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El futuro de los registros y de los sistemas de la vigilancia

epidemiolégica

The future of registers and epidemiological surveillance systems

F. Guillén*

Hasta que a principios de los afios 70 se cre6 en Navarra
uno de los registros de tumores de Espana’ las actividades de
vigilancia epidemiologica estaban centradas en las enferme-
dades infecciosas, en concreto, en el sistema de
Enfermedades de Declaracién Obligatoria, un sistema que se
remonta a principios del siglo XX. La vigilancia epidemiol6gi-
ca fue definida por el ya fallecido Langmuir, fundador del pro-
grama de epidemiologia de Campo (“Epidemiology Inteligence
Service” o EIS) de los Centros de Control de enfermedades de
Atlanta como “la observacién continuada de la distribucién y
la tendencia en la incidencia, mediante la recoleccidon siste-
matica y evaluacién de informes sobre mortalidad, morbilidad
y otros datos pertinentes”. También ha sido definida como la
recoleccion sistematica, andlisis, interpretacién y disemina-
cion de las estadisticas sanitarias®. Sin embargo, el recoger y
difundir la informacién no es igual a la vigilancia epidemiol6-
gica. Es importante distinguir entre la gestion de un registro o
un sistema de informacion sanitaria y la vigilancia epidemio-
légica. Hay autores que incluyen en esta definiciéon la aplica-
cion de esta informacioén a las medidas de prevenciéon y con-
trol’. Esto es muy importante porque un riesgo de los sistemas
de vigilancia epidemiolégica es apartarse de sus objetivos ori-
ginales y centrarse en la recoleccion de datos y difusion de los
mismos como un fin en si mismo, perdiendo su original fun-
cion de salud puablica. La vigilancia epidemiologica es también
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diferente de la investigacion epidemiolégica; en un sistema de
vigilancia epidemiolégica es esencial que la informacion reco-
gida por el sistema sea exacta, facilmente comprensible y
especialmente rapida; no debe haber retrasos de afios o
meses en la diseminacion de los resultados; estos deben estar
al dia y diseminarse cuanto antes. Las nuevas tecnologias de
la informacién tales como el correo electrénico e Internet, al
desplazar a los tradicionales soportes impresos, pueden per-
mitir acelerar la recogida y la difusién de los datos. Se esta
procediendo a la aparicion de publicaciones en Internet por lo
que es posible disponer a través de la red, del altimo ejemplar
del MMWR (Mortality and Morbidity Weekly Review) de los
Centros de Control de Enfermedades de Atlanta, unas sema-
nas antes de recibir la versién impresa del mismo. De la
misma forma que se puede disponer de las cotizaciones dela
bolsa en tiempo real, o del escrutinio de los resultados elec-
torales, en el futuro se dispondra de la informacién epidemio-
légica en tiempo real conforme se vaya generando la misma.

Una tentacion frecuente entre los gestores de los sistemas
de informacién sanitaria, registros y sistemas de vigilancia
epidemiologica es olvidarse de los motivos por los que la
sociedad cre6 el sistema y centrarse en la investigacion,
sobrecargando los sistemas con objetivos secundarios, retra-
sando el mismo y haciéndolo perder credibilidad. En este sen-
tido los Centros de Control de Enfermedades de Atlanta han
propuesto unas directrices de calidad para los sistemas de
vigilancia epidemiologica’.

Una pieza fundamental de los sistemas de vigilancia epide-
miologica de las enfermedades cronicas son los registros.
Aunque puede haber registros hospitalarios que pueden ser-
vir para la evaluacion de la supervivencia de los pacientes o la
efectividad de los tratamientos, los registros més ftiles son
los de base poblacional, que permiten estimar la incidencia de
las enfermedades cronicas en una comunidad. El primer regis-
tro de cancer fue establecido en Mecklenberg en 1937. En este
registro se recogia el nombre del paciente, lo que evitaba la
duplicacién de casos. Posteriormente se comenzaron regis-
tros similares en otros lugares de Alemania (Sajonia, El Sarre)
y Austria (Viena) en 1939, pero debido a la guerra fueron inte-
rrumpidos’. En los Estados Unidos hubo intentos de crear un
registro de tumores dseos en 1921, a lo que siguieron encues-
tas de morbilidad, que incluian el céncer, realizadas cada 10
afos desde 1938. En 1971 con motivo de la campaia de “la
guerra contra el cancer” el Instituto Nacional del Cancer (NCI)
de los Estados Unidos, crearia el programa SEER (Surveillance,
Epidemiology and End Results) que comenzaria a recoger
casos en 1973. Su base de datos en la actualidad recoge mas
de 2 millones de tumores.
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Las caracteristicas fundamentales de un registro son la
exhaustividad tanto de los casos como de la informacién que
los acompana, la calidad de estos datos, la disponibilidad
rapida de la informacién y su posible diseminacion.

En este nimero de la revista ANALES del Sistema Sanitario
de Navarra se presentan dos interesantes articulos sobre la
vigilancia epidemiolégica del VIH/SIDA y el cancer en Navarra.
El primero nos muestra la tendencia decreciente de la inci-
dencia de la infeccion por VIH en Navarra, fen6meno que tam-
bién se observa en la incidencia de casos de la enfermedad,
aunque es preocupante, la creciente proporcién de mujeres
entre los enfermos. El segundo nos presenta la incidencia de
céncer en Navarra destacando una estabilizacion de las tasas
de cancer de mama, que podria deberse al impacto de los pro-
gramas de deteccion precoz del cancer en Navarra. Asi
mismo, es importante sefalar que los tumores con mayor inci-
dencia son debidos a factores tales como el tabaco, el consu-
mo de alcohol, la dieta y la exposicion excesiva a la luz solar,
a lo que sefiala un campo de actuacién para la prevencion de
estas enfermedades en nuestra comunidad.

El registro de VIH/SIDA es un ejemplo de una de las carac-
teristicas que deberén tener los futuros sistemas de vigilancia
epidemiolédgica: la flexibilidad. Los numerosos cambios en las
definiciones de la enfermedad han hecho que los sistemas de
vigilancia epidemioldgica se tengan que ir adaptando a los
mismos. El estigma que rodeaba a esta enfermedad y el miedo
a la discriminacién han hecho que se desarrollen medidas de
seguridad extremas para proteger la identidad de los indivi-
duos. Estas medidas se han extendido a otros registros. Sin
embargo, se esté dificultando la investigacién epidemiologica,
por lo que es necesario encontrar un equilibrio entre las
demandas contradictorias de la sociedad, que por una lado
exige la proteccion de la intimidad de los individuos y por otro
lado requieren que se realice investigacion epidemioldgica
sobre las causas de la enfermedad, la cual requiere muchas
veces la interconexion de distintas bases de datos. El desa-
rrollo y la aparicién de nuevos sistemas de criptograffa con
clave puablica pueden servir en el futuro para conciliar estas
demandas aparentemente contradictorias.

Una asignatura pendiente es la explotacion de la informa-
cion para su uso por los investigadores y la rentabilizacion de
los recursos que la sociedad ha invertido en estos sistemas.
En este sentido cabe elogiar la decision del SEER
(Surveillance, Epidemiolgy and End Results) de los Estados
Unidos de implicar a la comunidad cientifica en la vigilancia
epidemiolégica del cancer mediante la distribucién a todos
los investigadores que los solicitan de un CD-ROM con los
registros de mas de dos millones de tumores desde 1973 hasta
19977, dandose la paradoja de que pueden ser mas accesibles
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para un investigador espafiol los datos del registro de cancer
de Detroit, que los de cualquier registro espafiol.
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