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Pre-Training 
Knowledge

5  Items

1. Which region has the highest cancer 
incident rate (rate of newly diagnosed 
cancer) among Native American men? 

1. Alaska

2. Southwest

3. Northeast

4. Northern Plains

5. Southern Plains

6. Don’t know / Not sure
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2. Which state(s) in the Northern 
Plains region has a cancer registry?
1. Iowa and Nebraska

2. Nebraska and North Dakota

3. South Dakota and North Dakota

4. Iowa, Nebraska, and North Dakota

5. Iowa, Nebraska, North Dakota and South 
Dakota

6. Not sure/Don’t know
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3. What is the reason for linking 
State cancer registries data with  
Indian Health Service (IHS)?

1. To collect detailed clinical information

2. To identify tribal affiliation 

3. To  address racial misclassification

4. To report cancer cases to IHS clinics 

5. Not Sure/Don’t know
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4. Cancer registry data is used to:

1. Monitor cancer trends over time

2. Determine cancer patterns

3. Guide planning and evaluation of cancer 
control programs

4. Help set priorities for allocating health 
resources. 

5. All of the above

6. Don’t know/Not Sure
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5. Usually it takes about ____ for the 
cancer data to be collected, cleaned, 
analyzed, and reported. 

1.6 months

2.9 months

3.1 year

4.2 years

5. Don’t know/Not sure
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Workshop Objectives:  By the end of the 
session, the participant will be able to:

1. Describe cancer disparities among 
Northern Plains Native Americans

2. Describe how new cases of cancers are 
identified. 

3. Identify cancer‐related information 
collected by state cancer registrants.
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…. (a person) who controls the data is 
very influential on policy

Rashi Fein, PhD
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Data is power.

Make the best use of it.
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Terminology and definitions
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What are prevalence and incidence? 
(1) 

The National Cancer Institute estimates that about 
10.8 million Americans with a history of cancer 
were alive in January 2004.  Some of these 
people were cancer‐free, while others still had 
evidence of cancer and may have been 
undergoing treatment (ACS Report 2008).

Number of people living with cancer 
= number of cancer survivors
= cancer prevalence
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What are prevalence and incidence? 
(2) 

About 1,437,180 new cancer cases are expected 
to be diagnosed in 2008 in the United States 
(ACS report).

New cancer cases = incident cases (incidence)
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Counts vs. Rates
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The following 9 slides are credited to: Charles Wiggins, Ph.D. Director and Principal 
Investigator New Mexico Tumor Registry, as presented at the Comprehensive Cancer Control 
Leadership Institute for American Indian and Alaska Native Tribes on September 21, 2005 in 
Tucson, AZ.
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Tools for measuring the occurrence of cancer:  “Counts”

• Santa Fe County
36 new cases of prostate cancer
were diagnosed in
Hispanic men in 2002

• Bernalillo County
96 new cases of prostate cancer
were diagnosed in
Hispanic men in 2002

• Which county has
“more” prostate cancer?
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Simple “counts” do not account for population size

• Santa Fe County
32,104 resident Hispanic men

• Bernalillo County
112,477 resident Hispanic men

• Must consider population size when 
comparing number of cancer cases 
from two areas
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These “rates” express number of cases per 100,000 people

• Santa Fe County
( 36 cases / 32,104 people)  Rate = 112.1

• Bernalillo County
( 96 cases / 112,477 people)  Rate = 85.4
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These are not numbers…
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Cancer Burden in the Northern Plains 

What does data tell us 
about cancer in our 

communities?
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AI/AN All Cancer Mortality Rates: 1996‐2001
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Source: Espey, et al. “Regional Trends and Patterns in Cancer Mortality” Cancer 
2005;103:1045‐53.)
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Cancer Incidence Rates among Native American 
Women 1999‐2004

Source: Espey, et al. Annual report to the Nation on the status of Cancer, 1975‐2004, 
featuring cancer in American Indians and Alaska Natives.  Cancer 2007;110:2119‐52.
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Cancer Incidence Rates among Native American 
Men 1999‐2004

Source: Espey, et al. Annual report to the Nation on the status of Cancer, 1975‐2004, featuring 
cancer in American Indians and Alaska Natives. Cancer 2007;110:2119‐52.
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Rates per 
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Top 10 Cancers (incidence) among 
Northern Plains Native Americans 

Rate 
100,000

Breast 112.2

Lung 97.4

Colorectal 60.4

Uterus 21.3

Kidney 18.8

NHL 16.2

Ovary 12.6

Leukemia 11.5

Cervix 11.3

Thyroid 10.2

Rate 
100,000

Prostate 164.6

Lung 115.5

Colorectal 79.8

Kidney 29.7

Bladder 27.6

Oral 21.5

Liver 21.0

NHL 20.2

Stomach 16.7

Esophagus 14.1

Source: Espey, et al. Annual report to the Nation on the status of Cancer, 1975‐2004, featuring 
cancer in American Indians and Alaska Natives. Cancer 2007;110:2119‐52.

Cancer in Native American young adults



Cancer in Native American 
young adults (age 20‐44): 1999‐2004 

• 3775 new cancer cases diagnosed among Native 
American young adults

• Women are more likely to be diagnosed with cancer 
than men (both AI/AN and whites)

• In most of regions, cancer incidence rates are lower 
among Native Americans compared to whites

• Disparities: stomach, liver, kidney
• Colorectal cancer in Native Americans seems to be 
increasing

Source: Weier, et al. Cancer in American Indian and Alaska Native Young Adults (ages 20‐
44 years): US 1999‐2004. Cancer 2008; 113 (5 suppl):1153‐67.

Cancer in Northern Plains Native 
Americans young adults

• Higher risk of developing stomach cancer
– Risk factors for stomach cancer include: H. pylori 
infection, diet low in fruits/vegetables, high in red 
meat consumption

• Higher risk of developing colorectal cancer 
– Risk factors for colorectal cancer include: family 
history of polyps, inflammatory bowl syndrome, 
smoking, alcohol, lack of physical activity, diet low 
in fruits/vegetables, high in red meat 
consumption

Source: Weier, et al. Cancer in American Indian and Alaska Native Young Adults (ages 20‐
44 years): US 1999‐2004. Cancer 2008; 113 (5 suppl):1153‐67.



Specific cancers among Native American adults 
(all ages) in Northern Plains
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Lung Cancer Incidence Rates: 1999‐2004 
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Source: Bliss, et al. Lung cancer incidence among American Indians and Alaska Natives
In the United States, 1999‐2004. Cancer 2008;113(5 suppl):1168‐78.

Rates per 
100,000 population



Lung Cancer in 
Northern Plains Native Americans

• Highest incidence and mortality rates 
compared to Native Americans in other 
regions

• In the Northern Plains, compared to whites 
Native Americans are:
– 1.6 times more likely to be diagnosed with lung 
cancer

– 1.7 times more likely to die from lung caner
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Sources: Bliss, et al. Lung cancer incidence among American Indians and Alaska Natives
In the United States, 1999‐2004. Cancer 2008;113(5 suppl):1168‐78.
Espey, et al. Regional Trends and Patterns in Cancer Mortality” Cancer 2005;103:1045‐53.
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Colorectal Cancer Incidence Rates: 1999‐2004 

Source: Perdue, et al. Regional differences in colorectal cancer incidence, stage, and subsite
Among American Indians and Alaska Natives,  1999‐2004. Cancer 2008;113(5 suppl):1179‐90.

Rates per 
100,000 population



Colorectal Cancer in 
Northern Plains Native Americans

• Second highest incidence and mortality rates 
compared to Native Americans in other 
regions (Alaska is Top)

• In the Northern Plains, compared to whites 
Native Americans are:
– 1.4 times more likely to be diagnosed with 
colorectal cancer

– More likely to diagnosed at later stage
– 1.6 times more likely to die from colorectal caner
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Sources:  Perdue, et al. Regional differences in colorectal cancer incidence, stage, and subsite
Among American Indians and Alaska Natives,  1999‐2004. Cancer 2008;113(5 suppl):1179‐90.
Espey, et al. Regional Trends and Patterns in Cancer Mortality” Cancer 2005;103:1045‐53.

Breast Cancer in 
Northern Plains Native Americans

• Second highest incidence and mortality rates 
compared to Native Americans in other 
regions

• In the Northern Plains:
– Native Americans are less likely to develop or die 
from breast cancer compared to whites

– A higher percentage of Native American women 
are diagnosed at later stage than whites
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Sources: Wingo, et al. Breast cancer incidence among American Indian and Alaska Native women: 
US, 1999‐2004. Cancer 2008;113(5 suppl):1191‐202. Espey, et al. Regional Trends and Patterns in 
Cancer Mortality” Cancer 2005;103:1045‐53.
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Prostate Cancer Incidence Rates: 1999‐2004 

Source: Henderson, et al. Prostate cancer incidence among American Indians and Alaska Natives,  
1999‐2004.” Cancer 2008;113(5 suppl):1203‐12.

Rates per 
100,000 population

Prostate Cancer in 
Northern Plains Native Americans

• Highest incidence and mortality rates 
compared to Native Americans in other 
regions (Alaska is Top)

• In the Northern Plains, compared to whites 
Native Americans are:
– At the same risk of developing prostate cancer as 
whites.

– 1.3 times more likely to die from colorectal caner
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Sources:  Henderson, et al. Prostate cancer incidence among American Indians and Alaska Natives,  
1999‐2004.” Cancer 2008;113(5 Suppl):1203‐12. Espey, et al. Regional Trends and Patterns in 
Cancer Mortality” Cancer 2005;103:1045‐53.



Other Cancers in Northern Plains 
Native Americans (1)

• Urinary tract cancer
– Highest incidence rate compared to Native Americans 
in other regions

– Within the NP region, Native Americans 2 times more 
likely to develop urinary tract cancer than whites

• Gastric cancer
– Second highest incidence rate compared to Native 
Americans in other regions

– Within the NP region, Native Americans 2.4 times 
more likely to develop and 2 times more likely to die 
from gastric cancer than whites

41

Sources:  Wilson, et al. Cancers of urinary tract among American Indians and Alaska Natives in the 
United States, 1999‐2004. Cancer 2008; 113 (Suppl 5): 1213‐24. Wiggins, et al. Gastric cancer among 
American Indians and Alaska Natives in the United States, 1999‐2004. Cancer 2008; 113 (Suppl 5): 
1225‐33. Espey, et al. Regional Trends and Patterns in Cancer Mortality” Cancer 2005;103:1045‐53.

Other Cancers in Northern Plains 
Native Americans (2)

• Cervical cancer
– Second highest incidence rate compared to Native 
Americans in other regions

– Within the NP region, Native Americans 1.7 times 
more likely to develop cervical cancer than whites
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Sources: Becker, et al. Regional differences in cervical cancer incidence among American Indians 
and Alaska Natives, 1999‐2004. Cancer 2008; 113 (Suppl 5): 1234‐43. 



Other Cancers in Northern Plains 
Native Americans (4)

• Oral cancer
– Second highest incidence and rate compared to 
Native Americans in other regions

– Within the NP region, Native Americans 1.3 times 
more likely to develop oral cancer than whites
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Sources: Richman, et al. Incidence of cancers of the oral cavity and pharynx among American 
Indians and Alaska Natives, 1999‐2004. Cancer 1008;113(5 Suppl): 1256‐65.

Other Cancers in Northern Plains 
Native Americans (3)

• Liver cancer
– Second highest incidence and mortality rate 
compared to Native Americans in other regions

– Within the NP region, Native Americans 3.7 times 
more likely to develop and 2 times more likely to 
die from liver cancer than whites
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Sources: Jim, et al. Primary liver cancer incidence among American Indians and Alaska Natives, US, 
1999‐2004. Espey, et al. “Regional Trends and Patterns in Cancer Mortality” Cancer 2005;103:1045‐
53.



Roles of State Cancer Registries

45

New cases of cancers among Native 
Americans Northern Plains Region ‐

examples

• Nebraska: 1996‐2005 (10 yrs): 335

• North Dakota 2001‐2005 (5 yrs): 457 
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Where these data come from?

47

Cancer Surveillance

The systematic collection

of information on cancer

‐ and ‐

Timely and effective use of such information

for the purposes of cancer prevention and control



Who collects and disseminates 
cancer data?
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Cancer is a reportable disease

50



51

52



53

54



Roles of Cancer Registries

• Identify report sources & keep them 
informed of reportable tumors

• Process reportable tumors as 
submitted by hospitals

• Follow back to physicians offices on 
cases not reported by a hospital 
identified through pathology reports
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• Consolidate submitted information so 
incidence counts are accurate and 
treatment information is complete

• Train registrars to keep them abreast of 
changing coding rules & manuals

• Conduct case-finding & re-abstracting 
audits

• Conduct death clearance follow back
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How is the cancer registry data used?

• Monitor cancer trends over time
• Determine cancer patterns
• Guide planning and evaluation of cancer 
control programs (eg, determine whether 
prevention, screening, and treatment efforts 
are making a difference). 

• Help set priorities for allocating health 
resources. 

http://www.medterms.com/script/main/art.asp?articlekey=33287
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How is the cancer registry data used? 
(cont’d)

• Advance clinical, epidemiologic, and health 
services research. 

• The state cancer registries in the US, taken all 
together, provide key cancer data of national 
importance (National Program of Cancer 
Registries/SEER Registries)

http://www.medterms.com/script/main/art.asp?articlekey=33287
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How does State Cancer Registry 
identify possible cancer cases? 

• State cancer registrants visit health care 
facilities on a regular basis

• At each facility, potential cases are identified 
using ICD‐9 codes

• Registrants review pathology records to 
confirm the cases
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Why don’t state cancer registrants 
visit all health care facilities?

• Limited resources and manpower do not allow 
registrants to collect data from all the facilities

• Registrants visit facilities where cancer 
diagnosis and treatment are more likely to be 
done

60



How about patients diagnosed or 
treated in other states?

• Neighboring states generally have agreements 
to exchange cancer data.
– NE: 

– ND:

– SD:

• There are some exceptions.
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What kind of information is collected 
by cancer registries?

• Patient demographic characteristics 

• Cancer diagnosis

• Cancer treatment

• Death (through linkage with death certificate 
database)
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How does the state cancer registry 
identify people who died from cancer?
• Linkage with national death certificates are 
done on a regular basis to identify people who 
died from cancer
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How can I access cancer statistics?

• “Report to the Nation” by Espey, et al. (2007)

• Articles in the special issue of “Cancer” (2008)

• State cancer registry reports/websites
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Issues with under‐reporting

• Due to misclassification of race/ethnicity 
information, under‐reporting of Native 
Americans has been recognized. 

• One way to improve the data is to link with 
IHS data

• Because IHS data only captures the registered 
patient population, there are still lots of cases 
where Native Americans are recorded under 
other race/ethnicity
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Discussion about Cancer Surveillance 
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Questions/Issues Raised

1. Can the state cancer registry give 
information about the patients treated at our 
tribal health clinic?  
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Questions/Issues Raised cont.

2. Is it feasible for our community to develop 
our own cancer registry?
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Questions/Issues Raised cont.

3. Once patients are referred out for diagnosis 
and treatment, we lose track of them.  Is 
there any way to address this? 
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Interactive Activity:

Bingo Time!
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Post-Training 
Knowledge

5  Items

1. Which region has the highest cancer 
incident rate (rate of newly diagnosed 
cancer) among Native American men? 

1. Alaska

2. Southwest

3. Northeast

4. Northern Plains

5. Southern Plains

6. Don’t know / Not sure
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2. Which state(s) in the Northern 
Plains region has a cancer registry?
1. Iowa and Nebraska

2. Nebraska and North Dakota

3. South Dakota and North Dakota

4. Iowa, Nebraska, and North Dakota

5. Iowa, Nebraska, North Dakota and South 
Dakota

6. Not sure/Don’t know
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3. What is the reason for linking 
State cancer registries data with  
Indian Health Service (IHS)?

1. To collect detailed clinical information

2. To identify tribal affiliation 

3. To  address racial misclassification

4. To report cancer cases to IHS clinics 

5. Not Sure/Don’t know
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4. Cancer registry data is used to:

1. Monitor cancer trends over time

2. Determine cancer patterns

3. Guide planning and evaluation of cancer 
control programs

4. Help set priorities for allocating health 
resources. 

5. All of the above

6. Don’t know/Not Sure
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5. Usually it takes about ____ for the 
cancer data to be collected, cleaned, 
analyzed, and reported. 

1.6 months

2.9 months

3.1 year

4.2 years

5. Don’t know/Not sure
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Great Job! 
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