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Resumen

Los registros de cancer de base poblacional (RCBP) son los responsables del reporte de
incidencia, mortalidad y supervivencia de los pacientes con cancer para sus respectivas
poblaciones. Los RCBP del pais son definidos por la legislacion colombiana como fuentes
de informacion de los registros nacionales de cancer para adultos y nifos, pero carecen de
un soporte juridico que permita el acceso a las fuentes oficiales de informacion nacional y
enfrentan restricciones dadas por la ley para el tratamiento de datos personales que impide
la transferencia de informacion de los registros nacionales de cancer y todas sus fuentes hacia
los RCBP. Se analizaran los problemas de acceso a la informacion de estadisticas vitales del
pais, asi como las consecuencias de estas barreras de acceso para los RCBP, y se presentaran
argumentos que sustenten la necesidad de que los RCBP puedan acceder a la informacion
necesaria para poder cumplir su objetivo.
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Abstract

Population-based cancer registries (PBCR) are responsible for reporting incidence, mortality
and survival for cancer patients in their respective populations. Colombian legislation assigned
the PBCR as sources of information for the national observatory on cancer. However, the PBCR
lack legal support that officially assures access to official sources of national vital statistics
and information on healthcare consumption; they face restrictions provided by law for the
processing of personal data that prevents the transfer of information from national cancer
databases and all their sources to the PBCR. We provide analysis of the problems of access to
information on vital statistics of the country and the consequences of these access barriers
for the PBCR, the presented arguments illustrate the need for the PBCR to have a smooth

access to such information to be able to comply with their objectives.
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Introduccién

Los registros de cancer de base poblacional (RCBP) son
ampliamente reconocidos en todo el mundo por su papel y
trayectoria en la produccion de estadisticas de incidencia,
mortalidad y supervivencia de los pacientes con cancer para sus
respectivas poblaciones'2. La Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) a través de la Agencia Internacional para la Investigacion
del Cancer (IARC) impulso el desarrollo de los RCBP como una
metodologia valida y confiable para la recoleccion sistematica de
todos los casos de cancer diagnosticados entre los residentes de
sus poblaciones. Los RCBP constituyen el patron de oro respecto
al suministro de informacion sobre incidencia y supervivencia
del cancer en una region definida'?; otras de sus utilidades
son establecer hipotesis para identificar posibles causas del
cancer en la comunidad y evaluar el impacto de las actividades
de control de la enfermedad?®; cuando existe la posibilidad
de enlazar los datos de los RCBP con los datos de estadisticas
vitales se puede hacer una evaluacion de supervivencia y asi
obtener informacion valiosa para evaluar la situacion de una
poblacion respecto a la enfermedad.

Los RCBP son importantes para la formulacion de politicas y
la toma de decisiones en salud publica y sus datos pueden ser
utilizados: para definir y monitorear la incidencia, investigar
patrones de tratamiento del cancer y evaluar la efectividad
de las estrategias de la salud plblica para prevenir los casos
de cancer y mejorar la supervivencia de los pacientes®. Los
principales programas para el control del cancer se basan en los
datos de los RCBP para disefar sus planes de accion, seleccionar
los grupos poblacionales donde se invierten los recursos y
monitorear los resultados de sus acciones.

El cancer en Colombia actualmente representa la segunda
causa de muerte para las mujeres y la tercera para los hombres?.
Seglin GLOBOCAN para 2020 se estiman 103.881 nuevos casos de
cancer (excluyendo los canceres de piel no melanomas) y el 53%
de estos casos corresponden a mujeres. Para el mismo ano el
numero estimado de muertes por cancer es de 49.036, donde el
50,6% corresponde a mujeres®.

Desde hace varios afos las autoridades de salud de Colombia
son conscientes de la importancia del cancer, lo que motivo
que fuese reconocido como un problema de salud publica de
prioridad nacional y dio origen a un marco normativo en el pais
para los sistemas que manejen la de informacion relacionada
con la enfermedad del cancer en Colombia’.

En 2010 la Ley 1384 estableci6 el Registro Nacional de Cancer
en Adultos7 y la Ley 1388 ordend crear el Registro Nacional
de Cancer Infantil (RNCI)®, ambos basados en RCBP y registros
institucionales. Desafortunadamente, estas leyes dejaron
muchas imprecisiones que causan problemas en su interpretacion
y aplicacion. Por ejemplo, en el mundo los RCBP son definidos
con base en una poblacion delimitada geograficamente y
no por caracteristicas demograficas de la poblacion, como
grupos etarios. Mientras un RCBP en principio puede, seglin sus
intereses, limitarse al cubrimiento de poblaciones de adultos
o de nifos dentro de sus limites geograficos, todos los RCBP de
Colombia se enfocan en la poblacion general sin limitaciones
por grupos etarios'®'. Adicionalmente, las leyes no presentan
un glosario de definiciones y los conceptos tales como “casos”,
“completitud” y “cobertura” pueden variar su interpretacion
en diferentes contextos. Es importante sefalar que el tema
central de este manuscrito es que los RCBP mencionados en la
ley no tienen un soporte juridico que les permita obtener acceso
directo a las demas fuentes oficiales de informacion nacional.
Sumado a esta problematica, la normatividad nacional para el
tratamiento de datos personales™ no permite la transferencia

de informacion del RNCA, ni del RNCI y todas sus fuentes,
incluyendo datos de estadisticas vitales y diagnosticos, hacia
los RCBP y dicha situacion provoca asimetrias en la informacion.
Asimismo, la falta de facil acceso a esta informacion, tan
importante para los RCBP para evaluar completitud y hacer
seguimiento, podria poner en riesgo la existencia de los RCBP
y la posibilidad de disponer de estadisticas poblacionales del
cancer a nivel poblacional.

Este articulo analiza los problemas de acceso de informacion
de los RCBP a las estadisticas vitales del pais, las consecuencias
de estas barreras de acceso y presenta argumentos que sustentan
la necesidad para los RCBP de tener acceso a la informacion
requerida para poder cumplir con su objetivo.

Antecedentes

El Ministerio de Salud de Colombia reconoce la importancia
de disponer de informacion valida y confiable recolectada de
forma rutinaria sobre los pacientes diagnosticados con cancer
para la produccion de la mejor evidencia cientifica con fines
de establecer acciones para el control integral del cancer en el
pais: reducir la incidencia y la mortalidad y mejorar la calidad
de vida de los pacientes oncoldgicos’.

Desde 2001 el Ministerio de Salud' tiene como competencia
el disefo, la implantacion y la administracion del Sistema
Integral de Informacion en Salud y del Sistema de Vigilancia
en Salud Plblica, posteriormente denominado SISPRO (Sistema
Integrado de Informacion de la Proteccion Social)'. Por su parte,
el Instituto Nacional de Cancerologia (INC) tiene dentro de sus
funciones: asesorar y asistir al Ministerio de Salud en el area
oncologica a nivel nacional y territorial®, ser el coordinador del
Observatorio Epidemioldgico de Cancer’ y regular los registros
poblacionales de cancer en el pais’®.

La ley colombiana establecio que el SISPRO es el Unico
sistema de informacion en salud a cargo del Ministerio de
Salud y que debe integrar los componentes demograficos,
socioeconémicos, epidemioldgicos, clinicos, administrativos y
financieros relacionados con servicios en salud en Colombia.
El Congreso de la Republica legalmente en 2010 establecio los
Registros Nacionales de Cancer en Adultos y los RNCI”# (cuadro
1) los cuales definen como fuentes de datos los RCBP y los
registros institucionales, cualquiera sea su naturaleza juridica,
y establecio que tanto la direccion como la coordinacion técnica
de los registros nacionales de cancer en adultos estan a cargo
del INC".

Los RCBP juegan un papel importante en la epidemiologia
del cancer al permitir la estimacion de las incidencias de los
diferentes tipos de cancer en sus poblaciones, al igual que otras
estadisticas sobre la carga de la enfermedad como la mortalidad
y la supervivencia'2. En Colombia estas funciones actualmente
estan a cargo de cinco RCBP municipales en Bucaramanga (area
metropolitana), Cali, Manizales, PastoyBarranquilla, yunoanivel
departamental en Antioquia; los cuatro primeros estan incluidos
en las Ultimas dos ediciones de las estadisticas de incidencia
de cancer en los cinco continentes (IARC CI5), lo que implica
que su calidad es avalada para figurar alli a partir de 2002%°.

Los RCBP del pais iniciaron con mucha anterioridad* a las
leyes que en 2010 establecieron los registros nacionales de
cancer; el primer RCBP en Colombia fue en Cali??, el cual publica
sus datos a partir de 1962 y es el registro con mayor trayectoria
en Latinoamérica; luego le sigue el de Pasto' establecido en
1998y, posteriormente con el apoyo del INC, fueron creados: en
2000 los registros de Bucaramanga'?, en 2002 los de Manizales™
y en 2008 los de Barranquilla™.
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Cuadro 1
Ley 1384 de 2010

Ley 1388 de 2010

que prevé la Ley 1122 de 2007.

ARTICULO 15. SISTEMAS DE INFORMACION. Se estableceran los Registros Nacionales de Cancer Adulto, basado en registros
poblacionales y registros institucionales. Estos haran parte integral del Sistema de Vigilancia en Salud Publica. La direccion
y coordinacion técnica del registro estara a cargo del Instituto Nacional de Cancerologia.

ARTICULO 12. REGISTRO NACIONAL DE CANCER INFANTIL. Para el desarrollo de la garantia establecida en el articulo 30
de la presente ley, se crea el Registro Nacional de Cancer Infantil, con el propdsito de llevar en tiempo real, el registro
sobre el diagnostico, seguimiento y evolucion del tratamiento del paciente, con la informacion que permita una atencion
de calidad y la realizacion de estudios cientificos. La informacion minima indispensable que debera capturar este sistema
aparece en el anexo técnico. Dicho registro hara parte del Sivigila y sera de notificacion obligatoria en tiempo real por parte
de los actores de la seguridad social en salud, sin perjuicio de optimizar los datos, segun el nuevo sistema de informacion

El INC ha continuado ofreciendo apoyo técnico y financiero
para el funcionamiento para al menos cuatro de los cinco RCBP
y gracias a ello ha puesto en funcionamiento un repositorio
de datos electronico de facil acceso para las entidades
territoriales®.

La informacion esencial para el funcionamiento de los RCBP
incluye variables del paciente, del tumor y, cada vez mas
importante, de seguimiento?. Las variables de seguimiento son
como minimo: el estado vital, la fecha del Gltimo contacto para
pacientes vivos y la fecha de defuncion en caso de pacientes
fallecidos; estas variables son necesarias para el calculo de las
tasas de mortalidad y la supervivencia de cancer en la poblacion
del registro y dicha informacion se podria desagregar por niveles
socioeconémicos para evaluar inequidades'? ™. Adicionalmente,
podrian recolectarse otras variables opcionales de acuerdo con
los intereses especificos de cada registro, como la causa de
muerte, puesto que permitiria la estimacion de la supervivencia
neta por causa especifica?.

Los RCBP obtienen las variables del individuo y del tumor
a través de las estrategias de identificacion activa y pasiva
de nuevos pacientes con cancer en todas las instituciones
prestadoras de salud de la poblacion de referencia que atiende
a pacientes con cancer. Esta busqueda, que en su mayor parte
es activa, implica una carga laboral y un consumo de recursos
importantes. Sin embargo, la informacion del seguimiento de
los pacientes en estadisticas vitales ofrece los mayores retos
logisticos debido, entre otros, a aspectos éticos, legales y
técnicos que en conjunto constituyen barreras administrativas
de acceso a las estadisticas vitales oficiales del pais.

Imprecisiones en el registro de las variables de seguimiento
conllevan a errores en el analisis de los datos lo que se
traduce en resultados sesgados®. Ejemplos de esta situacion lo
constituye un paciente que ha fallecido para el momento del
analisis y sobre el cual no se conoce con exactitud su estado
vital, por lo cual se presume vivo para el analisis, resultando en
subestimacion de la tasa de mortalidad y una sobreestimacion
en la probabilidad de supervivencia. De forma contraria,
suponer erroneamente que un paciente ha fallecido produce
sobreestimaciones de la mortalidad y subestimaciones de la
supervivencia®. En ambas situaciones, estos errores causan
resultados de pobre calidad para la comunidad cientifica, los
pacientes y los actores tomadores de decisiones.

Obstaculos para el acceso a las estadisticas
vitales del pais

La Cuenta de Alto Costo, una entidad técnica creada por
los Ministerios de Salud y de Hacienda con el fin de generar
informacion actualizada y real acerca de las enfermedades de
alto costo en Colombia?, dispone de acceso a las estadisticas
vitales de morbimortalidad a través del Instituto Nacional de
Salud, al igual que los registros nacionales de cancer para
adultos e infantil, quienes a la fecha solamente existen en papel.
Para estas entidades, el acceso a la informacion epidemiologica
esta regulado?, dada su utilidad para el conocimiento de la
situacion de salud de la comunidad y la promocion de reduccion
y prevencion del dafo a la salud.

Los RCBP, como previamente se sefala, son una fuente de
datos para el Registro Nacional de Cancer al igual que la Cuenta
de Alto Costo. Sin embargo, la Cuenta de Alto Costo dispone
de acceso a estadisticas vitales a nivel individual, mientras los
RCBP no cuentan con el soporte normativo por la ley colombiana
que permita este acceso. Esta situacion limita de manera
importante la disponibilidad y el enlace de datos a fuentes de
informacion, puesto que para el desarrollo de sus funciones
requieren realizar operaciones a nivel de microdatos con plena
identificacion de los pacientes™.

Los datos relacionados con la salud de las personas son
calificados como informacion sensible de acuerdo a la Ley de
Proteccion de Datos Personales en Colombia'®, dado el potencial
de afectar la intimidad del titular o que un uso indebido de esta
informacion pueda derivar en su discriminacion. A su vez, se
prohibe el tratamiento de datos sensibles, con tres excepciones
y se otorgan permisos especificos para el manejo de este tipo de
informacion: en casos de contar con la autorizacion del titular o
de sus representantes legales; ejercicios o defensas de procesos
juridicos, o cuando el tratamiento tenga una finalidad historica,
estadistica o cientifica, siempre que se adopten las medidas
conducentes a la supresion de identidad de los titulares'.

A pesar de las excepciones incluidas en la Ley de Proteccion
de Datos Personales, ninguna enmarca el trabajo de los RCBP,
ni siquiera la que menciona los fines estadisticos y cientificos,
puesto que no es viable anonimizar los datos, ya que el enlace
de los registros de los pacientes en los RCBP y las fuentes
de estadisticas vitales requiere obligatoriamente el uso de
variables de identificacion. De esta forma, la Unica opcion
legal con la que contarian los RCBP para el manejo de los datos
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sensibles seria tener el consentimiento explicito de cada uno de
los pacientes con cancer en sus poblaciones y disponer de los
permisos para que los datos puedan ser enlazados o trazados a
través de las diferentes fuentes de informacion.

Hipotéticamente la adopcion de una estrategia en la que
sea necesario que cada paciente con cancer consienta la
inclusion de su informacion en el RCBP derivaria de forma
inmediata en el fin de los registros poblacionales, puesto que
por definicion como se menciond anteriormente estos incluyen
de forma exhaustiva y sistematica todos los casos de cancer en
la poblacion. Adicionalmente, los recursos que conllevaria la
logistica necesaria para adelantar esta tarea a nivel poblacional
serian insoportables para los RCBP. Por tanto, esta opcion
tampoco es una alternativa para solucionar los problemas de
acceso a las estadisticas vitales oficiales del pais.

La situacion hasta ahora descrita para los RCBP en Colombia
no es muy distinta a la que rodea los RCBP en otros paises,
en especial la Union Europea, debido a la complejidad del
sistema legislativo para los paises que conforman el bloque. En
la Union Europea, la informacion de la salud de sus ciudadanos
se encuentra fragmentada en diferentes fuentes y las leyes de
privacidad y proteccion de datos no ofrecen un balance entre
preservar la integridad y el anonimato de los pacientes y la
posibilidad de realizar investigacion que impacte positivamente
en la salud de la poblacion y en la calidad del cuidado®*.

Es indudable la importancia para los RCBP de contar con la
informacion sobre el estado vital en los pacientes contenidos
en sus registros y las fechas de muerte tanto para calcular
supervivencia como fuente de notificacion de casos de cancer
por certificado de defuncion'3. Las opciones exploradas hasta
ahora bajo la normativa legal no ofrecen una solucion para el
problema de acceso a la informacion requerida, por tanto, es
imperativo plantear otras alternativas éticas, legales y técnicas
que permitan a los RCBP desarrollar eficientemente su trabajo.
Ademas, es necesario tener en cuenta que no encontrar una
solucion al problema planteado conllevara a los investigadores
de los RCBP a tomar una compleja decision: emplear datos
sesgados para derivar sus analisis o la busqueda de soluciones
por fuera de la ley que ponga en riesgo legal su trabajo.

El cambio en las leyes de proteccion de datos personales en
Estonia en 1996 causo el cierre del RCBP del pais porque las
nuevas leyes impidieron el uso de la informacion incluso para
fines estadisticos o propositos cientificos®'. Este es un ejemplo
internacional de las consecuencias negativas de la estricta
interpretacion de la ley que, al tratar de proteger los derechos
individuales, afect6 los derechos de la sociedad e impidi6 gozar
de evidencia para la planeacion de las politicas de salud, ademas
de traer otras grandes consecuencias por demas econdmicas al
no saber donde se debe invertir el dinero y la imposibilidad de
saber si la inversion que se esta realizando sirve para el control
del cancer a nivel poblacional.

Alternativas para obtener la informaciéon de
estadisticas vitales

Una primera alternativa para facilitar el acceso a la
informacion comprenderia un trabajo reciproco entre el
SISPRO, la Cuenta de Alto Costo y los RCBP. Especificamente,
estos sistemas de informacion nacionales retornarian los
microdatos de los pacientes reportados por los RCBP con la
informacion complementaria de las variables de seguimiento
de los pacientes, previo un ejercicio de anonimizar los
sujetos de las bases de datos y con restricciones sobre el uso
exclusivo de la informacion para el analisis estadistico y el

reporte de informacion natural de los RCBP. Pseudoanonimizar
corresponde a un proceso en el que las variables identificadoras
de los sujetos, tradicionalmente el nimero de documento de
identidad del paciente, se reemplaza por un nimero Unico que
impide la identificacion individual de los sujetos en la nueva
base de datos; las relaciones entre el documento de identidad
y el cddigo asignado solamente es conocido por el centro que
realiza la tarea y es guardado bajo protocolos de seguridad™. Sin
embargo, este centro podria en caso de ser necesario revertir el
proceso, para por ejemplo enlazar los registros de los pacientes
a otras fuentes de informacion cuando sea requerido. Esta
solucion estaria soportada por la Ley de Proteccion de Datos
dado que ya no existe enlace entre los datos y la identidad de
los pacientes, sin embargo, conllevaria una carga de trabajo
adicional para los registros nacionales de cancer puesto que
requeririan repetir este proceso en diferentes momentos en
respuesta a las necesidades especificas de cada uno de los RCBP,
traduciéndose directamente en costos presupuestales para el
sistema de salud del pais.

Otra solucion tentativa para que los RCBP tengan acceso a la
informacion de las estadisticas vitales requeriria la promulgacion
de normas juridicas que reconozcan los RCBP como actores
del sistema de vigilancia en salud del pais. De esta forma, los
RCBP bajo la coordinacion del INC y en cumplimiento de sus
competencias, podrian integrar el reporte de casos de cancer a
los sistemas de informacion del SISPRO y sus correspondientes
variables, cumpliendo con la normativa del reporte obligatorio
y obteniendo acceso directo a las demas fuentes oficiales de
informacion nacional. En este proceso seria necesario concertar
acuerdos con el Ministerio de Salud y el SISPRO que reconozcan
la existencia previa de los RCBP, en especial reconocer que
estos requieren de variables diferentes a las establecidas por la
malla estandar de los sistemas de informacion del SISPRO, tales
como el uso de la Clasificacion Internacional de Enfermedades
para Oncologia (CIE-03) y no solamente la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE-10), y el garantizar que los
registros puedan cumplir con los estandares que les permitan
la comparacion con otros RCBP internacionales®. Si bien la
implementacion de esta solucion seria una responsabilidad
conjunta del INC, el Ministerio de Salud, el Instituto Nacional
de Salud y los RCBP, seria importante contar con el apoyo de los
servicios oncoldgicos del pais y la comunidad académica para
promover esta iniciativa en la agenda politica del Ministerio de
Salud y Proteccion Social colombiano.

Para enfrentar las controversias éticas que plantea esta
solucion, derivadas de compartir datos sensibles sobre salud de
las personas, se debera citar el caracter epidemiologico de la
informacion necesaria para la existencia de los RCBP enunciada
como una excepcion para el tratamiento de datos sensibles de
la ley colombiana®. Esta solucion implicaria también solicitar a
los RCBP estrategias para salvaguardar la informacion sensible
de los pacientes; por ejemplo, compromisos explicitos con
la confidencialidad y la proteccion de los datos, al igual que
compromisos sobre el uso exclusivo de la informacion para el
desarrollo del ejercicio estadistico y cientifico de los RCBP,
muchas de estas estrategias fueron contempladas en las guias
sobre confidencialidad y ética para los RCBP promulgadas por
IARC en 1992 y actualizadas en 2005%.

El revisar la situacion de algunos RCBP de alta calidad
en el mundo que no cuentan con disponibilidad de datos de
mortalidad también puede sugerir soluciones para la situacion
en Colombia. En los Paises Bajos, donde no es posible el
acceso a los certificados de defuncion de forma identificable
por regulaciones de privacidad, los RCBP han implementado
soluciones a nivel local enlazando el registro poblacional con
la base de datos de registros personales municipales®. Estos
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acuerdos permiten actualizar el estado vital de los pacientes del
registro y conocer las fechas de defuncion, pero no constituyen
una solucion integral pues si bien hace posible el calculo de
la supervivencia relativa no permite obtener informacion de
personas que mueren por cancer sin un diagnostico previo de
cancer, los casos identificados con base exclusivamente en la
informacion de los certificados de defuncion “casos DCO™3.
Implementar estas soluciones locales en Colombia requeriria
establecer acuerdos con las secretarias de salud municipales,
una tarea compleja teniendo en cuenta el nimero de municipios
del pais, ademas de no garantizar actualizar el estado vital de
los pacientes del registro si estos mueren en otro municipio.

La busqueda de soluciones que posibiliten el acceso de
los RCBP colombianos a informacion valida y confiable del
seguimiento de los pacientes con cancer debe ser una prioridad
para el pais porque redundara en ventajas para los RCBP, pues
acceder a los microdatos de las estadisticas vitales permite
identificar casos de muertes con causas por cancer, casos
que de otra forma hubiesen escapado al registro produciendo
subestimaciones de la incidencia; también tendra efecto
sobre la sociedad al identificar prioridades para la planeacion
de estrategias y servicios de tamizacion y atencion para los
pacientes oncologicos, y sobre la agenda de investigacion del
cancer en Colombia al potenciar el estudio de manera mas
profunda de la supervivencia de los pacientes con cancer,
un tema que actualmente no hace parte de las estadisticas
reportadas de manera rutinaria por los RCBP en el pais™.

Recomendaciones finales

A diferencia de los estudios clinicos o resultados de los
registros hospitalarios, donde los resultados se refieren a grupos
particulares de pacientes, los RCBP permiten obtener para el
sistema de salud una imagen Unica y valiosa de las tasas de
incidencia, mortalidad y supervivencia del cancer en todos los
sujetos de una poblacion y por esto necesitan ser fortalecidos.

Las consecuencias de la interpretacion incorrecta o una
aplicacion estricta de las leyes de confidencialidad pueden
derivar en un uso limitado de los resultados a nivel local; la
invalidez de las comparaciones de los resultados, incluyendo
las internacionales; o incluso la muerte de los RCBP como se ha
descrito en otros paises?*3%3, Por ejemplo, la obligatoriedad de
contar con el consentimiento informado de los pacientes con
cancer haria que los resultados de incidencia y supervivencia
no fueran utiles debido al sesgo de seleccion principalmente
derivado por la baja respuesta de los pacientes a participar, por
dificultades en contactarles, y la exclusion de la informacion
de los muertos. Del mismo modo, pseudoanonimizar los datos
ha mostrado a través de simulaciones que no es una solucion
optima para el acceso de la informacion pues a pesar de ser
un sistema costoso y altamente complejo no esta libre de
errores y puede causar pérdidas en la calidad de los datos,
especialmente llevando a sobreestimacion de las probabilidades
de supervivencia®.

Para que los RCBP de Colombia puedan cumplir de forma
eficiente su trabajo es necesario permitirles y asegurarles
permanentemente el acceso a la informacion de estadisticas
vitales del pais con identificadores; no es concebible que el
acceso sea dependiente de coyunturas o situaciones especiales.
La alternativa mas prometedora parece ser la construccion de
un marco legal que convierta a los RCBP en actores con derechos
y responsabilidades dentro de los sistemas de informacion del
sistema de salud colombiano, algo implicita y parcialmente
organizado en algunas resoluciones. Sin embargo, es claro que

la solucion mas eficiente provendra de una conciliacion de los
aspectos juridicos y los aspectos técnicos, evitando que una
nueva norma exista en el papel, pero no se pueda hacer efectiva
debido a malas interpretaciones o vacios en la practica.

Considerando el marco legal y la existencia de los RCBP, esta
solucion es viable, siempre y cuando todos los actores estén
dispuestos a actuar proactivamente y razonando desde la
utilidad y la importancia de los RCBP y no desde las limitaciones
practicas y legales.

Por ultimo, es importante recordar que el deber ser de los
RCBP responde a compromisos internacionales adquiridos por el
pais al suscribir en mayo de 2012 el Proyecto de marco mundial
de vigilancia integral y metas para la prevencién y el control
de las enfermedades no transmisibles donde las estadisticas de
incidencia por tipo de cancer obtenidas a través de los RCBP
corresponden a uno de los indicadores del marco mundial3.
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