REGISTRO CENTRAL DE CANCER DE PUERTO RICO

Investigando Sospechas o
Preocupaciones de la
Comunidad
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Introduccion

Estas guias fueron creadas para ayudar a canalizar las preocupaciones de los habitantes
de Puerto Rico ante una sospecha de un aumento de casos de cancer en su comunidad. Para
crear estas guias se tomd en cuenta la publicacién hecha por el Centro para el Control y
Prevencion de Enfermedades (CDC por sus siglas en Inglés) y por la Agencia de Epidemidlogos
Estatales y Territoriales (CSTE por sus siglas en Inglés) en la cual se establecen los pasos para
analizar dichas preocupaciones.

Las guias que se discutiran a continuacién estan enfocadas en los conglomerados de
cancer (el cual definiremos mads adelante) que surgen en las comunidades o areas residenciales.
Situaciones relacionadas al ambiente ocupacional o por tratamiento médico no estan incluidas
en este reporte y se debera consultar con el Departamento del Trabajo o el Departamento de
Salud segun sea el caso.

A través de este documento se explicaran algunas caracteristicas sobre el cancer, se
definirad lo que son los conglomerados de cdncer, las razones por las cuales se hace dificil
estudiar estos conglomerados y se brindaran algunos pasos a seguir ante una sospecha de
conglomerados de cancer.

Por ultimo, estas guias estdn hechas como un modo de ayuda y orientacién sobre los
conglomerados de cdncer pero no reemplaza las guias o el tratamiento médico indicado en las
personas afectadas.

En las investigaciones de conglomerados de cancer no siempre se puede identificar la
causa de dicho evento. Aun asi, entendemos que para la comunidad afectada la identificacién
de una causa o agente comun es importante, por lo que es importante que se orienten con esta
guia y que al momento de hacer su peticion para investigar una sospecha brinden la
informacidn mas completa y necesaria para poder realizar un estudio de conglomerados en su

comunidad.
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Informacion sobre el Cancer

Algunos conceptos basicos sobre el cancer pueden ser utiles cuando se intenta
comprender si existe un conglomerado de cancer, como por ejemplo:
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muertes por cancer se deben al consumo de Figure 1:Proceso sobre el desarrollo del cancer
tabaco, sobrepeso, falta de actividad fisica y una pobre nutricién. Segun el Instituto
Nacional del Cancer, los factores mas comunes de riesgo para cancer son:

- Envejecimiento

+*  Tabaco

- Excesiva exposicién al sol

- Exposicion a radiacidn ionizante

* Ciertos quimicos y otras sustancias

+*  Algunos virus y bacterias
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Figure 2: Factores de proteccion y riesgo para diversos tipos de cancer
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Muchos de estos factores de riesgo pueden evitarse. Otros, tales como el historial
familiar, no se pueden evitar. Con el paso del tiempo, varios factores podrian actuar en
conjunto y causar que células normales se conviertan en células cancerosas.

B La carcinogénesis (proceso por el cual las células normales se transforman en células
cancerosas) consiste en una serie de cambios dentro de las células que normalmente
toman muchos afios. Pueden pasar mds de 10 afios entre la exposicién a un carcindégeno
(una sustancia o agente que causa cancer) y un diagndstico de cancer, lo que hace dificil

determinar la causa de ese cancer.

Pérdidas de seguimiento Muertos por otras causas

Expuestos /

Pea—— No Enfermos

Tiempo =
No expuestos =
\ 1
Pérdidas de seguimiento Muertos por otras causas

Figure 3: Proceso que describe el proceso de de exposicion y desarrollo de la enfermedad

E El cdncer es mas probable que ocurra en las personas mayores. Dado que la gente estd
viviendo mds tiempo, se deben esperar mas casos de cancer en el futuro. Esta mayor
expectativa de vida puede dar la impresidn de que el cancer se esta convirtiendo en una
enfermedad mucho mas comun, a pesar de que un aumento en el nimero de casos de
cancer esta relacionado, en gran parte, al creciente nimero de viejos en la poblacién.
Puerto Rico cumple con los criterios para clasificarse como “poblacion vieja”. De
acuerdo al Censo 2010, el nimero de adultos mayores de 65 afos o mas sobrepaso el
medio milléon de habitantes (541,998 personas), lo que constituye el 14.5 por ciento de

la poblacién total.

E Algunos grupos raciales y étnicos tienen indices mas altos de cancer que otros grupos.
Estas diferencias pueden deberse a multiples factores, tales como la etapa tardia de la

enfermedad al momento del diagndstico, barreras al acceso a los servicios de salud,
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historial de otras enfermedades, las diferencias bioldgicas y genéticas, los habitos de

salud, asi como otros factores de riesgo.

El cancer, en general, es comun. En Puerto Rico se diagnostican mas de 10,000 casos
nuevos de cancer cada afo. Ademas, se estima que una de cada tres personas que nazcan en la

actualidad sera diagnosticada con cancer en algin momento de su vida.

16,000 -
14,000
12,000
10,000
8,000
6,000
4,000

2,000

Figure 4: Numero de casos de todos los tipos de cancer diagnosticados por afio, Puerto Rico 1987-2010
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Conglomerados de Cancer

Defincion:

Un conglomerado (cluster, en inglés) de cancer se
puede definir como la aparicién de un nimero de casos de
cancer en una cantidad superior a la que se esperaria para
un determinado grupo de poblacién, un drea geografica y un
periodo de tiempo determinado.

Cuando hablamos de un numero de casos de cancer
gue es mayor a lo esperado nos referimos a cuando los casos observados son mayores a los que
usualmente se esperarian para un lugar que cuente con las mismas caracteristicas (incluyendo
cantidad de personas, edades y comportamientos similares).

Cuando una agencia de salud investiga una sospecha de conglomerados de cancer utiliza
estos parametros para determinar si los casos reportados de cancer representan un aumento
en relacidn a los casos esperados. De igual forma se utilizan las caracteristicas identificadas para
determinar si los casos reportados guardan relaciéon uno con el otro. En la préxima seccién se

describen las caracteristicas que debe presentar un conglomerado de cancer.

Caracteristicas de un conglomerado:

Una persona puede sospechar que existe un conglomerado de cancer cuando varios
seres queridos, vecinos o comparieros de trabajo son diagnosticadas con cancer. Sin embargo,
lo que parece ser un conglomerado puede realmente reflejar el nimero esperado de casos de
cancer en el grupo o area geografica especifica. En Puerto Rico, entre los afnos 2006 y 2010 se
diagnosticaron 65,942 personas con cancer invasivo. De éstos, 36,229 (54.9%) eran hombres y
29,713 (45.1%) eran mujeres. Esto significa un promedio de 7,246 hombres y 5,942 mujeres
diagnosticados anualmente con algun tipo de cancer. Dado a que muchas personas son

diagnosticadas con cdncer cada afio y dado a que la informacién y las estadisticas de cancer
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estan cada vez mas accesibles, gracias a los medios de informacién publica (radio, television,
internet), podria parecer como si hubiera un aumento en el nimero de casos, aun cuando estos
numeros reflejan la cantidad de casos esperados para la poblacién.

Es por esto que al considerar la posible existencia de un conglomerado de cancer en su
area, es importante recordar algunos hechos fundamentales:

E el cancer es una enfermedad comun que afecta a aproximadamente uno de cada tres
personas en su vida,

E el término cancer se refiere no a una sola enfermedad, sino a
un grupo de enfermedades relacionadas pero diferentes,

E existen muchos factores que pueden afectar la posibilidad de
desarrollar cancer incluyendo la edad, genética y estilos de
vida.

E en algunos tipos de cadncer, hay un periodo de “latencia” muy
largo entre el momento en el cual una persona se pudo haber
expuesto a una posible causa de cancer y el momento en que

se detecta el primer sintoma de la condicion.

Figure 5: Efectos del ambiente y
| “azar”,y estilos de vida

E un conglomerado de cancer puede deberse a

I”

E un aparente conglomerado de cancer tiene mds probabilidades de ser “real” si los casos
consisten en un tipo especifico de cancer, un tipo raro de cdncer, o un tipo de cancer que

generalmente no se encuentra en un grupo de edad.

¢Quiénes podrian estar envueltos en el estudio de estos conglomerados?

Cualquier reporte de un conglomerado de céancer, al igual que de cualquier tipo de
enfermedad, es investigado por epidemidlogos (cientificos que estudian la frecuencia,
distribucidn, causas y control de enfermedades en las poblaciones). Igualmente, evaltan las
medidas mas apropiadas para comprobar si existe o no un conglomerado de cancer. La
incidencia y la prevalencia son medidas de morbilidad que estdn muy relacionadas pero que

miden cosas distintas.
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La incidencia se define como el nimero de casos nuevos (o diagndsticos) de una
enfermedad, en un periodo especifico de tiempo, en una poblacién a riesgo de desarrollar la
enfermedad. Por otro lado, la prevalencia se define como el nimero de casos de una
enfermedad (casos nuevos y existentes) presentes en una determinada poblacion, en un
periodo especifico de tiempo. Por lo tanto, la prevalencia depende de la incidencia y de la
Wcidencly duracién de la enfermedad. Si la incidencia de una
enfermedad es baja pero los afectados tienen la
enfermedad durante un largo periodo de tiempo, la

proporcién de la poblacién que tenga la enfermedad

en un momento dado puede ser alta en relacién con su

Mortalidag iNCidencia. Inversamente, si la incidencia es alta y la
(o]
Cura

Figure 6: Conceptos de Incidencia, Prevalenciay ~ dUracién es corta, ya sea porque se recuperan pronto
Mortalidad o Cura

(cura) o fallecen (mortalidad), la prevalencia puede ser
baja en relacién a la incidencia de dicha enfermedad. Por lo tanto, los cambios de prevalencia
de un momento a otro pueden ser resultado de cambios en la incidencia, cambios en la
duracidn de la enfermedad o ambos. La prevalencia no puede ser utilizada como medida de
riesgo debido a que toma en cuenta la duracién de la enfermedad. Por tal razdn, la incidencia
es la medida correcta que se utiliza para medir el riesgo. En palabras sencillas, nuestra
percepcion sobre el problema de cancer esta influenciada mayormente por todos aquellos
casos de cancer existentes (prevalencia) y no necesariamente por los casos diagnosticados
(incidencia) de cancer al dia de hoy. Para poder hablar sobre mayor o menor riesgo de padecer
de cancer lo mas correcto es verificar la incidencia de casos en la comunidad para ver si la
cantidad de casos es similar a lo esperado o no.

Los epidemidlogos utilizan su conocimiento de las enfermedades, las ciencias
ambientales, los factores de estilo de vida y la bioestadistica para tratar de determinar si un
conglomerado sospechoso representa un exceso real de casos de cancer. Los epidemidlogos o
investigadores han identificado ciertas circunstancias que pueden llevar a sospechar una

posible fuente comin o causa de cancer entre la gente que piensa que es parte de un

conglomerado de céncer. Los investigadores desarrollan la definicién del "caso", el periodo de
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tiempo de interés y la poblacion a riesgo. Luego calculan el nimero esperado de casos y lo
comparan con el nimero observado. Un conglomerado se confirma cuando la razén de casos
observados a casos esperados es superior a 1.0 y la diferencia es estadisticamente significativa.

Los epidemiodlogos determinan si los casos de cancer podrian haber ocurrido por casualidad. A
menudo, se usa la prueba de la significancia estadistica, que es una medida matematica de la
diferencia entre los grupos. La diferencia se dice que es estadisticamente significativa si es
mayor de lo que se espera que ocurra solamente por casualidad. En la practica comun, una
diferencia estadisticamente significativa implica que hay una probabilidad de cinco por ciento o
menos de que la diferencia entre el nUmero de casos observados y esperados podria haber

ocurrido por pura casualidad.

Investigando un conglomerado

Cuando se esta investigando una situacion de un posible conglomerado de cancer se
tiene que tener en cuenta que no siempre se va a encontrar un factor comin o un agente
ambiental al cual atribuirle la causa de cancer. Esto se debe a que el cancer no es una

enfermedad, sino un conjunto de enfermedades con multiples factores causales.

Adicionalmente, en muchas ocasiones, el estudio de
conglomerados de cancer esta limitado a un nimero pequefno
de casos. Esto es aun mas problematico cuando se sospecha un

conglomerado de un tipo raro de cancer. Este numero limitado

de casos hace muy dificil encontrar una asociacidn (relacion) que Figure 7: Investigaciones poblacionales
sea estadisticamente significativa y por lo mismo se hace mas dificil llegar a una conclusiéon

certera.

Por otro lado, al encontrar una asociacion estadisticamente significativa entre un factor
de riesgo sospechoso y la enfermedad, no significa que el factor de riesgo sea la causa de la
enfermedad. En dicho caso habra que evaluar si esta asociacién se debe al “azar” o si es causal

(lo que causé la enfermedad).
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Estas son algunas de las razones por las cuales una investigacion de conglomerados de
cancer puede tomar tiempo. Sin embargo, no debemos enfocarnos Unicamente en conseguir un
causante del evento ya que la oportunidad de investigacion en la comunidad puede aumentar
el conocimiento del cdncer en las personas al igual que puede ayudar a promover la
participacién de los habitantes en actividades de prevencion del cancer y de comenzar a tener

estilos de vida mas saludables.

Interpretando los resultados

La confirmacién de un conglomerado de cancer no significa necesariamente que existe
una sola causa, una causa externa, un riesgo o un peligro que se puedan abordar.
Frecuentemente, las causas de un conglomerado de cancer no pueden determinarse. El cancer
usualmente es producido por una combinacién de factores que aun no se conocen en su

totalidad.

Los Conglomerados de Cdncer podrian ocurrir por muchas razones.
Algunas areas tienen indices de cdncer mas altos que otras por las siguientes razones,
ademas de la casualidad:

E Mejor acceso a servicios de salud

Si los residentes tienen mas probabilidad de que sus médicos les hagan pruebas de deteccién
del cdncer en comparacién con los residentes de otra area (ej. cdncer de mama, prodstata,

colorectal), entonces la deteccién de cdncer serd mayor que en otras areas.

E Estilos de vida

El habito de fumar, la actividad fisica regular, la dieta, asi como otras conductas, tienen un
fuerte impacto en el riesgo de contraer cancer. Si los residentes de un lugar tienen mas

probabilidades de tener estilos de vida poco saludables, entonces el indice de cancer en dicha
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area serd mayor que en otras (ej. cancer de pulmdn, de vejiga urinaria, de boca, garganta o
laringe estdn asociados con el habito de fumar; el cancer de endometrio esta relacionado a la
obesidad o al uso de hormonas exdgenas; el cancer de cuello uterino esta relacionado a la

presencia del virus de papiloma humano).
E Exposicion ambiental o laboral

Por ejemplo, si los residentes de una comunidad se exponen a sustancias perjudiciales, bien sea
en el trabajo o durante sus actividades habituales, éstos podrian tener mds posibilidades de
padecer cancer en comparacion a los residentes de otros lugares, que no se hayan expuesto a la
misma substancia. (ej. cancer de rifidn o de vejiga urinaria y exposiciones industriales;

mesotelioma y exposicién a asbestos)

E Conglomerados familiares de cancer
Condition affecting members of a family

Conglomerados familiares de cancer (cdncer que se produce
. , . Unaffected
en las familias con mds frecuencia de lo esperado por azar) se B Affected
han reportado para muchos tipos de cancer. Dado a que el
cancer es una enfermedad comun, no es raro que varios casos
gue ocurran dentro de una familia (ej. Sindrome de Lynch-
también conocido como cdancer colorectal hereditario no
asociado a poliposis 6 poliposis familiar). Conglomerados

familiares de cadncer a veces estan ligados a la predisposicion

hereditaria, pero los factores ambientales y el azar también

U.8. National Library of Medicine

) Figure 8: llustracion sobre la genética de
pueden estar involucrados. ciertas enfermedades familiares.
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Razones que hacen dificil estudiar los conglomerados de cancer

El riesgo de desarrollar cdncer en aquellos lugares donde existen sustancias toxicas
asociadas con algun tipo particular de cancer, dependera tanto del grado como del tiempo de
exposicion. Ademads, las personas tienen diferentes niveles de susceptibilidad para contraer
cancer. Por lo tanto, a los cientificos se les hace complicado conducir investigaciones de
conglomerados de cancer en la comunidad. El ambiente no es estructurado y cambia
constantemente; existen factores regionales, nacionales y globales que influyen en nuestro
alrededor. Ademas, habitualmente no existen registros de los factores ambientales de hace 20
o 30 afos, cuando se pudo haber originado el cancer. Es dificil saber cuanto de esa substancia
estd aun en el area y por cuanto tiempo ha estado alli. Igualmente, no es facil determinar
durante cuanto tiempo la persona ha estado en contacto con el factor ambiental. Igualmente,
otro factor que dificulta la investigacion es el hecho de que, en el transcurso de la vida, las
personas se mudan frecuentemente de un lugar a otro. Consecuentemente, los niveles de
inmigracion hacen que sea dificil saber cudndo y dénde una persona estuvo expuesta a un

factor determinado.



Pasos a seguir ante una sospecha de
conglomerado de cancer.

Por lo general, el Departamento de Salud de Puerto Rico en colaboracidn con el Registro
Central de Cancer de Puerto Rico (RCCPR) proporciona la primera respuesta a una sospecha de
un conglomerado de cédncer. EIl RCCPR ha ayudado a investigar conglomerados de cancer que se
han reportado en Puerto Rico. EI RCCPR aborda seriamente todas las solicitudes de
investigaciones de conglomerados. Si usted o los miembros de su comunidad sospechan de un
conglomerado de cancer en su comunidad o lugar de trabajo, puede comunicarse con el RCCPR

o con el Departamento de Salud.

Para solicitar que se realice un informe preliminar sobre el municipio donde usted sospecha
gue existe un conglomerado de cdncer se le requiere que tenga la siguiente informacién

disponible:

E Informacién sobre el conglomerado potencial:

+ tipo especifico de céncer,

+ fecha de diagnostico,

+* numero de casos,

+ edad de las personas con cancer,

+ sospecha de exposicion (es),

+ area geografica,

+ periodo de tiempo de interés.



ek |

E Lainformacion sobre cada persona con cancer en el grupo potencial:

+* nombre,

+ direccién al momento del diagndstico,

+ Sexo,

+ edad,

+ historial ocupacional,

+ |ugares en los que ha vivido y tiempo en ellos.

E Lainformacion sobre cada caso de cancer de:

4

tipo confirmado de céncer,

+ fecha de diagndstico,

edad al diagnéstico,

+ las causas posibles

+ |ugares donde ha hecho metdastasis (si alguno)

+ numero de contacto del médico (para contestar preguntas detalladas del cancer)

* |os numeros de casos que usted conoce,

+ la comunidad que usted sospecha tiene el conglomerado,

+ asi como otra informacidn que ayude a la investigacion.

Aunque la mayoria de las investigaciones no avanzan mas alla de la evaluacién inicial de
la informacion obtenida, el Departamento de Salud puede llevar a cabo una evaluacién mas
intensa o realizar un estudio epidemioldgico completo de considerarlo necesario. La decisién de
proceder a una investigacion mas minuciosa se basa generalmente en un conjunto de normas

desarrolladas por el Departamento de Salud y las agencias federales.

4
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