 thru 97313=973) (97401 thru

HISTOLOG en CIE-O.

COMPUTE CIEO=HISTOLOG.
RECODE CIEO (80000 THRU 80043=1)(80100 THRU 80433=2)
(80500 thru 80823=3)(80901 THRU 81100=4)(81200 thru 81303=5)
(81400 THRU 83813=6)(83900 THRU 84203=7)

(84301 THRU 84303=8)(84400 thru 84906=9)(85002 thru 85423=10)
(85500 thru 85503=11)(85600 thru 85803=12)(85900 thru 86710=13)
(86801 THRU 87123=14)(87200 THRU 87903=15)(88000 thru 88043=16)
(88100 thru 88323=17)(88400 thru 88403=18)(88500 thru 88810=19)
(88900 thru 89203=20)(89300 thru 89913=21)(90000 thru 90300=22)
(90400 thru 90443=23)(90500 thru 90540=24)(90600 thru 90919=25)
(91000 thru 91023=26)(91100 thru 91111=27)(91200 thru 91611=28)
(91700 thru 91750=29)(91800 thru 92000=30)(92100 thru 92410=31)
(92501 thru 92513=32)(92600 thru 92629=33)(92700 thru 93409=34)
(93500 thru 93703=35)(93800 thru 94813=36)(94900 thru 95233=37)
(95300 thru 95393=38)(95400 thru 95703=39)(95800 thru 95813=40)
(95900 thru 96333=41)(96400 thru 96423=42)(96500 thru 96623=43)
(96900 thru 96983=44)(97000 thru 97013=45)(97100 thru 97223=46)
(97300 thru 97313=47)(97400 thru 97413=48)

(97500 thru 97503=49)(98000 thru 98043=50)(98100 thru 98103=51)
(98200 thru 98253=52)(98300 thru 98303=53)(98400 thru 98423=54)

NocNN +hes EWUMGROé_‘Hﬁ-WUF?'DD’)—ED\Iﬁ07nn +Hhvis NO7ND—C7\
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compute tumor=loctumor.

recode tumor (1400 thru 1409=140)(1410 thru 1419=141)(1420 thru 1429=142)
(1430 thru 1439=143)(1440 thru 1449=144)(1450 thru 1459=145)(1460 thru
1469=146)

(1470 thru 1479=147)(1480 thru 1489=148)(1490 thru 1499=149)

(1500 thru 1509=150)(1510 thru 1519=151)(1520 thru 1529=152)

(1530 thru 1539=153)(1540 thru 1549=154)(1550 thru 1559=155)

(1560 thru 1569=156)(1570 thru 1579=157)(1580 thru 1589=158)

(1590 thru 1599=159)(1600 thru 1609=160)(1610 thru 1619=161)

(1620 thru 1629=162)(1630 thru 1639=163)(1640 thru 1649=164)

(1650 thru 1659=165)(1690 thru 1699=169)(1700 thru 1709=170)

(1710 thru 1719=171)(1730 thru 1739=173)(1740 thru 1749=174)

(1750 thru 1759=175)(1790 thru 1799=179)(1800 thru 1809=180)(1819=181)
(1820 thru 1829=182)(1830 thru 1839=183)(1840 thru 1849=184)

(1850 thru 1859=185)(1860 THRU 1869=186)(1870 THRU 1879=187)

(1880 THRUJ 1889=188)(1890 THRUJ 1899=189)Y(1900 THRLUJ 1909=190)

TUMOR en TUMOR1 (tumores mas frecuencia).

RECODE
tumor

(150=150) (151=151) (153=153) (154=154) (155=155) (156=156) (157=157)
(161=161) (162=162) (169=169) (174=174) (180=180) (182=182) (185=185)
(188=188)

(191=191) (FI SF=990) INTO tiimor1

CIE-O en LINFOMAS.
CIE-9 en CICM.

HISTOLOG en SINHISTO.
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RECODE
cie0
(43=1) (44=1) (49=1) (41=1) (42=1) (50 thru 60=2) (ELSE=9) INTO LINFOMAS

EXECUTE .

VALUE LABELS LINFOMAS
1 "LINFOMAS"

2 "LEUCEMIAS"

9 "OTROS TUMORES"

RECODE
cie9
(ELSE=Copy) INTO cicm .
EXECUTE .
RECODE
cicm
(1400 thru 1409=140)(1410 thru 1419=141)(1420 thru 1429=142)
(1430 thru 1439=143)(1440 thru 1449=144)(1450 thru 1459=145)(1460 thru
1469=146)
(1470 thru 1479=147)(1480 thru 1489=148)(1490 thru 1499=149)
(1500 thru 1509=150)(1510 thru 1519=151)(1520 thru 1529=152)
(1530 thru 1539=153)(1540 thru 1549=154)(1550 thru 1559=155)
(1560 thru 1569=156)(1570 thru 1579=157)(1580 thru 1589=158)
(1590 thru 1599=159)(1600 thru 1609=160)(1610 thru 1619=161)
(1620 thru 1629=162)(1630 thru 1639=163)(1640 thru 1649=164)
(1650 thru 1659=165)(1690 thru 1699=169)(1700 thru 1709=170)
(1710 thru 1719=171)(1730 thru 1739=173)(1740 thru 1749=174)
(1750 thru 1759=175)(1790 thru 1799=179)(1800 thru 1809=180)
(1820 thru 1829=182)(1830 thru 1839=183)(1840 thru 1849=184)
(1850 thru 1859=185)(1860 THRU 1869=186)(1870 THRU 1879=187)
(1880 THRU 1889=188)(1890 THRU 1899=189)(1900 THRU 1909=190)
(1910 THRU 1919=191)(1920 THRU 1929=192)(1930 THRU 1939=193)
(1940 THRU 1949=194)(1950 THRU 1959=195)(1960 THRU 1969=196)
(1990 thru 1999=199).
Execute.

RECODE
cicm (MISSING=0) (0=0) (209 thru 798=1) (0.99 thru 139=1) .
EXECUTE .

RECODE
histolog
1(80000 thru 99899=1) (99900 thru 99999=2) INTO SINHISTO .




Por ultimo se procede a crear las variables que permiten el posterior analisis
de la coherencia de los datos mediante la agrupacion en familias de histologias y
localizaciones permitidas La totalidad de este proceso se realiza mediante el archivo

calidadrecodificacion.sps.

2. FASE GENERAL DEL ANALISIS.

Como primer criterio, debemos analizar las variables categoricas. Esto se

hace de acuerdo con los siguientes pasos.

2.1. Determinar la existencia de valores missing o perdidos por el sistema. Como
valor estandar aplicable para estas variables se define la necesidad de que NO

EXISTAN valores missing o en blanco.

2.2. Comprobar que las variables CODINST, SEXO, OCDIAG,
OCBASEDIAG, OCTRATA, CIBASEDIAG, CITRATAT1, CITRATATZ2,
CITRATATS3, CITRATAT4, CITRATATS, EXTTUMORAL, FUENTINF,
TUMPRIMULT, REV1, REV2, REV3, REV4, REV5, REV6, REV7, REV10, REV15,
CAUSA, AUTOPSIA, CONSULTA, DIAGNOS, ENTRADA, FEREVIS, FEMUERTE,
FETRATA, EDAD1, EDAD2, AREA, HISTOLZ2, CIEO, TUMOR, TUMOR1,
LINFOMAS, SINHISTO, CICM, STATUS, MUNICIPI, ZONASANI, HISTOLOG,
LOCTUMOR tienen valores que estan recogidos en el Manual de Procedimientos.

Este proceso se realiza mediante el fichero calidadfrecuencias.sps.
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FREQUENCIES
VARIABLES=codinst sexo ocdiag ocbasedi octrata cibasedi citratal
citrata2 citrata3 citrata4 citrata5 exttumor fuentinf tumprimu revl
rev2 rev3 rev4 revb revé rev7 rev10 revl5 causa autopsia consulta
diagnos entrada ferevis femuerte fetrata edadl edad?2 area histol2 cieO
tumor tumorl linfomas sinhisto cicm
/ORDER ANALYSIS.

CROSSTABS
ITABLES=consulta BY diagnhos
/[FORMAT= AVALUE TABLES
/CELLS= COUNT .

CROSSTABS
ITABLES=consulta BY entrada

2.3. La variable CODINST debe corresponderse con el valor que identifica al
hospital analizado; por ejemplo, si estamos analizando el Hospital General
Universitario Gregorio Marafon, la totalidad de los casos deben de tener el valor

280101 para esta variable.

2.4. La variable MUNICIPI debe tener valores que se correspondan con 01001
hasta 58000, mas los valores 00000 y 99999.

2.5. Lavariable ZONASANI debe tener valores entre 010101 y 110506, ademas
de 000000 y 999999.

2.6. La variable HISTOLOG debe tener valores comprendidos entre 80000 y
99906.

Respetando los intereses de algunos hospitales, pueden existir casos cuyo
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quinto digito sea 0 y 1. No obstante y de acuerdo con lo determinado en el Manual
de Procedimiento no deben se integrados en el Registro Central, En estos casos se
debe comprobar si los casos con estos valores prohibidos corresponden a las
excepciones autorizadas, por ejemplo si el quinto digito es igual a cero solo se
puede asociar con una localizacion correspondiente al sistema nervioso central.
Igualmente si el ultimo digito es igual a 6, los valores de la extension tumoral debe

ser también 6 y la localizacion primaria debe ser 199 primario desconocido.

2.7. La variable LOCTUMOR debe tener valores comprendidos entre 140.0 y
199.9.

2.8. A continuacién, se analizan las fechas:

La variable fecha de entrada, no debe tener valores anteriores a la fecha de

creacion del Registro analizado, ni posterior al final del periodo que se analiza.

La variable fecha de primera consulta, no puede tener valores inferiores a la
fecha de creacion del Registro, ni superior a la del fin del periodo que se analiza, ni
anterior a la fecha del primer diagnostico.

La variable fecha de primer diagnostico, no puede tener valores superiores a
la fecha de primera consulta en el centro que informa, ni valores muy inferiores a los

de fecha de primera consulta.

Para la fecha de nacimiento, se deben de revisar las fechas anteriores a 1900
y mayores al ultimo afio del periodo estudiado. No se deben aceptar fechas mayores

al fin del periodo de estudio.

La fecha del tratamiento en el centro que informa no debe ser inferior a la

fecha de primera consulta.

La fecha de ultimo contacto y la fecha de la muerte deben de ser iguales. En
el caso de ambas, no pueden ser ni anterior a la fecha de primera consulta ni

posterior o superior a la del fin del periodo que se analiza.
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Debe existir concordancia entre las variables Base de diagnostico en otro

centro(OCBASEDI) y Base de diagnostico en el centro que informa(CIBASEDI),

Se analiza también la concordancia entre Base de diagnostico en otro centro
(OCBASEDI) y Diagnostico en otro centro (OCDIAG).

Se cruzan las variables Diagnostico en otro centro (OCDIAG) y Tratamiento en
otro centro (OCTRATA).

Con la variable creada Sin histologia (SINHISTO) se cruza con Diagnostico en

otro centro (OCDIAG) y con Base de diagnostico en el centro que informa(CIBASEDI),

Se cruza Causa de muerte (CAUSA) con (CIE-9) y con (AUTOPSIA).A
continuacion se cruzan las variables (EDAD) y localizacion tumoral (LOCTUMOR ),

buscando combinaciones improbables tales como:
Si la edad es menor de 5 afios y la localizacién es 180 o 185.

Si la edad es menor de 20 afos y la localizacion es 150,154,156,157,163,
174, 175, 179, 180, o0 182.

[[COMPUTE filter_$=(ocdiag > 3 & ocbasedi = 0). i
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VARIABLE LABEL filter_$ 'ocdiag > 3 & ocbasedi = 0 (FILTER)'".
VALUE LABELS filter_$ 0 'No seleccionado' 1 'Seleccionado'.
FORMAT filter_$ (f1.0).

FILTER BY filter_$.

EXECUTE .

FREQUENCIES

VARIABLES=dni filter_$

/ORDER ANALYSIS.

FILTER OFF.
USE ALL.
EXECUTE .

USE ALL.

COMPUTE filter_$=(ocdiag > 3 & octrata = 0).

VARIABLE LABEL filter_$ 'ocdiag > 3 & octrata = 0 (FILTER)".
VALUE LABELS filter_$ 0 'No seleccionado' 1 'Seleccionado'.
FORMAT filter_$ (f1.0).

FILTER BY filter_$.

EXECUTE.

FREQUENCIES

VARIABLES=dni filter_$

/ORDER ANALYSIS.

FILTER OFF.
USE ALL.
EXECUTE .

USE ALL.

COMPUTE filter_$=((ocbasedi < 5 or ocbasedi > 7) & cibasedi = 6).
VARIABLE LABEL filter_$ '(ocbasedi < 5 or ocbasedi > 7) & cibasedi =6 '+
'(FILTER)".

VALUE LABELS filter_$ 0 'No seleccionado' 1 'Seleccionado'.
FORMAT filter_$ (f1.0).

FILTER BY filter_$.

EXECUTE.

FREQUENCIES

VARIABLES=dni filter_$

/ORDER ANALYSIS.

De forma seguida se realiza el estudio de la consistencia interna de acuerdo

con el sistema propuesto por la IARC. Con las siguientes normas:
Primeramente se crean 63 familias morfolégicas utilizando la CIE-O.

En segundo lugar estas nuevas variables se cruzan con grupos histologicos

definidos como aceptables.

En tercer lugar se identifican los rechazados o inaceptables.
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Para la realizacion de todo el proceso utilizaremos el fichero

calidadcruces.sps

histolog

(80802=1) (80812=1) (80901 thru 81100=1) (83900 thru 84003=1) (84020 thru 84203=1) (85012 thru
85013=1) (85423 =1)

(88320 thru 88326=1) ( 97000 thru 97093=1) INTO hiscutan .
EXECUTE .

RECODE

hiscutan (MISSING=9) .

EXECUTE .

VARIABLE LABELS hiscutan "T. cutaneos".

FREQUENCIES

VARIABLES= hiscutan

/ORDER ANALYSIS .

COMPUTE filter_$=(hiscutan = 1 & (cutaneo >1 or cutaneo < 1)).
VARIABLE LABEL filter_$ 'hiscutan = 1 & (cutaneo >1 or cutaneo < 1) '+
'(FILTER)'.

VALUE LABELS filter_$ 0 'No seleccionado' 1 'Seleccionado'.

FORMAT filter_$ (f1.0).

FILTER BY filter_$.

EXECUTE .

FREQUENCIES

VARIABLES=histolog loctumor dni

/ORDER ANALYSIS.

FILTER OFF.
USE ALL.
EXECUTE .

Este proceso de controlar la calidad de los datos debe hacerse siempre que
se envie informacién al registro central de tumores y al menos una vez al afio para

cada hospital.

Una vez analizados los datos se elabora un informe, cuyo modelo se
acompafa como Anexo A, en el que se relatan los hallazgos y su analisis asi como

la conclusion final del mismo.
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ANEXO A.

SISTEMA DE INTERCAMBIO DE DATOS DE CANCER DE LA COMUNIDAD DE
MADRID. CONTROL DE CALIDAD DE BASES DE DATOS EXTERNAS. EDICION

48

ELECTRONICA.

Hospital

Periodo analizado: casos registrados hasta 23/05/00.

Fecha de registro: Entre el 27/08/93 a 23/05/00.

Casos totales: 7.250 prevalentes

Fecha recepcion: Julio 2000.

Fecha analisis: 10/00/00

Analista:

RESULTADOS DEL ANALISIS.

1. Larevision de frecuencias pone de manifiesto lo siguiente:

En la base de datos pacientes tenemos 7.181 registros. Carecemos de

lugar de nacimiento en 6.623 (92,2%). Es un mal indicador debe ser en lo
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posible corregido.

En la base de datos de tratamiento tenemos 7.250 registros, dado que
existen 282 tumores primarios multiples, se determina que algunos de estos no
tienen la segunda hoja de histologia y localizacion tumoral asi como de

tratamiento preciso. Debe ser analizado.

Todas las variables de la base de datos estan cumplimentadas, menos la
fecha de primer tratamiento en otro centro (OCFPRIMTRA) que tiene 7.198
perdidos. Al relacionar este valor con la variable (OCTRATA). El numero de
perdidos NO es igual al numero de casos NO tratados en otro centro. Existe un
caso de diferencia. Esta discordancia se repite para las variables (OCDIAG) y
(OCTRATA).

Existe una discordancia entre las variables (OCBASEDIAG) vy
(CIBASEDIAG), un total de 390 casos han sido diagnosticados en otro centro
mediante estudio histolégico, mientras no se reconocen casos diagnosticados en
otro centro mediante estudio histoldgico. Esto puede ser explicado por la
confirmacion diagnostica en el propio centro, pero parece Util el estudiarlo con

algo mas de detenimiento.

En la variable (FECNACIM) existen 3 casos sin ese valor, es muy
aconsejable que se rellene ese campo aunque sea por estimacion. Existe un

caso con fecha erronea. Debe corregirse. ANEXO 1.

En la variable (FPRIMCON) existen 12 casos con fecha de 1992, afio en
el cual creo que no funcionaba el registro, es decir un caso prevalente no
incidente. En nuestros conceptos estos casos deben eliminarse salvo interés

especial por parte del Registro Hospitalario. ANEXO 2.
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En lavariable (CIFTRAT), 841 casos no tienen fecha de tratamiento (son
perdidos por el sistema) Dado que existen 806 sin tratamiento, 35 no tienen
fecha de tratamiento, pero este se ha realizado. Esto debe de corregirse.
ANEXO 6.

En la variables (FEXITUM) existen 6.297 perdidos, estos casos perdidos
se corresponden con los casos vivos segun la variable (CAUSA) causa de

muerte relacionada con el tumor. Es correcto.

En lavariable (FECENTRA) existen 9 registros con valores anteriores a la

puesta en marcha del registro, debe corregirse. ANEXO 7.

No existe la variable (FULTCONTAC). Con el envio de la nueva
aplicaciéon el tema quedara solucionado. Existe una variable denominada
(FMODIFIC) que nos es extrafia y no sabemos analizar. No obstante tiene una
fecha correspondiente a primeros del 80, muy anterior al inicio de las actividades
del registro. Por lo tanto puede ser errénea, si es asi debe modificarse .ANEXO
3.

En la variable (LOCTUMORAL), existe el valor 182.9 en 3 casos. Este
valor debe ser eliminado pues no existe en la CIE-O. Sugerimos que se
codifiquen como 182.0 Cuerpo del Utero. Ademas, existe unalocalizacion

UYUY que no existe y debe ser corregida. ANEXO 4.

2. El cruce de variables pone de manifiesto lo siguiente:
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En la variable (HISTOLOGIA) al cruzarla con la variable (EXTTUMORAL)
se observa que existe incompatibilidad entre algunos casos con quinto numero

igual a 2y a 6y laextension tumoral. ANEXO 5. Debe ser corregido.

En el cruce de variables (HISTOLOGIA) y (LOCTUMORAL) y en
particular con las histologias que se corresponden con las leucemias (980 y 994)
observamos que existen 4 casos que no se corresponden con la localizacion

169.9. Deben ser corregidos. Al mismo tiempo existen 1 caso que sin tener la

histologia de leucemia tiene la localizacion 169.9.Deben ser corregidos.
ANEXO 8.

Al cruzar las variables (FPRIMDIAG) y (REV1), observamos que existen 9
casos en los cuales se registran como valor 0, de estos ninguno tiene
explicacion, pues son del afio 1991 y 1992. Este aspecto necesita ser
comprobado y corregido. Existe una falta de relacion entre los afios de
diagnostico y las revisiones. Estas no se cumplen y el seguimiento es
practicamente inexistente. 11% para el primer afio. ESTO CONDICIONA DE
FORMA DETERMINANTE LA UTILIDAD DEL REGISTRO. DEBE SER
CORREGIDO DE FORMA INELUDIBLE.

Al cruzar las variables (FPRIMDIAG) y (FPRIMCON), existe un registro en
el cual la fecha de primer diagnostico es posterior a la fecha de la primera
consulta en el centro que informa, segun el Manual de Procedimientos, esto
debe de ser corregido. ANEXO 9.

CONCLUSION: Existen pequefios errores que deben ser corregidos antes de

volcar la informacion en el Registro Central. La falta de seguimiento de los casos
condiciona de forma determinante la utilidad del registro. ESTO DEBE DE SER
SOLUCIONADO DE FORMA RAPIDA Y EFICAZ. SIN SEGUIMIENTO, LA
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UTILIDAD DEL REGISTRO ES POBRE Y POCO RENTABLE.

Madrid, a 31 de Octubre de 2000
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 1: TUMORES CUTANEOS.

Cddigos morfolégicos. Codigos Topograficos.
8080 Eritroplasia de Queyrat 140.* Labio
8081 Enfermedad de Bowen 154.2 Conducto anal
8090 Carcinoma basocelular, SAI 154.3 Ano, SAl
8091 Carcinoma basocelular 173.* Piel
multicéntrico 174.* Mama femenina
8092 Carcinoma basocelular tipo 175.9 Mama masculina
morphea _ 184.1 Labio mayor, SAI
8093 C_:arcm(_)ma basocelular, tipo 184.2 Labio menor, SAl
fibroepitelial 184.3 Clitoris
8094 Carcinoma de células basales y 184.4 Vulva. SA
escamosas ' :

187.1 Prepucio
187.4 Pene, SAI

8095 Carcinoma metatipico
8096 Epitelioma intraepidermico de

Jadassohn 187.7 Escroto, SAl
8390 Carcinoma de los anexos 187.9 Organos genitales masculinos,
cutaneos SAI
8410 Adenocarcinoma sebaceo 195.* Localizaciones mal definidas
8420 Adenocarcinoma ceruminoso 199.9 Localizacion primaria

8501 Comedocarcinoma, SAI desconocida.

8542 Enfermedad de Paget,
extramamaria

8832 Dermatofibrosarcoma, SAl
9700 Micosis fungoide '
9701 Enfermedad de Sezary
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8720
8721
8722
8723
8724
8725
8730
8740
8741

8742

8743

8761

8770

8771

8772
8775

8780
8790

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicidon: Para cada familia de cddigos morfoldgicos,
solo se aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 2 MELANOMAS.
Cddigos morfolégicos.

Melanoma, SAI

Melanoma nodular

Melanoma de células en balén
Nevus con halo

P4pula fibrosa de la nariz
Neuronevus

Melanoma amelandético
Melanoma en nevo de unién

Melanoma en melanosis
precancerosa

Melanoma en peca melandtica
de Hutchinson

Melanoma con diseminacién
artificial

Melanoma en nevo pigmentado
gigante

Nevo de células epitelioides y
fusiformes

Melanoma de células
epitelioides
Melanoma fusocelular, SAI

Melanoma mixto de células
epitelioides y fusiformes

Nevo azul
Nevo azul celular
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Codigos Topograficos.

140.*
147.*
154.3
160.0
173.%
184.0
184.1
184.2
184.3
184.4
187.1
187.2
187.3
187.4
187.7
187.9

190.*
192.1
192.3
195.*
199.9

Labio
Nasofaringe
Ano, SAI

Fosa, nasal

Piel

Vagina, SAl
Labio mayor, 'SAI
Labio menor, SAI
Clitoris

Vulva, SAI
Prepucio

Glande

Cuerpo del pene
Pene, SAI
Escroto, SAl

Organos genitales masculinos,
SAl

Ojo y glandula lagrimal
Meninges cerebrales
Meninges raquideas
Localizaciones mal definidas

Localizacion primaria
desconocida



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 3: CARCINOMA PAPILAR DE CELULAS TRANSICIONALES.
Caodigos Topograficos.

Cddigos morfolégicos.

8130 Carcinoma papilar de células
transicionales
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141.*
143.*
144.*
145.*

146.*
147.*
148.*
149.*

153.*
154.*

160.*

180.*
195.9
188.*
189.*
195.*
199.9

Lengua
Encia
Suelo de la boca

Otras partes y las no
especificadas de la boca

Orofaringe

Nasofaringe

Hipofaringe

Faringe y localizaciones mal
definidas del labio, cavidad oral
y faringe

Colon

Recto, unién rectosigmoidea,
conducto anal y ano

Fosas nasales, senos
accesorios, oido medio y oido
interno

Cuello del utero

Glandula, prostatica

Vejiga urinaria

Rifidn y otros érganos urinarios
Localizaciones mal definidas

Localizacion primaria
desconocida



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 4 NEOPLASIAS DUCTALES.

Cddigos morfolégicos. Codigos Topograficos.
8500 Carcinoma ductal infiltrante 142.* Glandulas salivales mayores
8503 Papiloma intraductal 145.9 Cavidad oral
8504 Adenoma papilar intraquistico 155.1 Conducto biliar intrahepético
8505 Papilomatosis intraductal, SAI 156.* Vesicula biliar y vias biliares
8506 Papilomatosis ductal subareolar extrahepaticas
8521 Carcinoma de los canaliculos 157.* Pancreas

terminales, infiltrante 174.* Mama femenina

175.9 Mama masculina

185.9 Glandula prostatica

189.* RIifdn y otros érganos urinarios
193.9 Glandula tiroides

194.* Otras glandulas endocrinas
195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacion primaria
desconocida.

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de codigos morfologicos,
solo se aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 5 PARAGANGLIOMAS.
Caodigos morfolégicos.

8680 Paraganglioma

8681 Paraganglioma simpético
8862 Paraganglioma parasimpatico
8693 Paraganglioma extrasuprarrenal
8710 Glomangiosarcoma

8711 Tumor glémico

8712 Glomangioma

9490 Ganglioneuroblastoma

9491 Ganglioneuromatosis

9501 Meduloepitelioma, SAI

9502 Meduloepitelioma teratoide
9503 Neuroepitelioma, SAI

9504 Espongioneuroblastoma
9505 Ganglioglioma

9506 Neurocitoma

9507 Tumor de los corpusculos de
Pacini
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Cddigos Topograficos.
158.* Retroperitoneo y peritoneo
164.* Timo, corazon y mediastino

171.* Tejidos conectivo, subcutaneoy
otros tejidos blandos

194.0 Glandula suprarrenal

194.5 Cuerpo carotideo

194.6 Cuerpo aoértico 'y  otros
paraganglios

195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacion primaria
desconocida
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 6 TUMORES DE TEJIDOS BLANDOS. MISCELANEA.

Cddigos morfolégicos.
8982 Mioepitelioma
8990 Mesenquimoma

9240 Condrosarcoma
mesenquimatoso

9251 Tumor de células gigantes de
partes blandas

9580 Tumor de células granulares

9581 Sarcoma alveolar de partes
blandas.

Codigos Topograficos.
158.* Retroperitoneo y peritoneo
164.* Timo, corazon y mediastino

170.* Huesos, articulaciones y
cartilagos articulares

171.* Tejidos conectivo, subcutaneo y
otros tejidos blandos

179.9 Utero.SAl

180.* Cuello del utero

182.* Cuerpo del utero

195. * Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacién primaria
desconocida

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 7 SARCOMA SINOVIAL.
Cdodigos morfolégicos.
9040 Sarcoma sinovial

9041 Sarcoma sinovial, tipo
fusocelular

9042 Sarcomasinovial, tipo de células
epitelioides

9043 Sarcoma sinovial, tipo bifasico

9044 Sarcomas de células claras, de
tendones y aponeurosis

Cdédigos Topogréficos.
158.* Retroperitoneo y peritoneo
164.* Timo, corazon y mediastino

170.* Huesos, articulaciones y
cartilagos articulares

171.* Tejidos conectivo, subcutaneo y
otros tejidos blandos

195. * Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacién primaria
desconocida

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 8 MESOTELIOMA.
Caodigos morfolégicos.

9050 Mesotelioma

9051 Mesotelioma fibroso

9052 Mesotelioma epitelioide
9053 Mesotelioma, tipo bifasico.

187.8 Otras partes de los oOrganos
genitales masculinos

195. * Localizaciones mal definidas
199.9 Localizacion primaria
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Cdédigos Topogréficos.

158.* Retroperitoneo y peritoneo
163.* Pleura

163.* Timo, corazon y mediastino

desconocida
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 9.SARCOMA DE KAPOSI.

Cddigos morfolégicos.
9140 Sarcoma de Kaposi

196.* Ganglios linfaticos
199.9 Localizaciéon
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Codigos Topograficos.

140.*
141.*
142.*
143.*
144.*
145.*

146.*
147.*
148.*
149.*

150.*
151.*
152.*
153.*
154.*

155

156.*

157.*
158.*
159 .*

171~

173.*
184.*

187.*

195.*

Labio

Lengua

Glandulas salivales mayores
Encia

Suelo de la boca

Otras partes y las no
especificadas de la boca

Orofaringe

Nasofaringe

Hipofaringe

Faringe y localizaciones mal
definidas del labio, cavidad oral
y faringe

Esoéfago

Estébmago

Intestino delgado

Colon

Recto, unién rectosigmoidea,
conducto anal y ano

Higado y conductos biliares
intrahepaticos

Vesicula biliar y vias biliares
extrahepéticas

Pancreas
Retroperitoneo y peritoneo

Otras localizaciones y las mal
definidas de los Grganos
digestivos y del peritoneo

Tejido conectivo subcutédneo y
otros tejidos blandos

Piel
Organos genitales femeninos y
los no especificados

Pene y otros organos genitales
masculinos

Localizaciones mal definidas
desconocida
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 10 TUMORES DE LAS VAINAS NERVIOSAS.

Cddigos morfolégicos.

9540 Neurofibrosarcoma
9541 Neurofibroma melandtico
9550 Neurofibroma plexiforme
9560 Neurilemorna

9570 Neuroma, SAIl

Caodigos Topograficos.
158.* Retroperitoneo y peritoneo
164.* Timo, corazon y mediastino

171.* Tejidos conectivo, subcutaneo y
otros tejidos blandos

192.0 Nervio craneal

192.2 Médula espinal

192.9 Sistema nervioso, SAI

195. * Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacién primaria
desconocida

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cdédigos morfologicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 11 GASTRINOMA.
Cdodigos morfolégicos.
8153 Gastrinoma
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Cdédigos Topogréficos.
151.* Estdémago
152.* Intestino delgado 157.*

Pancreas
195.* Localizaciones mal definidas
199.9 Localizacion primaria

desconocida



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 12 GERMINOMAS.
Cddigos morfolégicos.
9064 Germinoma

Cdbdigos Topograficos.
164.* Timo, coraz6n y mediastino

183.* Ovario, trompa de Falopio y
ligamento ancho

186.* Testiculo
194.4 Glandula pineal
195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacién primaria
desconocida

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 13 CISTOADENOCARCINOMA PAPILAR.

Cddigos morfolégicos.

8450 Cistoadenocarcinoma papilar,
SAl

Codigos Topograficos.
157.* Pancreas
174.* Mama femenina

183.* Ovario, trompa de Falopio y
ligamento ancho

189.* RIifdN y otros érganos urinarios
195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacion primaria
desconocida

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 14 CORIOCARCINOMA Y TERATOMA.

Cdodigos morfoldgicos.

9101 Coriocarcinoma combinado con
teratoma
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Cddigos Topograficos.

181.9 Placenta

183.0 Ovario

186.* Testiculo

195.* Localizaciones mal clefinidas

199.9 Localizacion-primaria
desconocida



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 15 CARCINOMA LOBULILLAR.

Cddigos morfolégicos.
8520 Carcinoma lobulillar, SAI

Cdbdigos Topograficos.

162.*
174>
175.9
195.*
199.9

Traquea, bronquio y pulmén
Mama femenina

Mama masculina
Localizaciones mal definidas

Localizaciéon primaria
desconocida

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 16 SARCOMA EMBRIONARIO.

Cdodigos morfolégicos.
8991 Sarcoma embrionario
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Codigos Topograficos.

155.*

158.*
164.*
170.*

171~

179.9
180.*

182.*
183.0
186.*
195.*
199.9

Higado y conductos biliares
intrahepaticos

Retroperitoneo y peritoneo
Timo, corazon y mediastino

Huesos, articulaciones y
cartilagos articulares

Tejidos conectivo, subcutaneo y
otros tejidos blandos

Utero, SAI
Cuello de utero
Cuerpo de utero

Ovario

Testiculo

Localizaciones mal definidas
Localizaciéon primaria

desconocida



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 17 CORIOCARCINOMA.
Cddigos morfolégicos.
9100 Coriocarcinoma

Codigos Topograficos.

179.9 Utero, SAI

181.9 Placenta

183.0 Ovario

186.* Testiculo

195.* Localizaciones mal definidas
199.9 Localizacion primaria

desconocida

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cdédigos morfologicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 18 CARCINOMA DE CELULAS TRANSICIONALES
Cédigos Topogréficos.

Cdodigos morfolégicos.

8120 Carcinoma de células
transicionales.

8121 Carcinoma de Schneider.

8122 Carcinoma de células
transicionales, tipo fusocelular.

8123 Carcinoma basaloide.
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147.*
154.*

160.*

180.*

185.9
188.*
189.*
195.*
199.9

Nasofaringe

Recto, union rectosigmoidea,
conducto anal y ano.

Fosas nasales, senos
accesorios, oido medio y oido
interno.

Cuello de utero

Glandula prostatica

Vejiga urinaria

Rifién y otros érganos urinarios
Localizaciones mal definidas

Localizacion primaria
desconocida



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 19 NEUROBLASTOMA.

Cddigos morfolégicos.
9500 Neuroblastoma. SAl

Cdbdigos Topograficos.

158.* Retroperitoneo y peritoneo
164.2 Mediastino anterior.

164.3 Mediastino posterior.

171.* Tejidos conectivo, subcutaneo y
otros tejidos blandos

192.* Otras partes del Sistema
Nervioso.

194.0 Glandula suprarrenal.
194.5 Cuerpo carotideo.

194.6 Cuerpo  adrtico 'y otros
paraganglios.
195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacién primaria
desconocida

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicién: Para cada familia de c6digos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 20 CARCINOMA CLOACOGENICO.

Cddigos morfologicos.
8124 Carcinoma cloacogénico.
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Cddigos Topograficos.

154.* Recto, union rectosigmoidea,
canal anal y ano.

173.5 Piel del tronco.

195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacion primaria
desconocida



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 21 TUMORES PANCREATICOS.
Codigos morfoldgicos. Cdodigos Topograficos.

8150 Carcinoma de células de los 157.* Pancreas.
islotes de Langerhans.

8151 Insulinoma.
8152 Glucagonoma.

8154 Adenocarcinoma mixto de
células de los islotes de
Langerhans y exocrino.
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 22 TUMORES HEPATICOS.

Cdodigos morfolégicos. Codigos Topograficos.
8160 Colangiocarcinoma. 155.* Higado y conductos biliares
8161 Cistoadenocarcinoma de los intrahepaticos
conductos biliares. 156.* Vesicula biliar y vias biliares
8170 Carcinoma hepatocelular, SAI. extrahepaticas.
8180 Carcinoma hepatocelular vy 195.* Localizaciones mal definidas
colangiocarcinoma combinados. 199.9 Localizacion primaria

desconocida

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 23 TUMORES COLO-RECTALES.

Codigos morfolégicos. Codigos Topograficos.
8220 Adenocarcinoma en poliposis 153.* Colon
adenomatosa del colon. 154.* Recto, unién rectosigmoidea,

conducto anal y ano.
195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacion primaria
desconocida
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 24 TUMORES PULMONARES.
Cddigos morfolégicos. Codigos Topograficos.

8042 Carcinoma de células en grano 162.* TrAquea, bronquio y pulmoén
de avena (células avenoides).

8250 Adenocarcinoma
bronquioloalveolar

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 25 TUMORES DE HIPOFISIS

Cdodigos morfolégicos. Cdodigos Topograficos.
8270 Carcinoma cromofobo. 194.3 Hipdfisis.

8280 Carcinoma acidofilo.

8281 Carcinoma mixto, aciddfilo vy
basofilo.

8300 Carcinoma basofilo.
9350 Craniofaringioma.

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 26 TUMORES RENALES (1)
Cdodigos morfolégicos. Cdodigos Topograficos.
8312 Carcinoma de células renales 189.* RIifdn y otros Grganos urinarios.

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 27 TUMORES DE LA GLANDULA PARATIROIDES.
Cdodigos morfolégicos. Cddigos Topograficos.
8321 Adenoma de células principales 194.1 Glandula paratiroides

8322 Adenocarcinoma de células
claroacuosas
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 28 CARCINOMA FOLICULAR.

Cddigos morfolégicos.

8330
8331

8332

8333
8334
8340

8350

Adenocarcinoma folicular, SAI

Adenocarcinoma folicular, bien
diferenciado

Adenocarcinorna folicular, tipo
trabecular

Adenoma microfolicular
Adenoma macrofolicular

Adenocarcinoma  papilar 'y
folicular

Carcinoma escierosante no
encapsulado

Codigos Topograficos.

183.0 Ovario

193.9 Glandula tiroides

195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacion primaria
desconocida

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cdédigos morfologicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 29 TUMORES RENALES ().

Cdodigos morfolégicos.

8960 Nefroblastoma, SAI

8961 Nefroblastorna epitelial

8962 Nefroblastoma mesenquimatoso
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Cdédigos Topogréficos.
189.0 Rifidn, SAI



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 30 TUMORES DE LA GLANDULA SUPRARRENAL.

Cddigos morfolégicos. Codigos Topograficos.
8370 Carcinoma de la corteza 194.0 Glandula suprarrenal
suprarenal
8371 Adenoma de la corteza
suprarrena, de células
compactas
8371 Adenoma de la corteza
suprarrenal, variante
hiperpigmentada.
8373 Adenoma de la
cortezasuprarrenal, tipo células
claras

8374 Adenorna de la corteza
suprarrenal, tipo células de la
glomerulosa

8375 Adenoma de la corteza
suprarrenal, de celularidad mixta

8700 Feocromocitorna

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 31 CARCINOMA ENDOMETROIDE.

Cdodigos morfolégicos. Cdédigos Topograficos.
8380 Carcinoma endornetroide 182.*, Cuerpo de utero
8381 Adenofibrorna endometroide 183.*. Ovario, trompa de Falopio y

ligamento ancho
195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacion primaria
desconocida
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 32. TUMORES DE LA MAMA.

Cddigos morfolégicos. Codigos Topograficos.

8502 Carcinoma juvenil de la mama 174.* Mama femenina.

8512 Carcinoma medular con estroma 175.9 Mama rnasculina
linfoide

8530 Carcinoma inflamatorio
8540 Enfermedad de Paget de la
mama
8541 Enfermedad de Paget vy
carcinoma ductal infiltrante de la
mama
9010 Fibroadenorna, SAI
9011 Fibroadenoma intracanalicular,
SAl
9012 Fibroadenoma pericanalicular
9020 Cistosarcoma filoides
9030 Fibroadenomajuvenil
TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cdédigos morfologicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.
FAMILIA 34. TUMORES DE LA GLANDULA SALIVAL.
Cdodigos morfoldgicos. Codigos Topograficos.
8561 Adenolinfoma 142.* Gladulas salivales mayores
TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.
FAMILIA 35. TUMORES DEL TIMO.
Cdodigos morfolégicos. Cddigos Topograficos.
8580 Timoma 164.* Timo, coraz6n y mediastino
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.
FAMILIA 36. TUMORES DE CELULAS GERMINALES.

Cdédigos morfologicos. Cdédigos Topogréficos.

8590 Tumor del estroma de los 183.* Ovario, trompa de Falopio y
cordones sexuales ligamento ancho

8630 Androblastoma 186.* Testiculo

8631 Tumor de células de Sertoli- 195.* Localizaciones mal definidas
Leydig 199.9 Localizacion primaria

8640 Carcinoma de células de Sertoli desconocida

8650 Tumor de células de Leydig

9060 Disgerminoma

9061 Seminoma, SAI

9062 Seminoma, tipo anaplasico

9063 Seminoma espermatocitico

9102 Teratoma trofoblastico

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicién: Para cada familia de c6digos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 37. PARAGANGLIOMAS (II).

Codigos morfolégicos. Codigos Topograficos.
8690 Tumor del corpusculo yugular 194.6 Cuerpo  aodrtico 'y  otros
8691 Tumor del corpusculo adrtico paraganglios

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 38. PARAGANGLIOMAS (llI).

Cdodigos morfolbgicos. Codigos Topograficos.

8692 Tumor del cuerpo carotideo 194.5 Cuerpo carotideo

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 39. MELANOMAS DEL OJO.

Cdodigos morfolégicos. Cddigos Topograficos.

8726 Nevo magnocelular 190.* Ojo y glandula lagrimal

8773 Melanoma fusocelular, tipo A

8774 Melanoma fusocelular, tipo B
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se

aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 40. FIBROSARCOMA PERIOSTICO.

Cdodigos morfolégicos. Cddigos Topograficos.

8812 Fibrosarcoma peridstico 170.* Huesos, articulaciones y
cartilagos articulares

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se

aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 41. SARCOMA DEL ESTROMA ENDOMETRIAL.

Cddigos morfolégicos. Caodigos Topograficos.
8930 Sarcoma del estroma 173.5 Piel del tronco
endometrial 182.* Cuerpo del utero
195.* Localizaciones mal definidas
199.9 Localizacion primaria

desconocida
TABLA 2. (CIE-O. 12 edicién: Para cada familia de c6digos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.
FAMILIA 41. SARCOMA DEL ESTROMA ENDOMETRIAL.

Codigos morfolégicos. Codigos Topograficos.
8930 Sarcoma del estroma 173.5 Piel del tronco
endometrial 182.* Cuerpo del utero
195.* Localizaciones mal definidas
199.9 Localizacion primaria

desconocida
TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.
FAMILIA 42. TUMORES DEL HIGADO (lI).
Cdodigos morfolégicos. Cddigos Topograficos.
8970 Hepatoblastoma 155.0 Higado
9124 Sarcoma de células de Kupffer
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 43. TUMORES OSEOS.
Cdodigos morfolégicos.

9180
9181
9182
9183
9184

9190
9191
9200
9210
9220
9221
9230
9241
9250

9262
9270
9271
9272
9280
9281
9282
9290
9300

9301
9310
9311
9312
9320
9321

9330
9340

Osteosarcoma, SAI
Osteosarcoma condroblastico
Osteosarcoma fibroblastico
Osteosarcoma telangiectasico
Osteosarcoma en enfermedad
de Paget del hueso
Osteosarcoma yuxtacortical
Osteoma osteoide, SAl
Osteoblastoma
Osteocondroma
Condrosarcoma, SAI
Condrosarcoma yuxtacortical
Condroblastoma

Fibroma condromixoide

Tumor de células gigantes del
hueso

Fibroma osificante

Tumor odontogénico, SAI
Dentinoma

Cernentorna, SAI

Odontoma, SAl

Odontoma compuesto
Odontoma complejo
Odontosarcoma ameloblastico
Tumor odontogénico
adenomatoide

Quiste odontogénico calcificante
Ameloblastoma
Odontoameloblastoma

Tumor escamoso odontogénico
Mixoma odontogénico

Fibroma odontogénico, SAI
Fibrosarcoma ameloblastico
Tumor epitelial odontogénico
calcificante.
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Codigos topograficos

170.* Huesos, articulaciones y
cartilagos articulares

190.1 Orbita, SAI

195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacion primaria
desconocida



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.
FAMILIA 44. SARCOMA DE EWING.
Cdédigos morfologicos. Codigos topograficos
9260 Sarcoma de Ewing 170.* Huesos, articulaciones y
cartilagos articulares
171.* Tejidos conectivo, subcutaneo y
otros tejidos blandos
195.* Localizaciones mal definidas
199.9 Localizacion primaria
desconocida
TABLA 2. (CIE-O. 12 edicién: Para cada familia de c6digos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.
FAMILIA 45. TUMORES DE LA GLANDULA PINEAL.
Codigos morfolégicos. Codigos topograficos
9360 Pinealoma 194.4 Glandula pineal
9361 Pineocitoma
9362 Pineoblastoma
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 46. TUMORES ENCEFALICOS.
Cdodigos morfolégicos.

9380
9381
9382
9383
9384

9390
9391
9392
9393
9394
9400
9401
9410
9411
9420
9421
9422
9423
9430
9440
9441
9442

9443

9450
9451

9460
9470
9471
9472
9480
9481

9710

Glioma

Gliomatosis de;j cerebro
Glioma mixto

Glioma subependimario
Astrocitoma gigantocciular
subependimario

Papiloma de plexos coroides
Ependimoma, SA]
Ependimoma anapléasico
Ependimoma papilar
Ependimoma mixopapitar
Astrocitoma, SAl
Astrocitoma anaplasico
Astrocitoma protopiasmico
Astrocitoma gemistocitico
Astrocitoma fibrilar
Astrocitoma pilocitico
Espongioblastoma, SAI
Espongioblostoma polar
Astroblastoma
Glioblastorna, SAl
Glioblastoma gigantocetular
Glioblastoma con componente
sarcomatoso

Espongioblastoma polar
primitivo

Oligodendroglioma, SAl
Oligodendroglioma, tipo

anaplasico
Oligodendroblastoma
Meduloblastoma, SAI
Meduloblastoma desmopiasico
Medulomioblastoma

Sarcoma cerebeloso, SAl
Sarcoma de células
monstruosas

Microglioma
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Cédigos topograficos.

191.* Encéfalo

192.* Otras partes
Nervioso

195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacion primaria
desconocida

del Sistema



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.
FAMILIA 47. RETINOBLASTOMA.

Cdodigos morfolégicos. Cddigos topograficos.
9510 Retinoblastoma, SAI 190.5 Retina
9511 Retinoblastoma, tipo
diferenciado
9512 Retinobialstoma, tipo

indiferenciado

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.
FAMILIA 48. TUMORES NASALES.

Cddigos morfolégicos. Cdodigos topograficos.

9520 Tumor neurogénico olfatorio 160.* Fosas nasales, senos
9521 Estesioneurocitorna accesorios, oido medio y oido
9522 Estesioneuroblastoma interno

9523 Estesioneuroepiteliorna

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 49. TUMORES MENINGEOS

Cddigos morfolégicos. Codigos topograficos.

9530 Meningioma 191.9 Encéfalo, SAI

9531 Meningioma 192.* Otras partes del Sistema
meningoteliomatoso Nervioso

9532 Meningioma fibroso 195.* Localizaciones mal definidas

9533 Meningioma psamomatoso 199.9 Localizacion primaria

9534 Meningioma angiomatoso desconocida

9535 Meningioma hernangioblastico
9536 Meningioma hernangiopericitico
9537 Meningioma transicional

9538 Meningioma papilar

9539 Sarcomatosis meningea
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicién): Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.
FAMILIA 50. TUMORES DE CELULAS PLASMATICAS

Cddigos morfologicos. Codogos topograficos
9730 Mieloma de células plasmaticas 169.* Sistemas hernatopoyético vy
9731 Tumor de células plasmaticas reticuloendotelial

170.* Huesos, articulaciones vy
cartilagos articulares

195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacion primaria
desconocida
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 51 LEUCEMIA (I).
Cdodigos morfoldgicos.

9800
9801
9802
9803
9804
9810
9820
9821
9822
9823
9824
9825
9830

9840
9841
9842
9850

9860
9861
9862
9863
9864
9865
9866
9870
9880
9890
9891
9892
9893
9894

Leucemia, SAl

Leucemia aguda, SAI
Leucemia subaguda, SAl
Leucemia cronica, SAI
Leucemia aleucémica, SAI
Leucemia compuesta
Leucemia linfoide, SAI
Leucemia linfoide aguda
Leucemia linfoide subaguda
Leucemia linfoide crénica
Leucemia linfoide aleucémica
Leucemia prolinfocitica
Leucemia de células
plasmaticas

Eritroleucemia

Eritremia aguda

Eritremia crénica

Leucernia dé células
linfosarcomatosas

Leucernia mieloide, SAI
Leucemia mieloide aguda
Leucemia mieloide subaguda
Leucemia mieloide crénica
Leucernia mieloide aleucémica
Leucernia neutroéfila

Leucemia aguda promielocitica
Leucemia basofila

Leucemia eosinofila

Leucemia monocitica SAI
Leucemia monocitica aguda
Leucemia monocitica subaguda.
Leucemia monocitica cronica
Leucemia monocitica
aleucémica
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Codigos topograficos.

169.* Sistemas hematopoyético y
reticuloendotelial

195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacion primaria
desconocida



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion: Para cada familia de cédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 51 LEUCEMIA (II).
Cddigos morfolégicos.

9900
9910
9920
9940
9950
9951
9960

9961

9962
9970

Leucemia de mastocitos
Leucemia megacariocitica
Mielosis megacariocitica
Leucemia de células peludas
Policitemia vera

Panmielosis aguda

Enfrmedad  mieloproliferativa
cronica

Mieloescierosis con metaplasia
mieloide

Trombdeitopenia idiopatica
Enfermedad linfoproliferativa
cronica
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Codigos Topograficos.

169.* Sistemas hematopoyético vy
reticuloendotelial

195.* Localizaciones mal definidas

199.9 Localizacion primaria
desconocida



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion): Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los codigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 52. TUMORES OVARICOS
Cddigos morfologicos.

8441 Cistoadenocarcinoma Seroso,

SAI

8460 Cistoadenocarcinoma  Seroso

papilar

8461 Carcinoma papilar de superficie

serosa

8470 Cistoadenocarcinoma mucinoso,

SAI

8471 Cistoadenocarcinoina mucinoso

papilar

8600 Carcinoma de células de lateca.

8610 Luteoma, SAI

8620 Tumor de células de Ila

granulosa

8621 Tumor de células de Ila

granuloso y de la teca
8632 Ginandroblastoma

8641 Androblastoma tubular con

depdsitos de lipidos

8670 Tumor de células lipidicas del

ovario
9000 Tumor de Brenner, SAl
9013 Adenofibroma, SAI
9014 Adenofibroma seroso
9015 Adenofibroma mucinoso
9084 Quiste dermolde
9090 Estruma ovarico
9091 Carcinoide estrumal
9111 Endosalpingioma
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Codigos topograficos

183.* Ovario, trompa de Falopio y
ligamento ancho



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion): Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA 53. MIOSIS ENDOLINFATICA DEL ESTROMA

Cdédigos morfologicos Cdédigos topogréficos

8931 Miosis endolinfatica del estroma 182. * Cuerpo de utero

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion): Para cadafamiliade codigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.
FAMILIA 54. TUMORES DE LOS HUESOS LARGOS

Cddigos morfolbgicos Codigos topograficos
9261 Adamantinoma de huesos 170.4 Huesos largos y articulaciones
largos de la extremidad superior,
escipula y articulaciones
asociadas

170.7 Huesos largos y articulaciones
de la extremidad inferior
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TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion): Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA X1.TUMORES EPITELIALES Y OTROS (I)

Cdédigos morfologicos

8011
8012

8020
8021
8022
8030
8031
8032
8033
8034
8035

8040
8041

8043
8050
8051
8052
8053
8060
9070

8071

8072

8073

8074

8075

8076

8082
8140

Epitelioma

Carcinoma de células grandes,
SAl

Carcinoma indiferenciado, SAI
Carcinoma tipo anaplasico, SAl
Carcinoma pleomorfico
Carcinorna,de células gigantes 'y
fusifdrmes

Carcinoma de células gigantes
Carcinoma fusocelular
Carcinoma pseudosarcomatoso

Carcinoma de células
poligonales

Carcinoma de células
esferoidales

Tumoriet

Carcinoma de células pequefias,

SAl

Carcinoma de células pequefias,
tipo fusiforme

Carcinoma papilar, SAI
Carcinoma verrugoso, SAl
Carcinoma papilar de células
escamosas

Papiloma invertido
Papilomatosis, SAI

Carcinoma de células
escamosas, SAl
Carcinoma de células

escamosas, tipo queratinizante,
SAl

Carcinoma de células
escamosas grandes, tipo no
gueratinizante

Carcinoma de células
escamosas pequefias, tipo no
gueratinizante

Carcinoma de células
escamosas, tipo fusocelular

Carcinoma de células
escamosas, tipo adenoide

Carcinoma de células
elcarnosas, mieroinvasor

Carcinoma linfoepitelial
Adenocarcinoma, SAI

Cdodigos topograficos

IARC CHECK.2003

169.*
170.*
171.*

191.*
192.*

196.*

Sistemas Hematopoyético y
Reticuloendotelial
Huesos, Articulaciones vy

Cartilagos articulares
Tejidos Conjuntivo, Subcutaneo
y otros tejidos blandos

Encéfalo

Otras partes del Sistema
Nervioso

Ganglios linfaticos



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion): Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA X1.TUMORES EPITELIALES Y OTROS ().

Codigos morfologicos

8141
8142
8143

8144
8145
8146
8147
8190
8191
8200
8201
8210

8211
8221
8230
8231
8240
8241

8242
8243
8244
8251
8260
8261

8262
8263
8290
8310

8311
8313
8320

8323

Adenocarcinoma escirro
Linitis plastica
Adenocarcinoina
diseminacion superficial
Adenocarcinoma tipo intestinal
Carcinoma tipo difuso
Adenoma monomorfico
Adenoma basocelular
Adenocarcinoma trabecular
Adenoma embrionario
Carcinoma adenoide quistico
Carcinoma cribiforrne,
Adenocarcinoma en
adenomatoso
Adenocarcinoma tubular
Pdlipos adenomatosos mdltiples
Carcinoma soélido, SAI
Carcinoma simple

Tumor carcinoide

con

polipo

Tumor carcinoide, tipo
argentafin
Tumor carcinoide, no argentafin

Tumor mucocarcinoide
Carcinoide compuesto
Adenocarcinoma alveolar
Adenocarcinoma papilar, SAI
Adenocarcinoma en adenoma
velloso

Adenocarcinoma velloso
Adenoma tubulovelloso
Adenocarcinoma oxifilico
Adenocarcinoma de células
claras, SAI

Tumor hipernefroide
Adenofibroma de células claras

Carcinoma de células
granulares

Adenocarcinoma de células
mixtas
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Cédigos topogréficos

169.*
170.*
171.*

191~
192.*

196.*

Sistemas Hematopoyético y
Reticuloendotelial
Huesos, Articulaciones y

Cartilagos articulares
Tejidos Conjuntivo, Subcutaneo
y otros tejidos blandos

Encéfalo

Otras partes del Sistema
Nervioso

Ganglios linfaticos



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion): Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA X1.TUMORES EPITELIALES Y OTROS(llI).

Codigos morfologicos

8481
8490

8510
8550
8560
8570

8571
8572
8573

8671
8932
8940
8950
8951
8980
8981
9054
9110
9363

8324
8360
8430
8440
8480

Adenocarcinoma productor de
mucina

Carcinoma de células en anillo
de sello

Carcinoma medular, SAl
Carcinoma de células acinosas
Carcinoma adenoescamoso
Adenocarcinoma con metaplasia
escamosa

Adenocarcinoma son metaplasia
cartilaginosa y 6sea
Adenocarcinoma con
metaplasia.de células fusiformes
Adenocarcinoma con metaplasia
apocrina

Tumor de restos suprarrenales
Adenomioma

Tumor mixto, SAI

Tumor mulleriano mixto

Tumor mesodérrnico mixto
Carcinosarcoma, SAl
Carcinosarcoma embrionario

Tumor adenomatoide  SAl -
Mesonefroma

Tumor neuroectodérmico
melanadtico

Lipoadenoma

Adenomas endocrinos multiples
Carcinoma mucoepidermoide
Cistadenocarcinoma, SAI
Adenocarcinoma mucinoso

IARC CHECK.2003

87

Cédigos topogréficos

169.*

170.*

171~

191~
192.*

196.*

Sistemas Hematopoyético y
Reticuloendotelial

Huesos, Articulaciones y
Cartilagos articulares

Tejidos Conjuntivo, Subcutaneo
y otros tejidos blandos

Encéfalo

Otras partes del Sistema
Nervioso

Ganglios linfaticos



TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion): Para cada familia de cdédigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.
FAMILIA X2.TUMORES DE CELULAS GERMINALES

Cddigos morfolbgicos Codigos topograficos

9070 Carcinoma embionario, SAI 169.* Sistemas Hematopoyético y

9071 Tumor de los senos Reticuloendotelial
endodérmicos 170.* Huesos, Articulaciones vy

9072 Poliembrioma - Cartilagos articulares

9073 Gonadoblastoma 191.* Encéfalo

9080 Teratoma, SAI 192.* Otras partes del Sistema

9081 Teratocarcinoma Nervioso

9082 Teratoma indiferenciado 196.* Ganglios linfaticos

9083 Teratoma tipo intermedio

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion): Para cadafamiliade codigos morfoldgicos, solo se

aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.

FAMILIA X3. SARCOMAS DE CELULAS GIGANTES

Cdodigos morfolégicos Codigos topograficos

8802 Sarcoma de células gigantes 170.* Huesos, Articulaciones y
Cartilagos articulares

TABLA 2. (CIE-O. 12 edicion): Para cadafamiliade codigos morfoldgicos, solo se
aceptaran los cédigos topograficos enumerados a continuacion.
FAMILIA X4 SIN CONFIRMACION MICROSCOPICA
Cdodigos morfolbégicos Codigos topograficos
9990 Sin confirmacion microscépica 169.0 Sangre
169 1 Médula 6sea
169.3 Sistema Reticuloendotelial., SAI
169.9 Sistema Hematopoyeético, SAI
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