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Esta publicación está dedicada con todo nuestro res-
peto y amor al Doctor Enrique Schvartzman quien nos 
enseñó: “El conocimiento de los hábitos y costumbres 
del enemigo son factores fundamentales para lograr 
derrotarlo en la batalla”.
Han transcurrido dieciséis años desde el instante en 
que junto con Enrique  emprendimos la tarea de or-
ganizar el registro oncopediátrico en nuestro país, 
“Era tanta nuestra ilusión, esperanza y pasión que la 
magnitud de la tarea no nos amilanó”. 
Visitamos a cada uno de los centros oncológicos pediá-
tricos de nuestro territorio llevando el mensaje de la 
importancia de los registros hospitalarios para generar 
información, tarea que hubiese sido difícil sin ir de la 
mano de nuestro maestro, quien representa la hones-
tidad, la confianza, la calidez, la humildad y la sabiduría.
Esta publicación cuenta con 14 años de información de 
cáncer pediátrico a nivel nacional, con análisis de ten-
dencias y supervivencia. 
Agradecemos a la Fundación Kaleidos , a todos los 
integrantes de la red de ROHA que con esfuerzo y 
constancia en la tarea lo hicieron posible y gracias a 
nuestro querido maestro Enrique.

Dedicado al Dr. Enrique Schvartzman 
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Prólogo
El cáncer infantil estuvo fuera de la agenda sanitaria de los países de ingreso medio y bajo hasta hace poco 
tiempo. Su baja frecuencia y lo complejo de su abordaje, justificaban, en parte, su relegamiento en las polí-
ticas públicas en salud. 
En los últimos años en nuestro país, la disminución de la mortalidad infantil a expensas del control de las 
enfermedades prevalentes, la inclusión social, el saneamiento ambiental y la extensión del sistema de salud 
llevaron a un nuevo mapa epidemiológico que destaca al cáncer como la primera causa de muerte por en-
fermedad en niños de 5 a 14 años. 
A principios del siglo XXI, en el contexto de la mayor crisis social de la historia del país, la inequidad en el 
tratamiento de estos niños se evidenciaba en centros públicos que reportaban resultados comparables a 
los europeos pero sólo accesibles a un tercio de la población.   
En nuestro país, sin políticas centrales con foco específico en este problema hasta los últimos años, quienes 
históricamente han dado respuesta a los pacientes y a sus familias fueron grupos cooperativos terapéuti-
cos, centros pediátricos públicos y las organizaciones de la sociedad civil.  
En ese contexto nació el ROHA como una iniciativa de la Dra. Florencia Moreno y la Fundación Kaleidos, que 
venía a llenar una vacancia del sistema público de salud. 
Una nueva publicación del ROHA es siempre motivo de orgullo para los integrantes del  campo de la Salud 
Pública en Argentina en general  y para la oncología pediátrica en particular.
Un doble orgullo por cierto, ya que el ROHA es hoy, amén de un registro de excelencia reconocida interna-
cionalmente,  una política de estado que el INC-MSAL  incorporó como propia desde su creación,  y que  es  
parte  medular  del Programa Nacional de Cuidado Integral del Niño y Adolescente  con Cáncer. El viejo lema 
de la información para la acción hecho realidad. 

      Dr. Pablo Pesce

 

I.MSAL, Ministerio de Salud, Presidencia de la Nación. DEIS, Dirección de estadísticas e Información en Salud. “Estadísticas Vitales. 
Información Básica. Año 2013.” Serie 5 - Número 57. 2014.
II. Scopinaro M, Casak S. Paediatric oncology in Argentina: medical and ethical issues. Lancet Oncology 2002; 3: 111–17.
III.Diez B, Becu L. Pediatric Oncology in Argentina: A Historical Overview. Pediatric Hematology and Oncology 1997; 14: 299-305. 
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Centros Integrantes del 
Registro Oncopediátrico Hospitalario Argentino ROHA

CIUDAD AUTONOMA DE BUENOS AIRES
Hospital de Pediatría SAMIC 
“Prof. Dr. Juan Pedro Garrahan”
Servicio de Hemato-Oncología: 
Jefe: Dr. Pedro Zubizarreta 
Dra. Marisa Felice
Servicio de Radioterapia: 
Jefe: Dr. Fernando Fiandrino    
Servicio de Patología
Dra. Fabiana Lubinieki 
Responsables del Registro: 
Dra. Florencia Moreno
Lic. Fernando Sanz
Cristian Pires

Hospital de  Niños Dr. R.  Gutiérrez
Servicio Hematología: 
Jefe: Dr. Luís Aversa 
Servicio Oncología:
Jefe: Dra. Mercedes Garcia Lombardi
Responsables del Registro:
Dra. Mercedes García Lombardi 
Dr. Marcelo Urbieta
Dra. Marcela Gutiérrez

Hospital Gral. de Niños “P. de Elizalde”
Servicio  Hematología:
Jefe: Dra. Graciela Onelda Elena
Responsables del Registro:
Dra. Karina D’Aloi
Dra, Alejandra Casanovas                 
                          
FLENI
Servicio de Patología:
Dr. Gustavo Sevlever 
Dra. AnaLíaTaratuto
Departamento de Sistemas:
Claudio Siciliano
Responsable del Registro:
Dra. Blanca Diez

Hospital Italiano de Buenos Aires
Servicio de Pediatría 
sección Hemato-Oncología: 
Jefe: Dra. Mónica Makiya 
Responsable del Registro: 
Dra. Patricia Streitenberger
 

Hospital de Clínicas J. de San Martín
Servicio de Hemato-Oncología:
Jefe: Dra. Rita Kvicala 
Responsables del Registro:
Dra. Diana Perriard 
Dr. Ezequiel Recondo

Policlínico Bancario
Dto. de Hematología
Jefe: Dr. Gabriel Schvartzman 
Responsable del Registro: 
Dra. Alejandra Deana

Sanatorio Franchin
Jefe servicio de Pediatría: 
Dra. Rosana Chiabrando
Servicio de Hemato – Oncología:
Dr.  Guillermo Drelichman
Dra. Mercedes García Lombardi
Responsable del Registro:
Dra. Rosana Cappellini

Fundación Hospitalaria 
Servicio de Hematologia:
Dr. Luis  Aversa 
Servicio de Oncologia:
Dra. Mercedes Garcia Lombardi
Responsables del Registro: 
Dra. Maria Mercedes Gil
Dra. Alejandra Lafont

Hospital Británico
Servicio de Hematología: 
Jefe: Dr. Eduardo Bullorsky 
Servicio de Pediatría:
Jefe: Dr. Andrés Sibbald
Servicio de Oncología Pediátrica y
Responsable del Registro:
Dra. Mercedes Garcia Lombardi

Centro Medico Mevaterapia
Pediatra Radioterapeuta y 
responsable del Registro:
Dra. Elsa Raslawski

Registro Oncopediátrico Hospitalario Argentino
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C.E.M.I.C.
Dto. De Pediatría:
Jefe: Dr. Santiago Vidaurreta
Sección Servicio Hemato-Oncología 
y Responsable del Registro:
Dr. Cristian Sánchez La Rosa 

Vidt Centro Medico
Directora médica: 
Dra. María Luisa Filomia
Servicio de Radioterapia y
Responsable del Registro:
Dra. Ana M. Martínez

Hospital Alemán
Servicio de Hemato-Oncología:
Dra. María Angélica Fernández Barbieri
Responsable del Registro:
Data Manager: Sra. Carmen Szikla

Banco de Drogas
Ministerio de Salud de la Nación
Dra. Silvia  Agusto

Registro Nacional de las Personas (RENAPER)
Ministerio del Interior

Centro Gallego de Buenos Aires 
Hospital Español
Sanatorio Sagrado Corazon (OSECAC)
Policlinico  UOM
Clinica de la Esperanza
Sanatorio San Cayetano (OSMATA) 
Clínica Ciudad (OSPERYH) 
Sanatorio Colegiales
Responsable de Hematología y Oncología Infantil
y Responsable del Registro:
Dr. Fernando Negro

Investigadores registrantes:
Dr. Daniel Pollono 
Dra. Blanca Diez 
Dra. Maria Angélica Fernández Barbieri 
Dra. Mercedes Garcia Lombardi
Dra. Marcela Gutiérrez 
Dr. Pablo Lobos
 
PROV. BUENOS AIRES
Hospital Nacional “Prof. A. Posadas”
Servicio de Hematología: 
Jefe: Dr. Armando Picón 
Responsables del Registro: 
Dra. Cecilia Riccheri
Tec. Rita Patricia Farfan

Hospital Materno Infantil (San Isidro)
Servicio Hemato-Oncología:
Dra. María Angélica Fernandez Barbieri
Responsable del Registro: 
Data Manager: Carmen Szikla
Fundación María Cecilia de Ayuda al niño oncológico

Hospital Universitario Austral 
Servicio de Hemato-Oncología Infantil: 
Jefe: Dra. Lucía A. Richard Catalá
Responsables del Registro:
Dra. Lucía A. Richard Catalá
Dra. Mariana Varela

Hospital Niños “Sor M. Ludovica” (La Plata)
Servicio de Hematología:
Jefe y Responsable del Registro: 
Dra. Alcira B. Fynn
Servicio de Oncología:
Jefe:  Dr. Daniel Pollono 
Responsable del Registro:
Dra. Veronica Diaz
Servicio de Patología:
Jefe y Responsable del Registro:
Dr. Ricardo Drut

Hospital Materno Infantil (Mar del Plata)
Servicio de Hematología: 
Jefe: Dra. Cecilia Murray 
Responsable del Registro: 
Dra. Emilse Caballero

Hospital Interz. “Dr. J. Penna” (Bahía Blanca)
Servicio de Oncología y Hematología:
Jefe: Dra. Susana Garbiero
Responsables del Registro:
Dr. Horacio Caferri 
Dra. Mónica M. Hernandez

CCPM – Centro Consultor en Patologia Perinatal
y Pediátrica (La Plata) 
Responsable del Registro:
Dra. Monica Drut

Sanatorio de la Trinidad Quilmes 
Responsable de Hematologia y Oncología 
Infantil y Responsable del Registro:
Dr. Fernando Negro

Investigadores Registrantes:
Dra. Emilse Caballero
Dra. Silvia Do Santos

Registro Oncopediátrico Hospitalario Argentino



14

CATAMARCA
Hospital Interzonal de Niños “Eva Perón”
Servicio de Hemato-Oncología 
Jefe y Responsable del Registro: 
Dra. María Soledad Vides Herrera

CHACO
Hospital Pediátrico “Dr. A. L. Castelán”
Servicio de Hemato-Oncología 
Jefe y Responsables del Registro: 
Dra. Matilde C. Gomel
Dra. Maria Beatriz Nicoli

CHUBUT
Hospital Regional “C. Rivadavia”
Servicio de Pediatria:
Jefe y Responsable del Registro: 
Dr. Luis Cisneros
 
CORDOBA
Hospital de Niños de la Sma. Trinidad
Servicio Hemato-Oncología :
Jefe: Dra. Adriana Berreta 
Responsables del  Registro: 
Dra. Adriana Berretta 
Dra. Maria Laura Rizzi
Dr. Carlos Hollmann
  
Hospital Infantil Municipal 
Servicio de Hemato-Oncología: 
Dra. Elizabeth Hiramatsu 
Dra. Daniela Morell 
Responsables del Registro: 
Dra. Elizabeth Hiramatsu 
Dra. Daniela Morell

Hospital Privado de la Comunidad 
Servicio Hemato-Oncología Pediátrica 
y Responsables del Registro:
Dra. Adriana Berretta 
Dr. Carlos Hollmann

Sanatorio Allende 
Servicio Hematología y 
Responsable del Registro: 
Dra. María Laura Rizzi

Clínica del Sol
Servicio Hemato-Oncología 
Jefe y Responsable del Registro: 
Dra. Bibiana Tramunt

CORRIENTES
Hospital Pediátrico “Juan Pablo II”
Servicio de Hemato-Oncología 
Jefe: Dra. Cristina Cabral Castella 
Director de Ciencia e Investigacion y 
Responsable del Registro: 
Dr. José Oscar Lotero

ENTRE RIOS
Hospital de Niños “San Roque” - Paraná 
Servicio de Onco-Hematología 
Responsable del Registro:
Dr. Pedro Negri Aranguren 
Dra. Fernanda Peserico

FORMOSA
Hospital de la madre y el niño
Servicio Hemato-Oncología y
Responsable del Registro: 
Dra. Marcela Corrales

Hospital de Alta Complejidad “Juan D. Perón”
Responsable del Registro:
Dr. Daniel Alderete

JUJUY
Hospital de Niños “Dr. H.  Quintana”
Servicio de Hemato-Oncología: 
Jefe: Dra. Elena Majek 
Responsables del Registro: 
Dra. Elena Majek
Dra. Maria Luz Cosentini
Departamento de Gestion de Pacientes:
Jefa: Tec. Graciela Mendoza 

LA PAMPA
Ministerio de Salud
Director de Zonas Sanitarias 
y Responsables del Registro:
Dr. Jorge Jorja 
Dra. Natalia Vega

LA RIOJA
Hospital y Centro de Salud de la Madre y el Niño
Responsable del Registro:
Dra. Liliana Galleguillo

MENDOZA
Hospital Español 
Responsables del Registro: 
Dr. Gonzalo Nalda
Dra. Gisela Drago

Registro Oncopediátrico Hospitalario Argentino
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Hospital Pediátrico Dr. “H.  Notti”
Servicio Oncología:
Jefe: Dra. Edith Casas   
Responsables del Registro:              
Dra. Gisela Drago
Lic. María Estela Giannone       
Servicio de Hematología:               
Jefe: Dra. Marta Sosa
Responsabledel Registro:                                                                                                           
Dr.  Guillermo  Arbesú                                           

Centro Médico Palmares 
Responsable del Registro: 
Dr. Gonzalo Nalda

MISIONES
Hospital Público Provincial de Pediatría 
de Autogestión “Dr. Fernando Barreyro” 
Servicio Hemato-Oncología
Jefe y Responsable del Registro:
Dra. Sandra Borchichi

NEUQUEN
Clínica Pediátrica San Lucas 
Servicio de Onco-Hematología 
Jefe y Responsables del Registro: 
Dra. María Alejandra Cédola 
Dra. Constanza Drozdowski

Hospital Provincial “Dr. Castro Rendón”
Servicio Hemato-Oncología
Jefe y Responsables del Registro:
Dra. Nora Mür
Dra. Constanza Arnaiz 

RIO NEGRO
Hospital Zonal Bariloche “Dr. Ramón Carrillo”
Servicio Hematología 
Responsable del Registro: 
Dr. Marcelo Furque

Investigador Registrante:
Dra. Julieta Pasquali
 
SALTA
Hospital Público Materno infantil
Servicio de Hemato-Oncología: 
Dr. Héctor Torres
Area de Sistemas:
Jefe: Tec. Martin Rapetti
Responsables del Registro:
Dr. Hector Torres
Dra. Fatima Castro     

Hospital Privado “Sta. Clara de Asis” SAP
Servicio de Hemato-Oncología
Responsable del Registro:
Dr. Héctor Torres

SAN JUAN
Hospital de Niños “Dr. J. C. Navarro”
Servicio Hemato-Oncología
Jefe y Responsables del Registro: 
Dra. María Elizabeth Arrieta
Dra. Eugenia Ensabella

SANTA CRUZ
Hospital Regional de Rio Gallegos
Responsable del Registro: 
Dr. Eduardo Taboada

SANTA FE
Hospital de Niños “Dr. Orlando Alassia”
Directora: Dra. Raquel Cociglio 
Servicio de Hemato-Oncología 
Jefe y Responsables del Registro: 
Dr. Nestor Rossi
Dr. Sergio Masini de la Sota
Dr. Alejandro Arevalo 

Hospital de Niños “Víctor J. Vilela”
Servicio Hemato-Oncología
Jefe Dra. Julia Jotomliansky
Responsables  del Registro:
Dra. Mercedes Tomsetti 
Dra. Andrea Schifino 
Dr. Marcelo Coirini

Hospital “J. B. Iturraspe”
Servicio de Oncología:
Jefe: Dra. María Cristina Narvaitz
Responsables del Registro:
Dr. Daniel Bar 
Dra. Julieta Bietti Tozzi

Hospital Provincial del Centenario (Rosario)
Servicio Hemato-Oncología 
Responsable del Registro:
Dra. Mónica Matus
 
Hospital Provincial (Rosario) 
Servicio Hemato-Oncología 
Responsable del Registro:
Dra. Sandra Zirone

Registro Oncopediátrico Hospitalario Argentino
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Sanatorio de Niños (Rosario) 
Servicio de Onco Hematología 
Responsables del Registro:
Dra. Sandra Zirone 
Dra. Julia Jotomliansky 
Dr. Emilio Rubulotta

Banco de Drogas Oncológicas 
de la Prov. De Santa Fe
Responsable del Registro:
Farm. Silvina Fontana

Instituto de Hematología y Oncología del Rosario
Servicio de Hemato-Oncología 
Responsable del Registro: 
Dra. Mónica Matus

SANTIAGO DEL ESTERO
Hospital de Niños “Eva Perón”
Servicio de Hematología:
 Jefe: Dra. Alba Ruiz 
Responsables del Registro: 
Dra. Paola Reichel
Ema Rodriguez Marco

TUCUMAN
Hospital del Niño Jesús 
Servicio de Hematología: 
Jefe: Dra. Patricia Luna 
Servicio de Patología: 
Dra. Maria Elvira Paz
Responsables del Registro: 
Dra. Constanza Guardia
Dr. Juan Jose Chain
 
REGISTROS POBLACIONALES
Registro de Cancer de Bahía Blanca
Director: Dr. Eduardo Laura 
María de los Ángeles Bertazzo 
Mariana Soledad González

Registro de Tumores con base Poblacional 
Dra. Ana Rey - Chaco 
Dra. Maria Angelica Duarte
Veronica Tabare

Registro Poblacional de Tumores de Chubut
Tec. Gladis Calabrano
Tec. Fernanda Pugh
Lic. Miriam Ortega

Registro Provincial de Tumores de Córdoba
Dra. Rosalba Fita 
Dra. Graciela Nicolas

Registro Provincial Poblacional de T. de Entre Rios
Dr. Miguel Angel Prince 
Dra. Lily Herrera
Tec. Celia Quiroz 
Dra. Patricia Giacciani
Diego Garcilazo

Registro Provincial de Tumores de Jujuy
Amanda Benencia

Registro Poblacional de Tumores de La Pampa
Dr. Pedro Gimenez
Dr. Rubén Molina 
Letícia Heib 
Maria Segundo

Registro Provincial de Tumores de Mendoza
Dra. Maria Cristina Diumenjo 
Walter Laspada
Dr. Rogelio Taber
Dra. Silvia Marchevsky

Registro de Tumores de Neuquén
Dra. Adriana Feltri
Natalia Arias Ondicol

Registro Tumores de Rio Negro
Miguel Angel Ledesma 
German Varelli

Registro de Tumores de Santa Fé - RECASFE
María Abigail Green 
Tec. María Alejandra González Bonazza 
Lic. Graciela Lemoine
 
Registro de Tumores de T. Fuego
Zunilda Lucia Duarte
Lic. Susana Graciela Ibáñez

RAMC (Registro Argentino de Melanoma Cutáneo)
Directora Organizativa: Dra. Dora Loria

GRUPOS COOPERATIVOS
G.A.T.L.A. (Grupo Argentino de Tratamiento de la 
Leucemia Aguda) 
Presidente: Dr. Gustavo Milone 
Coordinador Pediatrico:
Dr. Daniel Freigeiro
Responsable del Registro:
Francisco Javier Lastiri

Grupo Hematológico del Sur
Presidente: Dra. Susana Garbiero 
Dra. María Alejandra Cédola 
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Introducción
El Registro Oncopediátrico Hospitalario Argentino (ROHA) registra los pacientes menores de 19 años con 
nuevo diagnóstico de cáncer desde el año 2000. Funciona bajo la órbita del Instituto Nacional del Cáncer, 
un organismo dependiente del Ministerio de Salud de la Nación.
El primer objetivo de ROHA fue desarrollar un modelo único de registro de cáncer infantil en el país siguien-
do los lineamientos internacionales (OMS / IARC). Este modelo de registro es fácilmente reproducible en 
los distintos hospitales públicos y privados, permitiendo manejar la información y el análisis de los datos 
en el nivel local. El diagnóstico de situación de cada institución permite su utilización para intervenir en las 
políticas sanitarias específicas locales. 
El segundo objetivo es la coordinación y centralización de la información, para realizar el análisis estadístico 
de lo que sucede a escala provincial, regional y nacional. Los datos obtenidos nos permiten conocer la rea-
lidad epidemiológica y los patrones migratorios de los pacientes. 
Luego de un trabajo constante de recolección de información, de visitas continuas a los diferentes centros, 
de un fluido intercambio con los responsables del tratamiento de los niños con patología oncológica y de 
contar con los datos de defunciones por causa oncológica de todo el país, se pudo estimar que ROHA alcan-
zó una cobertura nacional de aproximadamente el 90% de los casos esperados. Existe una concordancia de 
los resultados generales de ROHA con las publicaciones internacionales 
ROHA tiene sentido siempre y cuando se utilicen los resultados obtenidos para optimizar la calidad del ma-
nejo del paciente oncológico. Es imprescindible para este logro que las diferentes áreas vinculadas con el 
niño con cáncer trabajen en forma cooperativa y coordinadamente. 
Esta publicación comprende la descripción de un resumen estadístico de 14 años del registro, describiendo 
las tasas de incidencia, frecuencias de las diferentes patologías oncológicas en las distintas regiones del 
país, como también su distribución por sexo, por grupos etáreos, sobrevida a los 5 años del diagnóstico 
de las patologías más frecuentes y las diferentes situaciones migratorias de los niños menores de 15 años. 

Resumen
Entre los años 2000 y 2013, se reportaron al ROHA 18069 casos de cáncer en niños menores de 15 años de 
edad. Las leucemias constituyeron la enfermedad oncológica más frecuente, seguida de los tumores de sis-
tema nervioso central y los linfomas. Esta distribución es similar a la descripta en los países desarrollados de 
Europa y Norte América.
En Argentina, el tratamiento de los pacientes oncológicos pediátricos está centralizado. Del total de niños in-
cluidos en ROHA, el 75% fueron registrados por hospitales públicos, el 15% por centros privados y el 10% por 
otras fuentes (registros poblacionales, servicio de patología, certificados de defunción, etc.). El 51.2% de todos 
los casos reportados por hospitales públicos fueron tratados en tres centros de referencia. 
El 41% (se excluye Provincia de Buenos Aires) de los niños con patología oncológica (leucemias 35%  - tumores 
cerebrales 50%) migran, en algún momento de su tratamiento, a centros asistenciales de mayor complejidad 
ubicados en una provincia diferente de la de origen.
Los resultados de esta publicación indican que en la Argentina, la tasa de incidencia de cáncer en menores 
de 15 años durante el período 2000-2013 fue de 125 casos anuales por 1.000.000 de niños y se mantuvo 
estable a lo largo del período. La sobrevida estimada a los 5 años del diagnóstico para el período 2000-2009 
fue aproximadamente del 61%. La sobrevida a 5 años de los tres tumores más frecuentes fue del 60% para 
las Leucemias, del 44% para los tumores del Sistema Nervioso Central, y del 74% para los Linfomas. El mejor 
pronóstico lo presentan los Retinoblastomas con una sobrevida a 5 años del 88 %. El peor pronóstico a 5 años 
se observa en las Leucemias Mieloblásticas con el 42%, los tumores del Sistema Nervioso Central con el 44% 
y los tumores Óseos con el 39%. 

Material y Métodos

Fuentes de datos
Este reporte se basa en datos provenientes de cuatro fuentes: el Registro Oncopediátrico Argentino, los 
Registros anuales de mortalidad provistos por la Dirección de Estadísticas e Información de Salud (DEIS) 
del Ministerio de Salud de la Nación, los censos de población del Instituto Nacional de Estadísticas y Censos 
(INDEC), y el Registro Nacional de las Personas (RENAPER). 
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Registro Oncopediátrico Argentino
ROHA es un registro central de base fundamentalmente hospitalaria organizado como una red de centros 
informantes con el objetivo de lograr una cobertura a nivel nacional. El sistema está preparado para pre-
servar la información producida por cada centro, de modo tal que ROHA actúa como un registro indepen-
diente para cada uno de ellos y como un registro central para el conjunto de todas las fuentes, en el cual se 
excluyen los casos duplicados.
ROHA produce reportes anuales para cada fuente registrante los cuales incluyen los datos más relevantes 
y actualizados de la situación oncológica. Además el Registro atiende una diversidad de consultas y pedidos 
de información. 
Se consideran casos registrables todos aquellos tumores, en pacientes de 0 a 19 años de edad residentes 
en la República Argentina diagnosticados a partir del año 2000. Se incluyen todas las patologías malignas, 
los tumores benignos que se localizan en el sistema nervioso central y las histiocitosis multisistémicas con 
y sin compromiso de órganos.
Los datos registrados para cada niño son los recomendados por la OMS e incluyen datos filiatorios, datos 
de la enfermedad y datos del seguimiento (ver ficha modelo registro en el Anexo). 

Fuentes, notificación y seguimiento
Las principales fuentes de ROHA son servicios de hematología, oncología, patología, radioterapia y cirugía; con-
sultorios privados; registros de tumores poblacionales y grupos médicos cooperativos. Estas fuentes son res-
ponsables de la notificación de los casos y del seguimiento activo de los niños. ROHA cuenta además con infor-
mación aportada por el Banco Nacional de Drogas, la Dirección de Estadísticas e Información de Salud (DEIS) del 
Ministerio de Salud de la Nación y el Registro Nacional de las Personas (RENAPER). 

El estatus de los pacientes se actualiza a través de notificaciones anuales de los centros registrantes. Con el fin de 
disminuir la pérdida de seguimiento y actualizar el estatus vital, los datos se cruzan con dos fuentes adicionales: 
•   el informe de defunciones por causas oncológicas provisto anualmente por la DEIS. 
•   los datos suministrados por el RENAPER. 
Ademas, el ROHA realiza un monitoreo activo del sistema de registro a través de visitas periódicas y/o comuni-
cación telefónica y electrónica con los sitios. 

Clasificación y codificación
La localización y morfología de los tumores se clasifican y codifican utilizando la Clasificación Internacional de 
Enfermedades Oncológicas de la OMS, tercera edición (1) y la Clasificación Internacional de Cáncer Pediátrico (2). 
Los datos provistos por la DEIS están codificados con este mismo sistema de clasificación.

Estimación de la cobertura del registro
Para estimar la cobertura del registro, a nivel país y provincia, los datos obtenidos por ROHA se compararon con 
datos de los siguientes Registros de Tumores de América y Europa (3) (seleccionados en base a la similitud étnica 
con la población argentina y la calidad del registro): Registro Nacional de Tumores de Quito (Ecuador), Registro 
Nacional de Cáncer de Uruguay, SEER (Estados Unidos, población caucásica), Registro Nacional de Tumores Pe-
diátricos (Alemania), Registro de Tumores Infantiles del Piamonte (Italia), Registro de Tumores Infantiles de la 
Provincia de Valencia (España), Registro Nacional de Tumores Infantiles (Inglaterra).
Cuando se aplican las tasas de los registros elegidos a la población argentina del censo 2001, proyección 2007, el 
número anual de casos de cáncer esperados en Argentina resulta ser 138 casos nuevos por año por cada millón 
de niños menores de 15 años. El promedio anual registrado por ROHA entre 2000 y 2013 es de 1291 casos por 
año por millón de niños, lo cual representa alrededor del 90% de los casos esperados para el país. 
Es importante destacar que la estimación del número de casos esperados depende de los registros de tumores 
utilizados como referencia, de haber considerado las tasas de incidencia de otros registros, los resultados po-
drían variar en exceso o en déficit.

Datos poblacionales
La información sobre composición de la población por sexo, grupos de edad y jurisdicción para 2001 y 2010 se 
obtuvo de los correspondientes Censos Nacionales de Población Hogares y Viviendas, realizados por el INDEC. 
Las estimaciones y proyecciones de población para los años intercensales fueron elaboradas por la Dirección 
de Estadísticas Poblacionales del INDEC, en base a los resultados de los censos 1991, 2001 y 2010.
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Metodología de análisis

Indicadores

Tasa de Incidencia
La tasa de incidencia se define como el número de casos nuevos de cáncer que aparecen durante un 
período específico de tiempo, en general un año, en una población definida de individuos libres de la 
enfermedad al comienzo del período. Dada la baja frecuencia de patología tumoral en niños menores de 
15 años la tasa anual de incidencia se expresa en casos por millón de niños, a diferencia de los adultos 
en los que la tasa se expresa por cada 100.000 individuos en riesgo.
La información acerca de los nuevos casos fue obtenida de ROHA en tanto que la composición de la po-
blación fue obtenida de los censos poblacionales y se utilizó el promedio de las poblaciones de los años 
2000-2013.

Tasas estandarizadas por edad
Las tasas estandarizadas por edad (TEE) se calcularon por el método directo utilizando como estándar a 
la población mundial (4). Las mismas se presentan con sus respectivos intervalos del 95% de confianza. 
Estas TEE, que permiten comparaciones con otras poblaciones, fueron utilizadas para el análisis de las 
tendencias temporales.

Supervivencia/Sobrevida
Siguiendo convenciones usuales en datos de registros, la fecha de confirmación histológica del tumor se 
consideró la fecha de incidencia y el comienzo del seguimiento para el cálculo del tiempo de superviven-
cia. Para los casos registrados a partir del certificado de defunción en los que la fecha de diagnóstico es 
desconocida, la fecha de defunción se consideró como la fecha de incidencia.
Para el análisis de supervivencia a 5 años del diagnóstico se definieron dos variables: (i) el tiempo de 
seguimiento y (ii) una indicadora del motivo que ocasionó el final del seguimiento para cada paciente. El 
tiempo de seguimiento se definió como el tiempo transcurrido entre la fecha del diagnóstico y la fecha 
más temprana entre las tres siguientes: fecha de muerte, última fecha en la que se documentó el esta-
tus vital y la fecha de final de seguimiento (60 meses post-diagnóstico). Las posibles razones por las que 
termina el seguimiento son tres: (i) muerte, si el niño falleció antes de los 60 meses del diagnóstico; (ii) 
censura o pérdida durante el seguimiento; y (iii) censura administrativa, cuando el niño sobrevivió más 
de 60 meses. 

Otras Variables de Análisis
Los siguientes factores fueron considerados en el análisis:
•  Tipo de tumor. Definido según la Clasificación Internacional de Cáncer Infantil.
•  Sexo 
•  Edad. Agrupada en las categorías <1 año, 1-4 años, 5-9 años y 10-14 años. Para algunas patologías se 
agruparon o se redefinieron estas categorías para atender a las características de cada tipo de tumor.
•  Migración Asistencial. Se considera migración asistencial el traslado del paciente de la provincia de origen/
residencia a otra provincia. Por lo general los pacientes se trasladan desde centros de baja o mediana com-
plejidad a centros de alta complejidad para recibir parte o todo el tratamiento antineoplásico. 
Exclusiones: Los casos reportados por Registros Provinciales o identificados a través de la DEIS, en los 
que no se dispone de seguimiento del niño, fueron considerados datos faltantes para la migración. El 
número de casos excluidos por falta de información de seguimiento constituyen el 10% de los casos re-
gistrados en el periodo 2009-2013.

Análisis
Incidencia. Tendencia temporal 
Cuando se analizan series temporales de Incidencia de una población es de interés identificar si existen 
tendencias, patrones ascendentes o descendentes, y evaluar la velocidad de cambio de la tasa de inci-
dencia en el tiempo. En el presente informe se utilizó el programa “Joinpoint Regression”, del Instituto 
Nacional de Cáncer de Estados Unidos (5) para evaluar si la tendencia de los cambios observados en las 
TEE de Incidencia son estadísticamente significativos. 
Este programa de regresión permite identificar tendencias y describir los cambios en distintos periodos. 
El método modela las tendencias de las tasas en intervalos de tiempos sucesivos, estableciendo una re-
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lación lineal entre la tasa y el intervalo; detectando la existencia de puntos de inflexión en la pendiente 
de la recta de regresión (joinpoints). En presencia de puntos de inflexión, se identifica el año en el cual 
se produjo el  cambio en la magnitud o en la dirección de la tendencia. El método comienza ajustando 
un modelo sin puntos de inflexión y luego se ajustan modelos con uno o más puntos de inflexión y se 
comparan los modelos para decidir cuál de ellos ajusta mejor los datos. 
  El Porcentaje Estimado de Cambio Anual (PECA) cuya sigla en inglés es EAPC (Estimated Annual Per-
centage of Change) representa el porcentaje de aumento o reducción anual promedio en la TEE de in-
cidencia. Para cada uno de los segmentos identificados, se estima el PECA y su respectivo intervalo de 
confianza del 95%. En los datos analizados para esta publicación no se detectaron puntos de inflexión 
significativos en ninguno de los análisis de la tendencia de incidencia realizados, por lo que en las tablas 
se presenta el valor del PECA estimado para cada grupo.   

Supervivencia
Para el análisis de sobrevida a 60 meses se reportaron curvas de supervivencia. La curva de supervi-
vencia representa la probabilidad estimada de que un niño de una población sobreviva hasta un cierto 
tiempo a partir del diagnóstico de cáncer. Esta probabilidad fue estimada a través del método de Kaplan-
Meier. Para la estimación de las curvas de supervivencia a 60 meses se consideraron todos los casos 
registrados, inclusive aquellos en los que la única fuente de información correspondía al certificado de 
defunción. Estos casos constituyen el 4,7% del total de casos registrados. En estos niños la fecha del 
diagnóstico es desconocida y por convención se asigna como fecha diagnóstica la fecha de muerte con 
lo que el tiempo de sobrevida es cero. Este grupo de pacientes es responsable de la caída abrupta de la 
probabilidad de supervivencia al comienzo del seguimiento. Este efecto es especialmente notable para 
algunos tipos de tumores. El uso de esta convención produce una sobreestimación de la mortalidad tem-
prana. Es de esperar, sin embargo, que la estimación de la probabilidad de sobrevivir hasta los 60 meses 
esté razonablemente estimada ya que la muerte del paciente pediátrico oncológico sucede en la mayoría 
de los casos dentro de los primeros 5 años. 
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Identificación 
Apellido y Nombre___________________________________ Nº H.C. __________________________ 

Tipo y Nº Documento___________________________ Sexo F M Fecha de Nacimiento (___)(___)(___) 

Domicilio__________________________________    Localidad______________________  Provincia________________________ 

Nacionalidad _____________________________________________________________   Teléfono_______________________ 

Información de la Enfermedad 

Fecha Confirmación Diagnóstico  (___)(___)(___)                        Fecha de Admisión  (___)(___)(___) 

(Marque con una X la opción correspondiente) 

  Método Diagnóstico                                    Médula Ósea                            Biopsia                                  Imágenes                           LAB                           

Diagnóstico: _________________________________________________________   Codificación: __________________ 

Localización y Lateralidad:  _____________________________________________    Codificación: __________________ 

Estadificación:                                                 Localizado                                Diseminado                      Estadio:_______________ 

Patologías Asociadas: 
                                                   Mielodisplasia                                              Síndrome de Down                                HIV 

                                                   Neurofibromatosis                                       Trasplante Renal                                     Trasplante Hepático 

                                                   Segundo Tumor____________________________________________________________________ 

           Fecha  Inicio  Tratamiento   (___)(___)(___)                  Quimioterapia               Radioterapia                   Cirugía                 Trasplante 

                              Fecha Recaída   (___)(___)(___)                     Quimioterapia                 Radioterapia                 Cirugía                 Trasplante 

Status 
Fecha de Control ó Muerte (___)(___)(___) 

       Status:                      Vivo sin Enfermedad                             Vivo con Enfermedad                                        Muerte Cáncer  

                                           Muerte Otra Causa                                Muerte por Toxicidad                                        Perdido Seguimiento  

                                           Seguimiento otro Hospital 

  Observaciones:_____________________________________________________________________________________________ 
  Nombre del Hospital: _________________________________________________    Provincia  _______________________________ 

Esta ficha ha sido completada por:  _______________________________________________________________________________ 

Contacto Tel. 5239-0564/8  e-mail: roha@roha.org.ar 

    Recaída 

Tratamiento 

Tipo de Caso 

Diag. Hospital  tratado Hospital                             Diag. Hospital tratado afuera                     Diag.  afuera tratado Hospital                                                                                                                                                                                                                          

 Solo diag. / tratamiento ignorado                          Solo radioterapia                                         Ignorado 

Derivado p/ diag.  y  tratamiento                           Diag.  por autopsia                                




