
SISTEMES D'INFORMACIO SOBRE EL CANCER

J. M. BORRAS

(Dcpartament de Sanitat i Seguretat Social. Generalitat de Catalunya)

1. Introduccio

Id cancer ds tin dels prohlcmcs tle salut mes importants dcls paisos desenvolupats.

I^;s la primcra causa de mort cntre les persones de 35 it 64 anys d'edat i mostra una

tendencia cap a I'incremcnt de la seva incidcncia i prcvalen4a com a conscgiicncia de

I'envelliment de la pohlacidi, la frequcncia dels factors de rise per a la malaltia i les

millores en el diagnostic i tractament de la malaltia.

Sota cl nom de cancer s'inclouen ntds de cent tipus diferents de malalties, sovint

amh difercncies etiologiqucs, diagnostiques i tcrapeutiques notables. Malgrat aixo,

diversos tipus de cancers comparteixen uns factors do rise comuns rclacionats anlb

I'anomcnat estil de vida. Alguns com cl tabac, ('alcohol o its radiations ionitzants son

hen coneguts mcntrc d'altres encara san motiu de reccrqucs per a estahlir amh claredat

Cl sen paper etiologic, coin es el cas de la dicta. La identificaci<i dels factors dc rise per

a difcrcnts tipus de cancer ha permcs plantejar la seva prevencid, hd mitjan4ant la

modificacki dcls estils tic vida i dels factors amhientals rclacionats anih la seva

apariciti, coin ds el cas (lei tahac; he mitjan4ant la detecciti preco4 adre4ada a millorar ei

pronostic de la malaltia.

Aquestcs interventions preventives, conjuntament amh Its tcrapeutiques i

palliatives, milloren la seva efectivitat quan s'integren en un estratcgia conjunta de

control del cancer , tal com reconiana l'Organitzacio Mundial de in Salut.t Els scus

fonanicnts spin la seva integracio en Ics activitats del sistcnia sanitari, amh Ics

organiti.acions dc voluntaris i amh els sectors que tinguin rclacib amh la salut i

I'ohjectiu principal ha tic ser la coordinaciti d'esfor4os per tal de treure Cl maxim profit

dell recursos existents.

Un clement basic de Iota cstratc-ia de control del canccr ds 1'cxistcncia d'un sistcma

d'inforinacio quc elahori Ics Hades existents per tal de poder avaluar cis progressos cn

el control de la malaltia, concixer les necessitate assistencials dell patients, la

utilitzaciti dels scrvcis sanitaris i la situacib dels factors de rise relacionats amb el

canccr.



2. Components d'un sistema d'informacio sobre cancer

Un dcls principals prohlemes de qualscvol sistema d'in forniaci6 es la definicio de

quina Os la informacio necessaria i per que ha de servir. En I'amhit del control del

cancer podem dividir en quatre els nivells d'intervcncio: prevencio primaria, deteccio

preco4, diagnostic i tractament i cures palliatives. Es pollen proposar les seguents

necessitats d'inforniaciu per a cada nivcll:

- prevencio primaria : monitoritzacio de la prevalen4a i cvolucio dell factors

de rise, principalment tahac, alcohol i dicta.

deteccio precoc: utilitzacio de les proves de crihatge, hasicament mamografia

i citologia (IC papanicolau.

diagnostic i tractament : volum assistcncial, utilitzac16 do serveis sanitaris i

patrons assistcncial s.

Un altrc nivcll d'informacid ha de hasar-se en la mesura del progres i cls resultats

davant la malaltia i en I'efectivitat assistencial. En aquest context, s'inscriucn Ics

scgiients mcsures:

- mortalitat

- incidcncia

- supcrvivcncia

- mesures rclacionadcs amh aleuna de Ies anteriors, com cls anys potencials de

vida pcrduts o I'esperan4a do vida.

Es important destacar quc Ics ncccssitats d'informaci6 sanitaria esmcntadcs han

d'ohtenir-se preferentnient per una pohlacio dc refercncia. La sistcmatitzaci6 i

clahoraci6 d'aquestes dades ha de permetre estahlir un sistema d'informaci6 sohre el cancer.

3. Fonts d'informacio sanitaria

Les fonts d'informaci6 sanitaria sohrc el cancer s'han distingit fonamentalment per

la importancia I extensio d'una cina hasica com son els registres de cancer. Aquest tipus

de font d'informacio sanitaria ha assolit, en I'amhit del cancer, la seva maxima dil'usio.

Altres fonts d'informaci6 son els registres de mortalitat, Ics enqucstes de prevalen4a de

factors rise i cls estudis d'utilitzacid (IC scrveis sanitaris.

3.1. I?Is registres poblacionals de cancer

L'ohjectiu principal dcls rcgistres de cancer cs la recollida i I'ordenacio de la

informacio sohrc tots els casos de cancer, per tal de produir estadistiques sohre la

incidcncia de casos de cancer en una pohlacid definida i per proporcionar una hase per
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avaluar i controlar I'impacte del cancer en la comunitat.'-' 3 Actualment, existeixen al

voltant de 200 registres de cancer de base pohlacional arreu del mon i prop dc 40 que

cohrcixen nomes un grup d'edat concret, coin es el cas del cancer infantil, o una

localitzacio, coin pot ser el cas dels cancer digcstius o ginecologics. Un altre tipus de

registre de cancer molt estcs cs I'hospitalari, en el que la poblacio objecte del registre es

I'atesa en cl centre hospitalari.

Les funcions dels registres de tumors de base poblacional es descriuen a la taula I.

Des del punt de vista dc la informaci6 sanitaria, permeten mesurar l'impacte del cancer,

en la comunitat , rnitjan4ant cl coneixement de la seva incidencia segons tipus de tumor,

grup d ' edat i sexe i d ' altres caracteristiques socio-demografiques ( floc de residencia, de

naixement , etc.) o de Ia malaltia ( histologia , ncoplasia multiple , etc.). Aquest tipus

d'informacio cs basic per a la planil'icacio dels recursos sanitaris necessaris per a

satisfer Ics nccessitats assistencials . Un exemple de les dades proporcionades pets

registres es pot observar a la figura 1 , on es presenta la incidencia de cancer de coil

d'uter a Girona i Tarragona, comparada amb la d'altres paisos i amb la d'altres registres

dc I'Estat espanyol. Coin es pot observar, la seva incidencia es troba entre Ics mcs

haixes del m6n. Una altra dada dels registres es la rnesura de la importancia rclativa de

cada cirncer en la comunitat . En la taula 2 es presenten els cinc primers tumors amb taxa

d'incidencia ajustada per edat mes clevada do Tarragona en el periodc 1984-87.4 El

cancer mes frequent entre cls homes es el de la pell melanoma , seguit pel de pulmo i

hufeta urinaria. Entre Ies dones, es troba en primer Hoc el de mama, seguit del de pell

no melanoma i el de colon.

Taula 1. Objectius (leis registres pobla ionals rte tumors.

* Mesurar la magnitud i Ies caracteristiques del cancer

* Col•laborar i promoure estudis epidcmiolbgics

* Promoure mesures preventives i assistencials

* Avaluaci6 i seguiment dc Ics mesures preventives i terapcutiques
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Taula 2. Incirlhncia anual del e0iu er a Tarragona, 1984-1987. Taxes ajustades, per edat, per 100.000 11411) 1 t o n ).

HOMES DONES

Pell no melanoma 56,2 Mama 47,1

Pulmu 41,6 Pell no melanoma 33,0

Bufeta Urinaria 23,8 Colon 12,5

Prbstata 17,0 Cos ('titer 11,9

Lst(imac 15,1 Primari desconcgut 9,7

Primari desconcgut 14,3 Coll d'uter 8,4

Colon 14,0 Est61nac 7,9

estandard pohlaci6 mundial

Un altre tipus d'informacio basica proporcionada pets registres pohlacionals cs la

tendcncia evolutiva de la incidencia del cancer. Aquestes Jades en pa*isos amb mds

tradici6 de registres Ilan permes fer projeccions de Ia tendcncia futura del cancer a la

scva cornumtat.5

Einalment, una dada que no tots els registres recullen cs la supervivcncia deis casos

incidents. La recollida d'aquesta dada necessita del seguiment actin i passiu dels casos

de cancer inclosos en el registrc, mitjan4ant els certificats de defunci6, i el seguiment

dels casos en els sous contactes amb el sistema sanitari. La supervivcncia cs una dada

csscncial per avaluar els heneficis derivats de I'actuacib del sistema sanitari i permet la

comparacio de la seva efectivitat amb la d'altres paisos.

En els paisos de Ilengua catalana, existeixen diversos registres pohlacionals, el miss

antic dell quals Cs el de Tarragona que abasta tots els casos de cancer que aparcixen a

Ics comarqucs tarragon ities. e6 Aquest registrc va comen4ar a funcionar ]'any 1980 i, des

de fa poc, ha comen4at a recollir, do forma sistematica. Jades de supervivcncia de base

pohlacional. A partir dc I'any 1990, s'ha iniciat un registrc de base pohlacional a Ics

Illes Balears que es hasa en I'cxpcricncia previa del registrc monografic existent de

cancer cold-rectal.s La recta de registres de base pohlacional existents son de caracter

nronografic, ens referim al registre de cancer ginecologic i de mama de les comarqucs

gironines ` i to i al registrc de tumors infantils de Valencia. Com ja s'ha esmentat

anteriorment, el registrc de cancer co]o-rectal de Mallorca ha qucdat inclbs en cl

registrc pohlacional iniciat ]'any 1990.

La comhinacio de to informacio provinent d'aquests registres pohlacionals permetra

ohtenir informacio fiable i contrastada sobre I'impacte de la malaltia en aquestes
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comunitats. La informaci() sobre la supervivcncia, a partir do dadcs poblacionals, cs on

complement imprescindible de les dadcs d'incidcncia. Cal, per tant, promoure aquest

tipus de Jades com una de les informacions hasiques dels registres poblacionals corn,

d'altre handa, s'esta proposant.

3.2. Els registres hospitalaris de cancer

Els registres hospitalaris de tumors tenen I'ohjectiu de recollir, de forma sistematica,

la informacio sobre els pacients atesos en un centre hospitalari i seguir l'evolucio de la

seva malaltia, independentment del floc de residencia i de la data de diagnostic del

tumor. La principal difercncia amb els poblacionals consisteix en la manca d'una

poblacio de refercncia que limita notablement la seva utilitat epidemiolbgica. Per

contra, hahitualment permeten un grau de precisio de la informacio sobre el pacient i

sobre I'evoluci6 de la malaltia superior a fa dels poblacionals. Les seves funcions

principals son:

- el coneixement del volum assistencial i dc les caracteristiques dels pacients

oncologics atesos a ('hospital en el periode estudiat

- la realitzaci6 d'estudis de supervivcncia i factors pronbstics dels pacients atesos

- I'avaluaci6 del funcionament dell serveis sanitaris, mitjan4ant I'estudi de

parametres com I'interval primer simptoma-primer diagnostic-primer tractament

- servir de font d'informaci6 per a estudis clfnico-epidemiologics i per als

registres poblacionals.

El primer registre hospitalari de cancer es va iniciar al Servei d'Oncologia de

l'Hospital do Sant Pau, l'any 1975 i, tot seguit, es varen estendre a altres hospitals do la

resta de Catalunya i les Illes Balears. En aquesta difusi6, va tenir un paper molt

significat el Grup d'Estudis Oncologics de Catalunya i Balcars (GEOCB), que va

dissenyar una fitxa de recollida de dadcs que, encara avui, ds la mes utilitzada, amh

modificacions en nombrosos hospitals de Catalunya. S'han identificat 20 registres

hospitalaris de Cancer a Catalunya que han funcionat en algun moment. En aqucsts, es

barregen registres que fan explotacions habituals de les seves Jades amh d'altres que

s'han limitat a servir de base per a diversos estudis o per concixer el volum assistencial

del centre, en alguns casos el registre esta aturat. El Programa d'Atenci6 Oncologica del

Departament de Sanitat ha endegat la publicacio d'una revisio de 1'estructura i

funcionament dcls registres hospitalaris amh la discussi6 de cinc exemples1' per tal

d'homogeneitzar les variables recollides.

A les Illes Balears existeixen registres hospitalaris en els centres amb assistcncia

oneologtea.

En el Pais Valencia, recentment s'ha publicat cl primer manual pels registres

hospitalaris de tumors, hasat en 1'expericncia del registre de I'Hospital Clinic
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Universitari dc Valencia, en cl yuc es discuteixen ICS bases per establir un registre

hospitalari, Ics definicions operatives de les variables recollides i les instruccions per

utilitzar una aplicacio informatica, dissenyada especialment per als registres

hospitalaris.'3 Aquesta cs una primera lase per at posterior desenvolupament d'un

rcgistre de tumors pohlacional.14

Els registres hospitalaris de cancer son una part basica de l'activitat assistencial

hospitalaria d'oncologia. De tota manera, es necessari valorar acuradament el cost, tant

en temps com en esfor4 que suposa recollir la informaci6 relativa als pacients. Es

convenient seleccionar quina informacio realment s'utilitzara, quina pot provenir del

propi sistema d'informacio general de ('hospital i. prohablement, caldra prioritzar la

recollida de lades dels tumors quc suposin una linia de treball o recerca del centre

hospitalari. Cal recordar que els registres hospitalaris han proporcionat per si matcixos

poca informacio, apart de la relativa al volum assistencial. Una mostra d'aixo Cs cl haix

volum de publications relacionades amb aqucsts registres,15 11r' si cxclocm les que

s'han utilitzat coin a font de casos per a recerques especffiques. La principal aportacio

clue es pot esperar d'aquests registres, des d'un punt de vista general, Cs 1'evoluci6 de la

supervivencia dels pacients tractats en cada centre, coin it mesura de la qualitat

assistencial, i Ics modifications de I'estadistica del diagnostic inicial de la inalaltia coin

a indicador dels canvis d'hahits diagnostics i de la detecci6 preco4.

3.3. La mortalitat per cancer

La mortalitat cs I'indicador classic mes important pcrquc pcrmet mesurar la

tcndcncia do la malaltia i tc un clevat grau d'exhaustivitat en la seva recollida. La seva

interpretacio pot complicar-se pels canvis produits en la certificacio i en la codificaci6

de les malalties at Ilarg dels anys, per les millores en la tecnologia diagnostica i per la

valoracio de la influencia de les altres causes de mort. Malgrat aquests prohlemes,

l'cvoluci6 de les taxes ajustades per edat de la mortalitat per cancer encara cs la mesura

mes liable del progres davant d'aquesta malaltia 17 i 18 i de I'impacte de la malaltia en la

pohlacio. Apart dels esmentats, tc altres inconvenients coin cs el fet que no recull

informaci6 dels tumors amb haixa Ietalitat, coin el de pell no melanoma. En la figura 2,

es pot ohservar la tendcncia seguida pets tumors quc prcscntcn major taxa de mortalitat,

ajustada per eclat a cada sexe.

Hi ha d'altres mesures d'elaboracio simple, coin es cl cas dels anys potentials de

vida pcrduts, quc mesura els anys clue dcixa de viure una persona coin a consequencia

de la seva mort. Es construeix a partir de la difercncia en anys cntrc el moment de la

mort i un Iimit arhitrari d'edat, hahitualment cls 65 o els 70 anys, o he amh I'cspcran4a

de vida de la pohlacio. De let, e's una aproximacio a la mortalitat prematura clue,

hahitualment, cs la clue tc un major impacte sobre la pohlacio.
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3.4. Prevalen4a de factors de rise

Hi ha diversos factors de risc que han estat relacionats amh el cancer; entre els mes

importants, es pot destacar el tahac. El seguiment de I'evolucib del seu consum cs molt

important per tal d'avaluar I'efectivitat de les activitals dc prevencib i promocio de la

salut que es porten a termc amh intensitat variable des de comen4ament de la decada

dell vuitanta. Altres factors de rise que cal considerar s6n la dicta i el consum

d'alcohol. En tots trey casos, s'han realitzat estudis especifics de prevalenca dell factors

do rise clue cal continuar i aprofundir.19 120 Una mostra d'aqucstes lades cs I'evolucio

de la prevalenca de consum de tabac per grup d'edat i sexe a Catalunya en les cnquestes

realitzades en el periode 1982-90.

7aulu ^. Preralen{ a de 1'hnhit de finnan segnns clot i se.ve.

1IOMl S 1982 1986 1990

Grup clot (3 (3

15-24 58,6 54,4 39,1

25-34 66 , 9 69,0 53,4

35-44 61,3 61,4 57,3

45-54 61,3 57.2 65,1

55-64 47 , 6 47,4 47,8

l'otcs Ies edats 58,3 57.6 49,7

DONES

15-24 48 , 0 50,4 37,4

25-34 34,8 38,7 44,6

35-44 12 , 3 15,4 18,5

45-54 8,6 14,3 10,8

55-64 4 , 4 2,8 5,5

"Poles Ics cdats 20,0 23,4 25,7

Font: ProgramaTabac i Salut. Direccio General de Saint Pjhlica.

Departamcnt de Sanitat o Seguretat Social.

Gencralitat do Catalunya.
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3.5. Utilitzacio de serveis sanitaris

La principal font d'informaci< en aqucsta area, tradicionalment, ha cstat I"'I;ncucsta

de Morbilidad Hospitalaria", realitzada per I"'Instituto Nacional de Estadistica".

Aquesta cnquesta presenta nombrosos problcmes quan es vol utilitzar corn a font

d'informaciri per a causes de malaltia amb sort grau de detail, com palesa I'elevat

nombre de tumors sense especificar observats.21

A on altre nivell, s'estan desenvolupant experiencies d'implantaciri dc l'infornrc

d'alta hospitalaria que, explotat sistcmaticament, pot permetre tenir una visi()

actualitzada de Ia demanda assistencial causada pel cancer a nivcll hospitalari. A

Catalunya, s'esta explotant aqucsta informacio des del Departarnent de Sanitat i ha

comen4at a oferir resultats parcials que cobreixen mes del 40% de Ics altos hospitalarics

catalanes.22 Altres enquestes cspccifiqucs d'altcs hospitalarics, fetes en difercnts anys

(1982, 1985 i 1990), permeten una cohertura compicta de tots els hospitals catalans amh

un major nivell de detail pel que Ia a frequcntacib hospitalaria i a arees dc referencia

geografica de cada centre.23 En conjunt aqucstes fonts d'informaciri poden proporcionar

una estimaci6 del volum de pacicnts, i de la seva evolucio, atesos als centres sanitaris

amb diagnostic de cancer com a motiu d'ingres.

4. Consideracions finals

Els objectius esmentats del sistenia d'informaciri sohre el cancer sOn I'avaluaciu del

progres davant de la malaltia, la planificacib adequada dels recursos assistencials, la

utilitzaci6 dels serveis sanitaris i la situacio dels factors de rise.

La revisib de les fonts disponibles d'informacio, realitzada en I'apartat anterior,

mostra una serie de mancances informatives. Destaca, en primer lice, la manca de dades

referent a les activitats de crihatge, que nomcs algunes enquestes o activitats concretes

cornpensen parcialment, com la resentment finalitzada de I'area dc Girona. En segon

Iloc, es necessari millorar la disponibilitat de dades referents a la utilitzaciri de serveis

assistencials; en aquest punt la coordinacio dell registres hospitalaris pot ser una

contribucio important. Finalment, no s'han portat a terms cls estudis comparatius sobre

patrons assistencials, entre diversos centres, per patologies oncologiques concretes, que

puguin documentar variacions en la practica medica.

Les mesures classiques de resultats de Ics intervencions sGn I'evolucio de la

nrortalitat i la incidencia. En aqucst nivell, disposem de fonts d'informacio suficicnt clue

cal completar en alguns amhits territorials pel que fa a la incidencia. La propera

disponibilitat de dades de supervivencia pohlacional permetra completar aqucstes

informacions de resultats. De tota manera, cal valorar la necessitat de disposar de dades
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d'incidencia en trees territorials fortament industrialitzades , coin sun alcunes de Ics ,iue

es trohen en cis patsos de Ilengua catalana . Tamhc cal remarcar clue nomes disposem de

series temporals Ilargues en el cas de la mortalitat , mentre clue , en rclacio a la

incidencia , nomes el registre de 'T'arragona permet estahlir una primera aproximaciu a

aqucst concixement.

I'll conclusio , la disponihilitat actual de fonts infornnttives sohre el cancer cs

important a nivell dels paisos de Ilengua catalana, malgrat aixo , s'han detectat al,unes

mancances a nivell d ' utilitzacio de servcis sanitaris i de cohertura de Ics dades sohre la

incidencia.
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