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¢;,Donde encontrar

informacion epidemioldgica fiable?

Pablo Alonso y Gerard Urrutia

La principal responsabilidad del periodista es la
de informar de manera objetiva, ponderada y
contrastada sobre hechos de diversa indole, en-
tre los que se incluyen los relacionados con la sa-
lud. Ello implica, entre otras cosas, la necesidad
de contrastar las cifras acerca de la magnitud, la
distribucion o el impacto de los fenémenos rela-
cionados con la salud sobre los que se informa,
ya que estos no son neutros y contribuyen pode-
rosamente a generar un estado de opinidn en los
lectores. Por tanto, en comunicacion cientifica
es crucial contrastar la informacion acudiendo a
fuentes de informacion fiables.

Aunqgue existe una larga tradicion histérica en
el registro, la elaboracion y la diseminacion de
informacion de interés sanitario, la tarea de con-
trastar las cifras sobre los fendmenos relaciona-
dos con la salud y la enfermedad no siempre es
facil. No tomarse suficientemente en serio esta
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responsabilidad contribuye a la disparidad de ci-
fras y datos epidemioldgicos que a menudo ofre-
cen los medios de comunicacion, lo que a su vez
contribuird a magnificar o minimizar la importan-
cia real de los problemas y sus consecuencias,
a fomentar perspectivas distorsionadas e intere-
sadas habituales en el ambito de la medicina (es
el llamado fendmeno disease mongering, por el
cual se crean enfermedades 0 se exageran situa-
ciones fisiologicas asociandolas con posibles su-
frimientos o patologias, habitualmente con fines
comerciales) o a extrapolar de forma inapropiada
datos procedentes de otros ambitos, entre otras
posibles consecuencias.

Para dar respuesta a la pregunta planteada
en el titulo, y a riesgo de una excesiva simplifi-
cacion, la informacién o los datos de interés sa-
nitario podemos dividirlos en dos grandes gru-
pos: informacién epidemioldgica (estadisticas) y
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resultados de la investigacion. La primera puede
obtenerse en los sistemas de informacion en epi-
demiologia y salud publica, y la segunda a través
de los resultados de la investigacion que, habi-
tualmente, se difunden por medio de las publica-
ciones cientificas en revistas biomédicas, aunque
a veces también lo hacen mediante informes que
son accesibles en las paginas web de las entida-
des u organismos implicados.

Aqui nos centraremos exclusivamente en la
informacion que puede obtenerse de los siste-
mas de informacion sanitaria, y solo haremos
alguna breve mencion a la informacion que se
difunde en forma de literatura cientifica. La infor-
macion contenida en los sistemas de informacion
nos permite dimensionar la magnitud de los pro-
blemas de salud aportando datos que informan
acerca de las diversas facetas o perspectivas de
un determinado problema (su frecuencia, distri-
bucion, factores de riesgo, morbilidad, impacto
social, costos, etc.). Habitualmente, cada aspec-
to especifico de un problema de salud requerira
tener que buscar en una fuente distinta. Ademas,
la cantidad y la calidad de la informacion disponi-
ble para cada uno de ellos, € incluso entre distin-
tas enfermedades, puede ser muy variable.

Los sistemas de informacion sanitaria

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) defi-
ni¢ «sistema de informacion sanitaria» como una
estructura disefiada para la recogida, el proce-
samiento, el andlisis y la transmision de la infor-
macion necesarios para la organizacion y el fun-
cionamiento de los servicios sanitarios, asi como
para la investigacion y la docencia (1). Esta defi-
nicion da cuenta de la amplitud de objetivos (pro-
vision de servicios, formulacion de politicas, edu-
cacion, investigacion, etc.), asi como también de
la complejidad que implica la puesta en marcha
de un sistema de informacion sanitaria. En otras
palabras, transformar datos en informacion Util
para responder a las necesidades de los diversos
colectivos (autoridades sanitarias, profesionales,
organizaciones y ciudadanos) requiere todo un
conjunto de elementos que deberan estar debi-
damente relacionados entre si. Esta es, pues, una
de las funciones bésicas que tienen encomen-
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dadas los organismos responsables de la salud
publica para hacer frente a los retos a que se en-
frenta la sociedad y a sus demandas. En nuestro
caso concreto, podemos hallar un buen ejemplo
de ello en el Portal Estadistico del Sistema Nacio-
nal de Salud, disponible en la web del Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, que
ofrece informacioén variada sobre la poblacion, las
actividades desarrolladas, los recursos disponi-
bles y la respuesta del sistema de salud.

A modo de resumen, los principales objetivos
de los sistemas de informacion sanitaria en salud
publica son:

e Medir la situacion sanitaria de una comunidad,
region o pais: describir la frecuencia de los
determinantes de la salud (factores de riesgo
asociados a diversas enfermedades), e iden-
tificar y cuantificar los problemas de salud (en
términos de morbilidad y mortalidad).

e Analizar tendencias (frecuencia) a lo largo del
tiempo.

¢ Realizar proyecciones (estimacion de escena-
rios de futuro).

¢ Realizar comparaciones geograficas.

e Analizar subgrupos de interés (segun edad,
Sexo, riesgo, gravedad, clase social, etc.).

La utilidad de esta informacion es multiple:

¢ Para la planificacion sanitaria, tanto en la for-
mulacion, la implementacion, el seguimiento y
la evaluacion de las politicas de intervencion en
salud adecuadas a la situacion, como para de-
finir objetivos de salud a la vez que establecer
prioridades en funcion de los recursos dispo-
nibles.

¢ Para la organizacion y el funcionamiento de los
servicios sanitarios asistenciales y no asisten-
ciales.

Para la gestion de programas sanitarios espe-
cificos.

Para la investigacion y la docencia (p. €j., iden-
tificar factores de riesgo, evaluar nuevos trata-
mientos, etc.).
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Tabla 1. Ejemplos de sistemas de informacion sanitaria segun el ambito y el método de recogida de la informacion.

Institucion sanitaria

Poblacional
Registro Registro Nacional de Mortalidad
Encuesta Encuesta Nacional de Salud

Sistema de notificacion
Obligatoria

Enfermedades de Declaracion

CMBD (altas hospitalarias)
Encuesta de satisfaccion de los usuarios

Notificacion de incidencias de seguridad
del paciente

CMBD: conjunto minimo basico de datos.

Clasificacion de los sistemas
de informacién

Los sistemas de informacion sanitaria pueden
clasificarse segun el ambito de registro y la re-
presentatividad de la informacién registrada, y
segun el método de recogida de los datos. Am-
bos aspectos son muy importantes a la hora de
seleccionar la fuente de informacion mas idénea
ante cada necesidad especifica de obtener o
contrastar la informacion.

Segun el ambito (Tabla 1), los sistemas de in-
formacion sanitaria pueden ser de dos categorias:

* De base poblacional: los datos sobre los fend-
menos de salud que se registran (mortalidad,
morbilidad, factores de riesgo, percepcion del
estado de salud, utilizacion de recursos, etc.)
se obtienen de todos y cada uno de los in-
dividuos que componen la poblacion, o bien
de una muestra representativa de ellos. El de-
nominador o marco de referencia es toda la
poblacion de referencia (ciudad, comunidad
autbnoma, pais, etc.). Por tanto, estos datos
permiten obtener estimaciones directas sobre
la magnitud y la tendencia de los problemas de
salud en la comunidad.

* De los servicios y las instituciones de salud: los
datos se producen en las instituciones sanita-
rias (historia clinica, informes de alta, registros
clinicos de enfermedades y procesos, etc.) y
el marco de referencia son los usuarios de los
servicios sanitarios. No reflejan, por tanto, la
frecuencia real de la enfermedad en la pobla-
cion. A pesar de ello, son la Unica forma de
obtener informacién que nos acerque al cono-
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cimiento de la magnitud de algunos problemas
de salud de la poblacion que no puede obte-
nerse por otros medios.

Segun el método de recogida de los datos
(Tabla 1), los sistemas de informacion sanitaria
pueden clasificarse como:

* Registros: recogida sisteméatica y continuada
de datos de toda una poblacion o de una insti-
tucion (p. €j., registro de mortalidad, registro de
nacimientos, registro de tumores, etc.).

* Encuestas: recogida de informacion de forma
ocasional (0 a veces periddica) en una muestra
representativa de la poblacion (general, enfer-
mos, usuarios o colectivos especificos), por
diversos métodos (entrevista personal o tele-
fonica, cuestionario autoadministrado enviado
por correo, exploracion médica, etc.).

* Sistemas de notificacion: por ejemplo de en-
fermedades de declaracion obligatoria, de
enfermedades laborales, de accidentes de tra-
fico, etc.

Indicadores sanitarios

Para que la informacion contenida en los sistemas
de informacion sanitaria sea Util, debe ser transfor-
mada en indicadores de salud. Estos indicadores
son variables que intentan medir u objetivar de
manera cuantitativa o cualitativa sucesos colecti-
VoS, para asi poder respaldar acciones politicas
y evaluar resultados y metas. La OMS los ha de-
finido como «variables que sirven para medir los
cambios». Hay indicadores de muy diversa indole,



pero los mas habituales en el campo de la salud
son los que se relacionan con la mortalidad, la na-
talidad, la morbilidad y la calidad de vida:

* Mortalidad: son ampliamente utilizados, ya que
la muerte es un fendbmeno universal, ocurre
una sola vez y se registra de forma sistematica
practicamente en todo el mundo.

* Natalidad: en esta categoria son importantes
los indicadores que miden la capacidad de re-
produccion de una poblacion. Existe una aso-
ciacion positiva entre altas tasas de natalidad y
nivel sanitario, socioecondmico y cultural. Son
importantes también los indicadores que refle-
jan el estado de salud materno-infantil, como
por ejemplo la tasa de bajo peso al nacer.

Morbilidad: intentan estimar el riesgo de enfer-
medad (carga de morbilidad) y cuantificar su
magnitud e impacto. Los episodios de enfer-
medad pueden no ser faciles de definir y re-
gistrar, y pueden prolongarse o repetirse en el
tiempo, lo que plantea dificultades en la elabo-
racion de indicadores de morbilidad.

Calidad de vida: son indicadores generalmente
compuestos que intentan objetivar un concep-
to complejo que considera aspectos como la
capacidad funcional de las personas, la expec-
tativa de vida y el nivel de adaptacion del sujeto
en relacion con su medio.

Existen muchos otros indicadores, como los
relacionados con los estilos de vida y el estado de
salud, la actividad, los recursos, la utilizacion y los
resultados del sistema sanitario, o los econdmicos
(sostenibilidad, gasto, costos, etc.) (Tabla 2).

Tabla 2. Indicadores del Servicio Catalan de la Salud
(CatSalut) disponibles en la pagina web del Observato-
rio del Sistema de Salud de Catalufa.

* Indicadores sociodemograficos: 7

* Indicadores de estilos de vida y estado de salud: 17
¢ Indicadores de recursos: 27

* Indicadores de utilizacion de servicios: 33

* Indicadores de calidad: 53

* Indicadores de salud publica: 65

* Indicadores de sostenibilidad econdmica: 73
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Fuentes de informacién
de ambito nacional (Tabla 3)

Instituto Nacional de Estadistica

El Instituto Nacional de Estadistica (INE) ofrece
en su pagina web una gran cantidad de informa-
cion estadistica de libre acceso. En este recurso
podemos encontrar datos estadisticos sobre la
economia, la demografia y la sociedad espano-
las. El Sistema Estadistico de la Administracion
del Estado es el encargado de elaborar las es-
tadisticas oficiales de Espafa (estadisticas para
fines estatales), asi como las estadisticas oficia-
les del Sistema Estadistico Europeo (estadisticas
europeas). Asi mismo, cada comunidad auténo-
ma dispone de un sistema estadistico propio en-
cargado de elaborar estadisticas para su ambito
territorial.

El INEbase es el sistema que utiliza el INE
para el almacenamiento de la informacion esta-
distica en Internet. A las operaciones estadisti-
cas disponibles puede accederse directamente
a través de la lista completa de operaciones de
INEbase o mediante los menus tematicos. Es-
tos menus permiten conocer toda la informacion
disponible de cada tema: operaciones para las
que se presentan resultados, junto con una pe-
quena descripcion de las variables publicadas, la
periodicidad y la disponibilidad de los datos, y el
ambito geografico; publicaciones y estudios re-
lacionados; enlaces a otras webs donde ampliar
la informacion de fuentes externas, y un enlace
al Inventario de Operaciones Estadisticas (IOE)
para conocer todas las operaciones del Sistema
Estadistico Espafol relacionadas con el tema.
Para cada operacion estadistica en INEbase
existe una pagina que da acceso a toda la infor-
macion relativa a ella: los resultados detallados
completos, la ultima nota de prensa publicada,
el calendario de disponibilidad de datos y toda la
informacion metodoldgica o descriptiva que ayu-
da a unas mejores comprension e interpretacion
de los datos (metodologias, cuestionarios, cla-
sificaciones, notas explicativas, etc.). Los resul-
tados detallados incluyen los Ultimos resultados
publicados y ademas la historia reciente de la
estadistica. Los ficheros de datos pueden visua-
lizarse directamente en INEbase o descargarse
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Nacionales

Direccion electrénica

Instituto Nacional de Estadistica (INE)
INEbase

Portal estadistico del Sistema Nacional
de Salud (Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad)

Servicio de Epidemiologia del Instituto
de Salud Carlos Il

http://www.ine.es/

http://www.ine.es/inebmenu/indice.htm

https://www.msssi.gob.es/estadEstudios/estadisticas/sisInfSanSNS/

home.htm

http://www.isciii.es/ISClll/es/contenidos/fd-servicios-cientifico-

tecnicos/vigilancias-alertas.shtml

Locales (ejemplo de Cataluna)

Canal Salut (Departament de Salut)

Agencia de Salud Publica de Catalufia

http://www20.gencat.cat/portal/site/canalsalut

http://salutpublica.gencat.cat/

Internacionales

Organizacion Mundial de la Salud
— Observatorio Mundial de la Salud
— International Agency for Research
on Cancer

Eurostat

Centers for Disease Control
and Prevention (CDC)

Organizacion para la Cooperacion
y el Desarrollo Econdmicos (OCDE)

http://www.who.int/es/
http://www.who.int/gho/es/
http://www.iarc.fr/

http://epp.eurostat.ec.europa.eu/portal/page/portal/health/
introduction

http://www.cdc.gov/
http://www.cdc.gov/DataStatistics/

http://www.oecd.org/
http://www.oecd.org/statistics/

gratuitamente. En concreto, en relacion al campo
de la salud, INEbase incluye tanto operaciones
estadisticas elaboradas por el propio INE como

BED), el Boletin Estadistico de Defuncion Ju-
dicial (BEDJ) y el Boletin Estadistico de Parto
(BEP). Esta estadistica proporciona informa-

por otros organismos.

Entre las informaciones disponibles destaca-
remos brevemente algunas de ellas, sin animo de

ser exhaustivos:

* | a Estadistica de Defunciones segun la Cau-
sa de Muerte proporciona informacion anual
sobre los fallecimientos acaecidos dentro del
territorio nacional atendiendo a la causa basica
que los determind, de acuerdo con la Clasifica-
cion Internacional de Enfermedades (CIE) de la
OMS. Los datos sobre las causas de la muerte
se recogen en tres modelos de cuestionarios
estadisticos: el Certificado Médico de Defun-
cion/Boletin Estadistico de Defuncion (CMD/
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cion sobre la mortalidad atendiendo a la cau-
sa basica de la defuncion, su distribucion por
sexo, edad, residencia y mes de defuncion.
También ofrece indicadores que permiten rea-
lizar comparaciones por comunidad auténoma
y grandes grupos de causas de muerte.

Los Indicadores hospitalarios constituyen una
operacion estadistica de sintesis que se viene
elaborando en el INE desde 1984. La inves-
tigacion pretende cubrir simultaneamente los
siguientes objetivos: a) establecer una serie
de indicadores que permitan conocer los di-
ferentes niveles asistenciales y de recursos
de los establecimientos sanitarios atendiendo



a los distintos tipos de estos; b) proporcionar
datos que permitan hacer una primera aproxi-
macion a estudios comparativos sobre la oferta
de recursos de este sector en cada comunidad
autdbnoma; ¢) conocer la actividad asistencial
en cada una de las especialidades médicas
y quirdrgicas atendidas en los distintos tipos
de establecimientos y contrastarla tanto en el
ambito nacional como en cada comunidad au-
tonoma; y d) mantener una base de datos que
permita un estudio de la evolucion a lo largo
de distintos periodos de tiempo de este sector.

La Encuesta de Morbilidad Hospitalaria (EMH),
aungue no tan antigua como la de defuncio-
nes, tiene también gran tradicion en el INE. Se
implanto en el aflo 1951 y desde entonces ha
sido elaborada anualmente. Su principal obje-
tivo consiste en conocer la estructura y la evo-
lucion de la morbilidad hospitalaria, es decir,
de las personas enfermas que han ingresado
en los hospitales. En concreto, trata de medir
la morbilidad en funcion de los distintos diag-
nosticos, la estancia media en el hospital por
tipo de diagndstico y el ambito de influencia o
grado de atraccion de los hospitales.

La Encuesta Nacional de Salud de Espafa
(ENSE) es un estudio periddico realizado por
primera vez en 1987 por el Ministerio de Sa-
nidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI).
Desde hace 25 anos recoge informacion sa-
nitaria relativa a toda la poblacion sobre el es-
tado de salud, los determinantes personales,
sociales y ambientales que determinan la sa-
lud, y el uso de los servicios sanitarios. Ac-
tualmente, la ENSE se realiza conjuntamente
entre el MSSSI y el INE, y tiene periodicidad
quinquenal, alternandola cada 2,5 afios con
la Encuesta Europea de Salud, con la cual
comparte un grupo de variables armonizadas.
Dirigida a las familias, su finalidad principal
es obtener datos sobre el estado de salud y
los factores determinantes de este desde la
perspectiva de los ciudadanos. La muestra
de la encuesta 2011-2012 es de aproximada-
mente 24.000 viviendas distribuidas en 2000
secciones censales. La encuesta proporciona
resultados nacionales y por comunidades au-
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tobnomas, con tablas sobre el estado de sa-
lud, la asistencia sanitaria y los determinantes
de la salud.

Otras encuestas disponibles en INEbase son
las encuestas sobre discapacidades (1999,
2008), sobre habitos sexuales (2003) e integra-
cion social y salud (2012).

Portal estadistico del Sistema Nacional de Salud

A partir del Portal estadistico del SNS se puede
acceder al Sistema de Informacion del Sistema
Nacional de Salud sustentado en datos y cifras
del sector sanitario y en las estadisticas de ambi-
to estatal competencia del MSSSI que figuran en
el Plan Estadistico Nacional. El Portal Estadistico
del SNS proporciona informacion y estadisticas
sobre la salud y los servicios sanitarios en Espa-
Aa dirigida a gestores, a profesionales asistencia-
les y del ambito académico, y a los ciudadanos.
Por otra parte, las publicaciones del MSSSI no
contienen todos los resultados posibles de las
explotaciones estadisticas posibles; por eso,
desde alli se invita a los organismos, instituciones
e investigadores a usar los datos y microdatos
disponibles en el Banco de Datos.

Dentro de este portal, en el area de Sistema
de informacion sanitaria, la informacion esta di-
vida por areas tematicas y se proporcionan do-
cumentos de sintesis y analisis, como el Informe
anual de sanidad, o sobre indicadores del estado
de salud en Espafa y su evolucion. La pagina
web dispone de un area, llamada Aplicaciones
de consulta, a través de la cual pueden realizarse
consultas interactivas sobre la salud y el sistema
sanitario utilizando diversas aplicaciones online
(http://pestadistico.inteligenciadegestion.msssi.
es/). En el portal también se proporcionan infor-
macion y estadisticas sobre las comunidades
auténomas, y registros de informacion sanitaria,
entre otros.

Centro Nacional de Epidemiologia

Dentro de los servicios cientifico-técnicos del
Instituto de Salud Carlos Il se encuentra el de
epidemiologia, que es responsable en el ambito
estatal de los temas relacionados con la salud
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publica. Sus lineas prioritarias son las enferme-
dades de declaracion obligatoria (infecciosas),
el sindrome de Creutzfel-Jakob, las enfermeda-
des inmunoprevenibles, la gripe, la legionelosis,
el sida/VIH y las enfermedades transmitidas por
alimentos y agua. Colabora con el MSSSI en la
Red Nacional de Vigilancia Epidemioldgica (Re-
nave), realiza estudios de mortalidad y morbilidad
hospitalaria, estudia brotes infecciosos de ambi-
to supracomunitario, hace vigilancia de epide-
miologia ambiental y cancer, y elabora un boletin
epidemioldgico semanal. Uno de los recursos
destacables son los servidores interactivos de
informacion epidemioldgica, con presentaciones
mediante mapas y graficas de muerte por can-
cer y otras causas (Ariadna: http://cne.isciii.es/
ariadna.php), y de muerte por todas las causas
(Raziel: http://cne.isciii.es/raziel.php).

Fuentes de informacién
de ambito local (Tabla 3)

Las paginas web de los departamentos y con-
sejerias de salud, y de otras organizaciones e
instituciones dependientes de las comunidades
autdnomas, son una fuente de informacién rele-
vante y en ocasiones muy Uutil cuando el ambito
de interés es la comunidad autdbnoma. No obs-
tante, la cantidad de informacion disponible y la
facilidad de acceso son muy variables.

Dado el enorme nimero de recursos, citare-
mos Unicamente algunos de Catalufia a modo
de ejemplo. En concreto, en Cataluia existe el
denominado Canal Salut del Departament de
Salut, un portal que ofrece una amplia variedad
de informacion y recursos (http://www?20.gencat.
cat/portal/site/canalsalut). Entre ellos destaca el
Observatorio del Sistema de Salud de Cataluna
(http://observatorisalut.gencat.cat/), que pone a
disposicion de todo el mundo la informacion
necesaria para «el rendimiento de cuentas y la
toma de decisiones, mediante la transparencia,
la evaluacion y el benchmarking». Entre otras, se
ofrece informacion sobre la Encuesta de Salud
de Cataluna, resultados de actividad y calidad de
los centros sanitarios de Catalufia (Central de re-
sultados), e indicadores sobre el estado de salud
de la poblacion. El portal ofrece también varios
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canales tematicos, como por ejemplo uno sobre
cancer.

Todavia dentro del Departament de Salut,
existe la Agencia de Salud Publica de Catalufa
(http://salutpublica.gencat.cat/), que cuenta con
un sistema de informacion sanitaria propio e inte-
grado con otras fuentes, para monitorizar y ofre-
cer una vision global del estado de salud de los
habitantes de Cataluia.

Fuentes de informacién
de ambito internacional (Tabla 3)

En el ambito internacional, la OMS es una fuente
clave con multiples recursos, tanto sobre proble-
mas de salud como sobre iniciativas o proyectos.
En relacion a los datos, el Observatorio Mundial
de la Salud es la puerta de acceso de la OMS
a las estadisticas mundiales relacionadas con la
salud. El objetivo de este portal consiste en pro-
porcionar un acceso facil a datos y estadisticas
de los paises centrados en estimaciones compa-
rables, y los analisis de la OMS para monitorizar
la situacion y las tendencias mundiales, regiona-
les y nacionales.

Las paginas tematicas del Observatorio Mun-
dial de la Salud abarcan las prioridades en ma-
teria de salud mundial, tales como los Objetivos
de Desarrollo del Milenio relacionados con la sa-
lud, la mortalidad y la carga de morbilidad, los
sistemas de salud, la salud medioambiental, las
enfermedades infecciosas y las no transmisibles,
la equidad sanitaria, y la violencia y las lesiones.
Dichas péaginas teméaticas presentan la situacion
y las tendencias mundiales mediante indicadores
basicos que se actualizan regularmente, datos
sobre cada cuestion, y en particular los perfiles
de los paises y una galerfa de mapas y publica-
ciones relacionadas con el tema, entre otros. La
base de datos del Observatorio da acceso a un
repositorio interactivo de estadisticas sanitarias
en el cual los usuarios pueden visualizar datos
sobre los indicadores, temas de salud, paises y
regiones que seleccionen, ademas de descargar
las tablas correspondientes en formato Excel.

La OMS también proporciona una seleccion
de estadisticas de salud de los estados miem-
bros de la Region europea en la base de datos



European Health for All database (http://www.
euro.who.int/en/data-and-evidence/databa
ses/european-health-for-all-database-hfa-db).
Esta base de datos puede utilizarse directamente
en Internet o descargarse.

En el caso especifico del cancer, la OMS
cuenta con una agencia propia que goza de gran
prestigio internacional y proporciona informacion
muy detallada sobre este problema de salud:
la International Agency for Research on Cancer
(IARC). El objetivo de la IARC es promover la co-
laboracion internacional en la investigacion sobre
el cancer, siendo una de sus tareas principales
la evaluacion de la carga de este problema de
salud en el mundo a través de la cooperacion y
la asistencia a los registros sobre cancer de base
poblacional, monitorizando variaciones geogréfi-
cas y tendencias en el tiempo. Dentro de la IARC
destaca el portal CancerMondial, que proporcio-
na acceso a diferentes bases de datos sobre la
incidencia del cancer en todo el mundo.

En el ambito europeo, Eurostat proporciona
estadisticas de salud y servicios de los paises
miembros de la Unién Europea, midiendo aspec-
tos objetivos y subjetivos de la salud de la po-
blacion. El apartado de salud proporciona datos
tanto de salud publica como de salud y seguri-
dad laborales.

La Organizacion para la Cooperacion y el De-
sarrollo Econémicos (OCDE) también recopila
estadisticas e indicadores de los principales as-
pectos de los sistemas sanitarios de los paises
miembros de esta organizacion.

Los Centers for Disease Control and Preven-
tion (CDC) son una agencia del Departamento
de Salud y Servicios Humanos de los Estados
Unidos que promueve la salud y la prevencion.
Contiene informacion mayoritariamente de los
Estados Unidos y dispone de un apartado de es-
tadisticas organizado por temas.

Comentarios finales

Para recopilar informacion acerca de los distintos
aspectos o dimensiones de un problema de sa-
lud especifico habra que acudir a distintas fuen-
tes de informacion. La mortalidad es la dimen-
sion mejor estudiada, dado que los registros de
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mortalidad nacionales tienen una larga historia y
sus datos son exhaustivos, de calidad y de facil
acceso, lo que permite utilizar esta informacion
para realizar estimaciones y comparaciones con
un alto grado de fiabilidad.

En contraste, para muchos problemas de sa-
lud no existen registros oficiales para medir su
frecuencia (incidencia y prevalencia). Esto supone
un importante inconveniente, especialmente en la
planificacion sanitaria, al desconocerse la mag-
nitud real de muchos problemas de salud en la
poblacion. El cancer seria una excepcion dentro
de los grandes grupos de enfermedades, pues
existen registros de tumores de base poblacional
acreditados por la IARC en muchos paises, que
permiten conocer su incidencia y su evolucion
temporal. Otra enfermedad especifica que, por
su impacto social y sanitario, también dispone de
un registro oficial de casos es el sida. En cambio,
para una gran mayoria de patologias no existen
registros oficiales, y suelen ser las sociedades
cientfficas y otras instituciones u organizaciones
quienes toman la iniciativa para llevar a cabo es-
tudios epidemiolégicos que permitan conocer su
frecuencia. A menudo, el informe completo de
estos estudios se halla disponible en la web de la
sociedad o del organismo, y también se publica
como articulo cientifico en alguna revista médi-
ca. Un ejemplo seria el estudio EPISER de pre-
valencia de enfermedades reumatolégicas en las
consultas externas de reumatologia de los hospi-
tales de Espana. Otro buen ejemplo fue el estu-
dio MONICA (acrénimo de MONiItorizacion de las
tendencias y determinantes en las enfermedades
CArdiovasculares), €l mayor estudio colaborativo
jamas realizado en el mundo sobre las enferme-
dades cardiovasculares impulsado por la OMS.
Este gran estudio, iniciado en 1979 y terminado
en 2002, gener? cientos de publicaciones cientifi-
cas e informes que han permitido avanzar en gran
medida en el conocimiento de estas enfermeda-
des. A pesar de su importancia, una potencial
limitacion de los estudios epidemioldgicos es su
representatividad (segun sea el ambito de estu-
dio, su dimension y los criterios de seleccion de la
muestra de estudio), asi como la vigencia de sus
resultados al tratarse de esfuerzos mas o menos
puntuales en el tiempo (esto puede ser en parti-
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cular relevante para enfermedades cuyos factores
de riesgo asociados varian mucho en el tiempo).

Finalmente, hay que destacar la importancia
de las encuestas de salud, ya sea generales o
especificas. Son herramientas de gran valor
porque aportan informacion que dificilmente po-
dria obtenerse por otros medios, especialmen-
te aquella relacionada con la percepcion de los
sujetos o pacientes sobre su propia salud, sus
habitos y estilo de vida, el uso o consumo de
recursos sanitarios, o la satisfaccion con la aten-
cion sanitaria recibida.

Conclusiones

La informaciéon o los datos de interés sanitario
pueden dividirse en dos grandes grupos: in-
formacion epidemioldgica (estadisticas) y re-
sultados de la investigacion. La primera puede
obtenerse de los sistemas de informacion en
epidemiologia y salud publica, y la segunda a
través de los resultados de la investigacion que,
habitualmente, se difunden en publicaciones
cientificas.

La informacion disponible en los sistemas
de informacion sanitaria permite dimensionar la
magnitud real de los problemas en salud aportan-
do datos que informan acerca de las diversas fa-
cetas o perspectivas de un determinado proble-
ma: frecuencia, patron de distribucion, factores
de riesgo, morbilidad, impacto social, costos, etc.

Habitualmente, cada aspecto especifico del
problema requerira tener que buscar en una
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fuente de informacién distinta. Ademas, la canti-
dad vy la calidad de la informacion para cada uno
de ellos, e incluso entre distintas enfermedades,
puede ser muy variable.

Los sistemas de informacion sanitaria pue-
den clasificarse segun el ambito de registro y la
representatividad de la informacion registrada, y
segun el método de recogida de los datos. Am-
bos aspectos son muy importantes a la hora de
seleccionar la fuente de informacion mas idénea
ante cada necesidad especifica de obtener o
contrastar una informacion.

Para que la informacién contenida en los sis-
temas de informacion sanitaria sea Util, tiene que
ser transformada en indicadores de salud. Estos
son variables que intentan medir u objetivar de
manera cuantitativa o cualitativa sucesos colecti-
VoS para asi poder respaldar acciones politicas y
evaluar resultados y metas. La OMS ha definido
los indicadores como «variables que sirven para
medir los cambios».

Para muchos problemas de salud no existen
registros oficiales que midan su frecuencia (inci-
dencia y prevalencia), y suelen ser las socieda-
des cientificas y otras instituciones u organizacio-
nes quienes toman la iniciativa para llevar a cabo
estudios epidemioldgicos.
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