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Resumen

En este trabajo se revisan los usos del certificado de defun-
cion en los registros de cancer de base poblacional, asi como los
principales problemas y limitaciones que se plantean.

Los usos mas importantes son la identificacion de casos, el
seguimiento pasivo y la elaboracion de algunos indicadores para
el control de calidad. Entre los problemas se destacan los
relativos a la accesibilidad a los certificados y la repercusion del
registro de casos, cuya Gnica fuente es el certificado de defun-
cion, en la exactitud de las tasas de incidencia.
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USES OF CERTIFICATE OF DEATH IN A POPULATION-BASED
CANCER REGISTRY

Summary

In this study we review the uses of the certificate of health in
population-based cancer registries, as well as their main pro-
blems and limitations.

The most important uses are: case identification, passive
follow-up and the elaboration of some quality control indicators.
Among the problems, the most important ones are those related
with the access to the certificate and the impact of death-
certificate-only cases on the calculation of incidence rates.
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Introduccion

| Certificado de Defuncidn

(CD), o en el caso de nuestro

pais, el Boletin Estadistico de

Defuncion (BED), es el docu-
mento basico para |a elaboracion de
las estadisticas de mortalidad. Ade-
mas se ha empleado, y continda sien-
dolo, en diversos campos de la inves-
tigacion epidemiolégica, 2 debido
principalmente a la exhaustividad y a
su bajo costo. Una de las areas de
estudio en las cuales su uso estd muy
extendido es en los registros de en-
fermedades.

El objetivo de este trabajo es revi-
sar los usos que el CD tiene en un
registro de cancer de base poblacio-
nal (RCBP) junto con los problemas y
limitaciones que se plantean, en espe-
cial en Espana.

Usos principales

El CD se emplea en los registros
de cancer de poblacion en tres tipos

de actividades principalmente: a) para
la identificacion de casos y, en conse-
cuencia, estimar con mayor exactitud
las tasas de incidencia, b) para el
seguimiento pasivo de los casos re-
gistrados y el estudio de la supervi-
vencia y ¢) para elaborar ciertos indi-
cadores de control de calidad.

ldentificacion de nuevos casos

Los certificados de defuncion
constituyen una fuente de casos habi-
tual en un RCBP, variando el acceso a
dicha fuente de unos registros a
otros: desde el enlace directo (record
linkage) entre registro de mortalidad
y registro de cancer, hasta la revision
periddica de los CD por personal del
registro de cancer. Esta (ltima suele
ser la forma mas comdn en nuestro
pais.

Se trata de identificar casos que no
lo han sido por otras fuentes y por
tanto ha de figurar alguna mencion
del cancer en el CD, independiente-
mente de que haya sido ésta u otra la
causa basica de la defuncién. En con-
secuencia, para que el registro de

mortalidad sea atil a este fin es preci-
S0 que codifigue todas las causas y
no solo la causa basica, siempre que
el registro de cancer no tenga acceso
directo al CD. Es, ademas, imprescin-
dible que el registro de cancer dis-
ponga de la informacién nominal.

En Inglaterra y Gales, la Oficina
Nacional de Estadistica (OPCS) notifi-
ca semanalmente a los registros re-
gionales de cancer todas las muertes
ocurridas en su area en cuyo certifica-
do de defuncién se menciona un cén-
cer. La notificacion se realiza median-
te una copia del CD y los casos
nuevos identificados pueden ser in-
cluidos en el analisis®. En los infor-
mes de los registros de cancer no es
frecuente encontrar cual es la propor-
cion de casos incidentes identificados
a partir del CD. Lo mas habitual es
que se publiguen los porcentajes de
casos cuya fuente (nica de informa-
cion es el CD. Asi, la publicacion
oficial de la Agencia Internacional de
Investigaciones sobre el Cancer sobre
incidencia de este (ltimo en el mundo
recoge el indicador DCO, casos «Cer-
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tificado de Defuncién Exclusivamen-
te»*. Corresponderian al grupo C de la
figura 1. Sin embargo, s6lo en aque-
llos registros que no hacen una bis-
queda posterior (en hospitales, con-
tactando al médico certificador, etc.)
ambas proporciones coinciden. No
siempre, ademas queda explicito en
la metodologia si esta blsqueda se
realiza o no, lo que dificulta la valora-
cion de la relevancia de los CD como
fuente de casos®’.

En el Registro de Cancer de Murcia
(RCM), desde enero de 1986 esta
funcionando un circuito de bisqueda
de informacion complementaria para
casos identificados a través del BED,
basado en las conclusiones de un
estudio piloto efectuado en mayo de
1985. En esta fase piloto, de un total
de 106 BED con mencion de cancer,
el 52,9% se localizd en los ficheros
maestros del RCM o de los Hospita-
les del INSALUD, en el 21,7%, se
obtuvo informacion complementaria
del médico certificador (cuestionarios
postales y/o telefénicos) y en el
26,4% restante no se logrd informa-
cidn ninguna®. La media de llamadas
por médico que contestd fue de 2,3.
La figura 2 representa |a tasa acumu-
lada de respuestas segun el nimero
de llamadas efectuadas, que se tuvo

en cuenta para establecer un maximo |

de tres llamadas/intentos para los
cuestionarios telefonicos (Lizan M,
Navarro C, 1986. No publicado).

La proporcion de casos identifica-
dos a partir del BED varia de unos
registros a otros y también dentro del
mismo, reduciéndose entre otras ra-
zones en la medida que las demas
fuentes mejoran su exhaustividad.
Asi, el Registro de Cancer de Tarrago-
na ha pasado del 50% en hombres y
39% en mujeres en 1980 al 26% y
25% respectivamente en 1984°. Ex-
cluyendo los casos que posteriormen-
te se verifico que no eran verdaderos
casos incidentes, la proporcién de
casos incidentes identificados por el
BED fue globalmente del 19% en
1984; ello refleja la transcendencia de
esta fuente en la bisqueda de casos.
Ademas, la bisqueda de informacion
complementaria de los casos identifi-
cados por el BED posibilita, sobre

Figura 1. Circuito del Certificado de Defuncidn en un registro de cdncer de poblacidn
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A = Casos registrados previamente.

B + C = Casos identificados a través del certificado de defuncion.
C = Casos «certificado de defuncion exclusivamentex» (DCO).
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Fuente: Lizan M, Navarro C. 1986 (No publicado).

todo el comienzo de estas actividades
en el registro, el conocimiento de
nuevas fuentes de informacién o la
mejora de la exhaustividad de otras
ya existentes.

Seguimiento pasivo de pacientes
Segin algunos autores'® un regis-
tro ha de estudiar supervivencia junto
con la incidencia para que sea consi-
derado como tal. No obstante, el se-
guimiento de pacientes representa ta-
les dificultades para realizarlo con
suficiente calidad que frecuentemente
el analisis de la supervivencia no
constituye un objetivo principal para
muchos registros de poblacion. Al

contrario ocurre con los registros
hospitalarios!".

La opcibn mas viable para un
RCBP es el seguimiento pasivo utili-
zando el CD y calcular asi la supervi-
vencia. El seqguimiento es mas barato
y sencillo si se dispone de enlace
entre el registro de cancer y el regis-
tro de mortalidad, especialmente si
este (ltimo abarca a todo el pais. En
Estados Unidos existe el «National
Death Index». Se trata de un fichero
central que contiene una serie estan-
dar de items de identificacion para
cada fallecimiento que ocurre en Es-
tados Unidos desde 1979. La infor-
macion que proporciona, previa peti-
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cién, es el nombre del estado donde
ocurrié la muerte, el namero del certi-
ficado de defuncion y la fecha de la
defuncién. El usuario ha de obtener
las copias de los certificados de de-
funcidén en las oficinas estatales co-
rrespondientes y determinar qué re-
gistro es mdas probable que esté
asociado a la persona que se estu-
dia'2.

En Inglaterra y Gales, ademas de lo
indicado en el apartado sobre identifi-
cacion de casos, cada registro puede
solicitar a la OPCS informacion sobre
los pacientes que desee, relativa a si
estan vivos o muertos y en esta Glti-
ma situacion reciben una copia del
CD3. En Espana el Instituto Nacional
de Estadistica (INE) no responde, por
ahora, a consultas de este tipo ni
proporciona informacion nominal al-
guna a nivel central.

Un subproducto del seguimiento
pasivo a través del CD es la ayuda
que el registro de cancer puede pres-
tar a registros hospitalarios y/o in-
vestigadores ubicados en su area
para completar o validar sus propios
datos de supervivencia.

Control de calidad

El CD puede emplearse para el
control de calidad de un registro po-
blacional en dos aspectos: a) exhaus-
tividad del registro (completeness) y
b) exactitud (accuracy)* de la infor-
macion registrada'*'®. Siguiendo el
esquema de la figura 1, los casos B y
C son detectados (nicamente a través
del CD y, por tanto, es lasuma de By
C la que hay que considerar para el
indicador de exhaustividad. De esta
forma, el indicador basico de exhaus-
tividad a utilizar estara basado en la
proporcién: N° de casos incidentes
identificados a partir del Certificado
de Defuncion en un afio (B + C)
dividido por N° total de casos inciden-
tes en ese mismo afo.

Dado que no siempre los registros
disponen de informacion registrada
para distinguir adecuadamente los ca-
sos identificados a partir del CD de
los restantes, mientras que es mas

Tabla 1. Porcentaje de casos <Certificado de defuncidn exclusivamente» (DCO)
en diversos registros

Casos DCO

Hombres Mujeres Total
Zaragoza(1978-82) 13,7 11,7
Tarragona™ (1983) 17,0 15,0
Tarragona™ (1984) 55 7,0
Murcia (1983) 18,2
Murcia (1986)"** 8,5
Varese (1973-77) 40 40
Eslovenia (1973-77) 6,0 5,0

* No incluye piel
** Estimacion

Fuentes: Waterhouse J et al {eds) '8 Moreo P, Vergara A5, Borras et al®, Anonimo'® Registro de

Cancer de Murcia (datos no publicados).

facil conocer los casos DCO, se han
-empleado estimaciones basadas en el
intervalo de tiempo transcurrido entre
el diagnostico del caso y la notifica-
cién del registro'®'7. Un estudio méas
detallado de estos métodos se ha
publicado anteriormente’.

S6lo los casos C (los verdadera-
mente «Death certificate Only», CDO)
han de valorarse para |a exactitud. Asi
en la medida que la proporcion de
casos DCO registrados sea mayor
disminuira, posiblemente, la exactitud
de la informacion registrada, por las
limitaciones que se comentan mas
adelante y, en definitiva, la exactitud
de las tasas de incidencia estimadas
por el registro. Se admite que global-
mente la proporcion DCO no debe
superar el 10-15%'®. En la tabla 1 se
recogen datos sobre los casos DCO
en varios registros eapaiioles y algu-
nos europeos con los que suelen
compararse nuestras tasas. La tabla
esta realizada para el total de casos,
aunque se publican desglosados por
localizaciones 58,

El impacto que tienen las activida-
des para reducir los casos DCO se
puede apreciar al comparar las cifras
de Tarragona y Murcia para dos pe-
riodos diferentes. En ambos casos se
observa una disminucion de alrededor
de 10 puntos en el porcentaje de
casos DCO tras adoptar programas
de bisqueda de informacion clinica a

partir de casos identificados por el
BEDQ‘TQ.

Problemas y limitaciones

Los problemas se pueden distribuir
en dos grupos. De un lado, las dificul-
tades que se plantean para el enlace
entre el registro de mortalidad y el
registro de cancer. De otro, los deri-
vados de la calidad de los propios
documentos, es decir, los certificados
de defuncion.

Accesibilidad al Certificado de Defun-
cién

En Esparia, el acceso a los BED se
ha caracterizado porque han habido
variaciones en el modo y la facilidad
para su utilizacién, tanto entre dife-
rentes registros, como dentro de un
mismo registro pero en diferentes pe-
riodos de tiempo. El uso del BED asi
como las relaciones entre los regis-
tros de cancer y el INE no estan nor-
malizadas.

El hecho de que el INE no facilite
informacién personalizada, ya que no
graba el nombre del fallecido, dificul-
ta el seguimiento al no permitir bis-
quedas retrospectivas y también que
el registro tenga datos de los falleci-
dos fuera de la provincia®.

Gran parte de las dificultades sefia-
ladas tiene relacion con la forma de

* Se emplea el término exactitud siguiendo la definicion dada en A Dictionary of Epidemiology'® aunque Goldberg emplea para el mismo concepto

el término vafidity4.

GaceTa SANITARIA / JuLIO-AGOSTO, 1988, N. 7, VoL. 2

199




entender la confidencialidad de las
distintas partes implicadas y en la
interpretacion del Gnico articulo que
hace referencia al secreto estadistico
en la Ley de Creacién del Instituto
Nacional de Estadistica de 19452,

Exhaustividad del BED respecto al
cancer

Aungue la probabilidad de que si
una persona fallece a causa de un
cancer éste figure como causa basica
de la defuncién en el CD es bastante
elevada, y es superior a la de otras
muchas enfermedades, existe una
proporcion variable de casos en que
no hay constancia de tal evento en el
CD22, En un estudio realizado en dis-
tritos urbanos de Valencia, en aproxi-
madamente un 10% de los casos que
habian fallecido a causa de un cancer,
éste no figuraba como causa basica
de la defuncion?® . Para un registro
con un 10% de los casos identifica-
dos sdlo por el BED, un déficit seme-
jante en la exhaustividad produciria
una subestimacion del 1% de la tasa
de incidencia. Es de esperar que es-
tos porcentajes sean inferiores si se
consideran todas las causas que figu-
ran en el CD y no sélo la basica.
También se podria pensar que algu-
nos de estos certificados «falsos ne-
gativos» correspondan a personas
que hayan sido registradas. En este
(ltimo caso, las (nicas consecuen-
cias serian para el calculo de la su-
pervivencia, si no hay enlace entre
todo el registro de mortalidad y el
registro de cancer.

Registro de casos de cancer no con-
firmado

Estudios metodologicamente dis-
tintos realizados en Esparia °#23 coin-
ciden en que alrededor de un 5% de
los casos que se detectan a partir del
BED como cancer no se confirma el
diagnostico del mismo, ni clinica ni
microscopicamente y en consecuen-
cia no deben ser registrados (tabla 2).
El sobreregistro derivado de incluir
casos DCO, podria compensar, en tér-
minos globales, una parte del efecto
provocado por el déficit de exhausti-
vidad comentado anteriormente. No
obstante, esta generalizacion seria

Tabla 2. Algunos estudios realizados en Espafia en 1985 sobre la validez del diagndstico de
cancer consignado en el Boletin Estadistico de Defuncidn

Seleccion % de casos
de casos Presencia de cancer
con base . de Céncer no
poblacional Area en el BED confirmado®
Garcia Benavides Si Distritos urbanos Causa basica 4,0
de Valencia
Borras ef al No Provincia de Causa basica 46
Tarragona
Lizan et af No Provincia de Cualquier 4,7
Murcia causa
* E| estandar utilizado varia entre los diferentes estudios.
Fuentes: Referencias 8, 9 y 23. Elaboracion propia
Tabla 3. Existencia de tumor maligno o no, segin la documentacidn clfnica,
en relacidn al uso de los términos neoplasia, tumor, cdncer, carcinoma,
u otro sinénimo de malignidad segun la CIE-0, en el BED
Existencia de tumor maligno segun
Término Morfolbgico la documentacion clinica TOTAL
empleado en el B.E.D.
Sl NO
Neoplasia SAl o Tumor SAl 17 1 18
Cancer, Carcinoma u otro sinénimo de ma-
lignidad segan CIE-0 46 5 50
TOTAL 63 6 68

Fuente: Lizdn M, Navarro C. 1986 (No publicado).
(Test Fisher: p = 0,4)

conveniente explorarla antes en va-
rios registros.

Imprecisién en la terminologia de los
BED respecto al cancer

A veces, los BED utilizan términos
como neoplasia o tumor sin aclarar si
se trata de un tumor benigno o malig-
no. De acuerdo con las normas de
codificacion de la Clasificacion Inter-
nacional de Enfermedades para Onco-
logia, CIE-0%* deben considerarse
como de naturaleza incierta y por
tanto no como cancer.

En el estudio piloto referido ante-
riormente® no se demostrd diferencia
significativa (p=0,4) entre el valor
predictivo de un BED con término de
neoplasia o tumor y aquellos con can-
cer, carcinoma u otro sindénimo de
malignidad, segin la CIE-O, respec-
to a la existencia de un tumor ma-
ligno documentado clinicamente (ta-

bla 3).

Concardancia entre el certificado de
defuncion y la documentacion clinica
respecto a la localizacién tumoral

En la tabla 4 se recogen algunos
trabajos, que aportan porcentajes de
confirmacion global entre el 82,7% y
el 64,4%. Parte de estas diferencias
pueden explicarse por la metodologia
empleada o por ser paises o areas
distintas. En lo que coinciden estos
trabajos es en sefialar las localizacio-
nes del pulmén y mama, que se en-
cuentran entre las de mayor inciden-
cia, con buenos indices de
exactitud?325-27,

Registro de casos prevalentes

El registro de casos prevalentes es
un riesgo que ha de tenerse en consi-
deracion cuando se registran casos
DCO, puesto que es probable que una
proporcion de ellos haya sido diag-
nosticado en afos anteriores al del
fallecimiento. El efecto es mas mar-
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Tabla 4. Concordancia entre el certificado de defuncién y la documentacidn clinica respecto a la localizacién del cdncer en varios estudios

N.2 Certi- N.2 CD con
Clasifi- ficados de documentacion Nivel de Tasa de Certificacion

Ao Autor cacién defuncion clinica concordancia confirmacion céncer Estandar
1981 Percy et al CIE-82 49.873" 48.826 3 digitos 82,7 Causa basica Diagnéstico
(140-207) hospitalario
1981 Bosch et al CIE-92 2.945 1.557 3 digitos 81,0 Todas las Diagnéstico
causas clinico del
céncer
1984 Navarro et al CIE-0 2.928 648 3 digitos 64,4 Todas las Diagnéstico
(140-199) causas hospitalario
del cancer
1986 Garcia CIE-92 333 273 3 digitos 76,9 Causa basica Diagnéstico
Benavides (140-203) clinico de
muerte

* Cifra estimada a partir de la informacion del articulo revisado
** Incluye los tumores benignos y de naturaleza no especificada.

Fuentes: Referencias 23, 25, 26, 27.

cado en los primeros afos de funcio-
namiento del registro, ya que cuando
la serie es larga tiende a compensar-
se en conjunto, siempre que no varie
sustancialmente la proporcion de ca-
sos DCO* En el estudio de Lizan et
al®, del total de BED para los que se
pudo encontrar la fecha del primer
diagndstico del céncer, el 62,2% se
habia efectuado en los doce meses
anteriores al fallecimiento. El efecto
aislado del registrto de casos preva-
lentes tomando como referencia este
estudio seria desde una sobreestima-
cién de |a tasa de incidencia del 3,8%
para una proporcion de casos inci-
dentes DCO del 10%, hasta el 15,1%
si el porcentaje DGO alcanzara el
40%

El uso del CD no estd, pues, exento
de problemas, aunque, en términos
globales, las consecuencias de ex-
cluirlos como fuente de informacion
pueden ser mayores que las deriva-
das de su utilizacion. Para algunos
registros, la tasa de incidencia para
todas las localizaciones se subesti-
maria hasta en un 20%, si no se usara
el CD para la identificacién de casos®.
Las variaciones de la tasa real de
incidencia para todas las localizacio-
nes, provocadas por estas limitacio-
nes, tenderian a compensarse con
una proporcion de casos DCO no su-
perior al 10%. Probablemente, no se
pueda decir igual a nivel de localiza-
ciones concretas. La inexactitud del

CD respecto a la topografia no suele
tener consecuencias grandes en algu-
nas de las localizaciones mas fre-
cuentes, como el pulmoén y la mama.

Parece oportuno, antes de finalizar,
hacer una reflexion sobre la confiden-
cialidad de estos documentos, y por
extension, sobre toda aquella infor-
macion personalizada que por dife-
rentes vias llega a los Registros de
Cancer. Parece incuestionable el inte-
rés de la opinion pablica sobre las
medidas eficaces en el control de los
riesgos ambientales inductores de
cancer y también sobre la investiga-
cion tanto etiolégica como clinica.
Por otra parte, el deseo de ver prote-
gida la intimidad individual es otro de
los puntos de discusion continua en
los paises mas desarrollados. Este
deseo no es incompatible con la tarea
de los Registros de Cancer puesto
que una de sus mayores preocupacio-
nes es poner los medios y desarrollar
soluciones para que no se viole este
derecho. Pero parece también fuera
de discusion la necesidad de utilizar
informacion personalizada para unir
diferentes registros si se quiere medir
de una forma mas exacta la inciden-
cia de cancer, analizar sus causas
con un minimo gasto y determinar la
efectividad de las medidas de control.
Muir y Démaret?® son tajantes a este
respecto: un efectivae control del can-
cer y secreto absoluto son incompati-
bles.

En cualquier caso, y puesto que los
registros de mortalidad ya existen, su
uso en los Registros de Cancer, con
las garantias de confidencialidad ne-
cesarias, debe potenciarse y ser, a su
vez, un estimulo para la mejora de la
calidad de las propias estadisticas de
mortalidad. El coste marginal que
este uso supone, creemos que se
compensa con los beneficios que un
conocimiento mas exacto de la mor-
bilidad por cancer pueden proporcio-
nar.
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