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Aspectos a abordar

+

* Principios basicos de los Registros de

cCancer

 EI Registro Nacional de Cancer de

Panama



Bases para esta presentacion:

- Legticia M. Fernandez Garrote. Registro de casos y control de
calidad en Los Registros de Cancer de Base Poblacional. “"Como
disenar un Registro de Cancer en paises de ingresos bajos y
medios”"IARC-OPS.15-16 de octubre de 2009.

- Maria Isabel Izarzugaza.,Leticia M. Fernandez Garrote,.y cols.
Registros poblacionales de Cancer. Guia para la elaboracion del
Manual de Procedimientos. Red de Epidemiologia y Sistemas de
Informacion en Cancer. REDEPICAN. ISBN 978-959-212-629-9.
Editorial de Ciencias Médicas. Habana. Cuba.2010.

- Jose Antonio Molina., Carmen Navarro., Leticia M. Fernandez
Garrote,.y cols. Registros poblacionales de Cancer. Guia para la
revision externa. Red de Epidemiologia y Sistemas de
Informacion en Cancer. REDEPICAN. ISBN 978-959-212-628-2.
Editorial de Ciencias Médicas. Habana. Cuba. 2010



¢,QUE ES UN REGISTRO DE CANCER?

+

Un Sistema de informacion que
recolecta, almacena, procesa y
analiza de forma continua y
sistematica datos sobre todos los
casos de cancer que ocurren en
un cierto universo.



VALIDACI(’)N DE GUIA REDEPICAN PARA LA
REVISION EXTERNA DE LOS REGISTROS DE
CANCER

1?‘-715 de octubre 2010

Diagnostico de la situacion existente en el Registro (Matriz
DAFO: Fortalezas y Debilidades)

Asesoria y docencia in situ sobre los principales aspectos
de los registros de cdncer a funcionarios relacionados

con el mismo

Elaboracion de propuesta de tareas a incluir en la Fase |

del plan general de reestructuracion y mejoramiento



Tipos de Registros de Cancer

+

= Poblacional
s Hospitalario

REGISTRO DE
PANAMA

v POBLACIONAL
vGENERAL
v NACIONAL

m Pueden ser:
— Generales
— especificos



¢ CUALES CASOS REPORTAR A UN REGISTRO
CON BASE POBLACIONAL ?

Definicion de caso: incluira todos los tumores
inVasivos o in situ diagnosticados a partir del
momento en que se inicia el registro, con
confirmacion histoldgica, citologica, hematologica y
clinica.

Los casos reportables son:

— Todos los casos considerados como malignos por medios
clinicos y aquellos que aparecen en la seccion
morfologica de Ila Clasificacion Internacional de
Enfermedades Oncoldgicas (CIE-O).

— Tumores in situ, benignos y de comportamiento incierto,
seleccionados en base a los intereses del registro.



Usos de los Registros de Cancer
con base poblacional

‘ m Conocer el problema cancer

m Implementacion y evaluacion de programas de

control de cancer

m Planificacion y distribucion de recursos

humanos y materiales
m Evaluar |la calidad de la atencidn

m Realizar investigaciones clinicas y

epidemioldgicas (Supervivencia)



Puntos clave de los registros de
cancer

+

m Registro de todos los tumores y todos los
pacientes

m Nuevo Tumor — Nuevo Reporte

m Explorar todas las fuentes
m Utilizar la informacion

m Controlar

m Calidad



Los Procedimientos... ........

| ACCIONES
—_

Obligatorio cumplimiento

Normar todo lo que hay que hacer
Uniformidad en todas las estructuras
Reglas 0 acciones establecidas previamente
Entrenamiento

Guia para verificar los procesos




FUENTES DE INFORMACION

i HOSPITALARIA

= Registros de Anatomia Patologica (citologia,
biopsias y necropsias)
= Laboratorio Clinico (hematologia, incluyen -

smears periféricos, - aspiracion de meédula)

sDepartamento de Registros Médicos (egresos,

certificados de defuncion, Libros de admision )



ASPECTOS BASICOS DE LA ORGANIZACION (I)

+

v DEFINICION DEL AREA UN AREA DE COBERTURA
v POSIBILIDADES DE ACCEDER A TODAS LAS AREAS
v TENER GARANTIA DE BUENOS DENOMINADORES

v ACCESO A LOS DATOS DE MORTALIDAD



ASPECTOS BASICOS DE LA ORGANIZACION (II)

+

= | PERSONAL
= ESTRUCTURA FISICA Y ORGANIZATIVA

= UN COMITE TECNICO / ASESOR

= UN MANUAL DE PROCEDIMIENTOS

m CASO REGISTRABLE

= METODOS DE RECOLECCION

= FUENTES DE INFORMACION UTILIZ ADAS



SE CREO UN EQUIPO DE TRABAJO

+- Dra. Leticia M. Fernandez (coordinadora)
« Dra. Nedelka Pinzon
Dra. Zelibeth Valverde

» Licda. Mirka Rodriguez

e Licda. Amarilis Castillo

e Licdo. Oscar Bernal

e Licda. Yarinett Dominici

Ing. Carlos Villavicencio






Tarea 1: REVISAR Y AMPLIAR EL
RESPALDO LEGAL DEL REGISTRO

+

« Modificaciones al decreto ejecutivo 384 del 20 de
diciembre de 2000 que crea la Comision Nacional del
Registro del Cancer de Panama, dicta otras disposiciones y
deroga la resolucion 00306 del 12 de marzo de 1984

 Propuesta de nuevo decreto que reglamenta el articulo 6
del Decreto Ejecutivo N© 384 del 20 de diciembre de 2000,
que pone en funcionamiento el Registro Nacional de
Cancer y el Manual de procedimientos



DECRETO EJECUTIVO N? 384
{De 20 de diciembre de 2000)

Que erea la Comisidn Nacional del Registro del Cancer y dicta otras disposiciodst

LA PRESIDENTA DE LA REPUBLICA,
enuso de sus facultades constitucionales y legales,

CONSIDERANDO:

Que en los Gltimos afos, el céncer ha pstado entre las dos primeras causas de defunciones
del pals.

Que la atencion de las necesidades médicas de la poblacion en general requieren del uso de
recursos humanos, técnicos y farmacologicos muy especializados.

i j } to de vista social y
ue en virtud del impacto que tiene en la poblacion, desde el pun _
S:ommico Ias ahtas iasas de mortalidad, morbilided por l:nf:_rmadadcz:_nmpiﬁsmﬂ
malignas ,*;e hace necesario reorganizar y formalizar el registro de la informacion que desde
1974 s hu recabado, con el fin que sea oporiuna, ﬁdedlm,lcqmpkm ¥ ad::ua.ﬁdn; p::
establecer las necesidades de prevencion y control que minimicen los efectos a

enfermedad.

DECRETA:

3 lhsicas

PRIMERO: Se declran a las cnfmmdad:sl neop

ARTICULO malignas, como ¢ notificaciin obligatona  para
las instituciones  publicas y  privadas de salud.
Bl Ministerio de Salud establecerd lag normas que

se emplearin, para este fin.

; iggalor I de  cédula de

TICULO SEGUNDO: Serd  obligalorio  anolar el numeno
- identided  personal, s s lrata de una persona de
nacionalidad panamefia, o ¢l nimero de pasaporte, si s¢ rutd
de exranjera, en las notificaciones de enfermedades

Repiblica de Panama
MINISTERIO DE SALUD

DECRETO EJECUTIVQ N"xj’/
(De ¢ de djm_&' de 2011

Que reforma el Decreto Ejecutive Mo 384 de 20 de diciembre de 2000, que crea la
Comision Macional del Registro del Cancer y dicta otrus disposiciones.

EL PRESIDENTE DE LA REPUBLICA,
en usoe de sus facultades constitucionales y legales, ¥

CONSIDERANDO:

Que en fos olumos anos, ef cdncer ha estado emre las dos primeras causas de defuneiones
del pais:

Que laatencion de las necesnidades de salud de la poblacion enferma de cancer, requiere del
uso de la informacién relactonada con esta enfermedad, para la correcta toma de decisiones
cn lo plunificacion, evaluscion de los proyectos, plancs y programas;

Que en viried del inpacto que tenen eu la poblacion, desde el punto de vista social ¥
cconomico, ks altas tasas de mortalidad y morbilidad por enfermedades neoplisicas
malignas, se hace necesano reorgamizar y formalizar el sisterna de informacion del Registro
Macional del Cancer, con el fin de obtener datos oportunos, fidedignos completos y dtiles
en la prevencion, control e investigaciones refacionadas con esta enfermedad;

DECRETA:

ARTICULD 1. El ariculo segundo dei Decreto Ejecutive No.384 de 20 de diciembre de
2000, gueda asi:

“ARTICULO SEGUNDO, Scra obligatoric anolar ¢l nimero de cédula de identidad
personal, ¥ en el caso de extranjeros, ¢ nimero de pasaporte, €n la notificacién de
enfermedades neoplisicas malignas, a fin facilitar el mangjo de la informacidn y preservar
la privacidad de ia persona.

lgualmente, serd obligatorio un estudio histopatoldzico de toda muestra extraida mediante
un acto quinargicn”,

ARTICUL®D 2. Fl articulo tercern del Decreto Fjecutivo No.384 de 30 de diciembre de




Repiblica de Panama
MINISTERIO DE SALUD

DECRETO EJECUTIVO N §

{De 49 de ‘la:_g:ﬁ':—

en i‘.ﬂmmd se da 12 meidencia de  enferme s transmisibles ¥y erdnic
dL]llI 5] c:Iu_ 1'1 uales ubican entre la i 1sas de muerte,

r oy analizar la informacid
- ) nal; tiene como finalidad provee
conocer el problema deb céncer en el p
505 humanos, materiales relacior '1|:lm con ]:‘:1 Onco

de Cancer de

lizar la inform:
DECRETA:

CAPITULO 1
DISPOSICIONES GENERALES

regula el funci

de este Decrcto Ejecutivo, los

Registro Nac
permanente de 1o




CONVENIO DE COLABORACION ENTRE EL
MINISTERIO DE SALUD Y LAS INSTITUCIONES
PRIVADAS Y DEL SEGURO SOCIAL

Entre Ies—el,useritos a saber: FRANKLIN J. VERGARA J., varon, panameno, mayor de edad, con cédula de
identidad |3ersona| No........ , actuando en su condicidon de Ministro de Salud, en lo sucesivo denominado EL
MINSA por una parte; y por la otra e )i D00 , actuando en su condicion
de , en lo sucesivo , han acordado establecer el presente Convenio de
Colaboracion para el suministro de informacion al Registro Nacional de Cancer .

CONSIDERANDO: Que el MINSA es el ente rector de todo lo referente a la salud de la poblacién, para lo cual
fomenta acciones integrales con otras entidades nacionales, con el objetivo de lograr avances sostenibles en la
calidad de vida del pueblo panameno.

Que la atencidn de las necesidades de salud de la poblacion enferma de cancer, requiere del uso de la
informacion relacionada con esta enfermedad para la correcta toma de decisiones en la planificacion y evaluacion
de los proyectos, planes y programas.

Que se hace necesario formalizar el sistema de informacion del Registro Nacional del Cancer con el fin de
obtener datos oportunos, fidedignos y completos, Utiles en la prevencion, control e investigaciones relacionadas
con esta enfermedad.

Que EL MINSA Y tienen interés para establecer un lazo de amplia colaboracidn en miras a
obtener beneficios mutuos.




Repiiblica de Panama
Ministeriode Salud
Registro Nacional del Cancer

Manual de Procedimientos




Registros
Hospitalarios

Sistemas
de mortalidad

Registros de
Anatomia patoldgica

REGISTRO DE CANCER
DE BASE POBLACIONAL

UN PROBLEMA!

LAS DUPLICIDADES

Laboratorios




Registro Nacional del Cancer
Modelo General

Laboratorios
Privados

Departamentos
de Registros
Médicos

Sector Publico 3
____——?
(_—’———
Sistema Informatico de
R 4 Registro Nacional de
-~ Cancer

e 1

I
I
I
I
:
v

Reportes y
Analisis
estadisticos




éQUE INFORMACION
RECOGER?

m Minima (sobre el individuo y sobre el
tumor)

m Adicional (en dependencia de los
propositos de los registros)



INFORMACION MINIMA

Sobre el paciente:

-_hentificacién de los pacientes (nombre, edad,
fecha de nacimiento, residencia, codigo personal
de identidad)

Sobre el tumor

Fecha de la incidencia

Base mas valida del diagndstico
Topografia

Morfologia

« Comportamiento

« Fuente de informacion



FECHA DE DIAGNOSTICO (Orden de prioridad )

1. Fecha de la confirmacion histolégica ( con excepcion de la

necropsia)

+

2. Fecha de admision en el hospital 6 en consulta si solo tomamos

ambulatorios (debido al tumor)
3. Otraevidencia de fecha de diagnostico

4. Fecha de fallecimiento si el paciente ha muerto debido a esa causa 6

Si es descubierto por autopsia



BASE MAS VALIDA DEL DIAGNOSTICO
(utilizar criterio ascendente)

Solo por certificado de defuncion ( es la unica informacidn de que se
dispone)

Non Microscopicas
Clinica

Investigacion Clinica (RX, endoscopia, imagenes, cirugia exploratoria,
autopsia sin confirmacion)

Marcadores tumorales (bioguimicos 6 inmunoldgicos especificos)
Microscopicas

Citologia

Histologia de metastasis

Histologia del tumor primario



 Topografia ( CIE-O 3ra edicion) Sitio primario

4’— » Morfologia ( CIE-O 3ra edicion) Sitio primario

« Comportamiento

0. Benigno
1. Incierto (benigno o en el borderline de
malignidad)

2. Carcinoma in Situ
3. Maligho



OTRAS VARIABLES

+

v identificacion y datos demograficos
v’ datos culturales

v’ tratamiento

v’ seguimiento

v'Fuentes de informacion



REPUBLICA DE PANAMA
MINISTERIO DE SALUD .
REGISTRO NACIONAL DEL CANCER DE PANAMA
FORMULARIO DE CASO DE CANCER

Formulario de caso

aoos LI I T

PROV. AV. TOMO ASIENTO
V' 4
d e c a n ce r d e I RN C P PRIMER NOMBRE SEGUNDO NOMERE APELLIDO PATERNO APELLIDO MATERNO
FECHA DE NACIMIENTO EDAD SEXO
| | || | || | | D:'j HOMBRE [ ] MUJER []
DiA MES a%o
Residencia Habitual
PROVINCIA DISTRITO CORREGIMIENTO
DIRECCION:
N° TELEFONO R_-\Z.-\:BLA_\ECOD _\IGROD MESTIZO D ASIATICO D
HERERR RN —
FECHA DEL DIAGNOSTICO | " | | | | | | |
Dis MES ARO

SITIO PRIMARIO (Topografia) I:l:l:l:lj

TIPO HISTOLOGICO (Morfologia) | " || | | | | | ‘

COMPORTAMIENTO I:‘

GRADO DE DIFERENCIACION EXTENSION LATERALIDAD
Bien diferenciado In situ Derecho
Moderadamente diferenciado Localizada Izquierdo
Pobremente diferenciado Regional Bilateral
Indiferenciado o anaplastico Metastasis No cormresponde
No determinado o inaplicable Desconocido Desconocido

BASE MAS VALIDA DEL DIAGNOSTICO:

Solo clinica O Citologia O
Investigacion clinica [l Hematologia O
Examenes biogquimicos/innmmologicos | Histologia O
1lIRadiologia O Desconocido O

UNIDAD O INSTITUCION QUE REALIZO |
EL EXAMEN HISTOPATOLOGICO

UNIDAD O INSTITUCION QUE REPORTA EL CASO | |

ETAPACLINICA  [Jimsitw [] I [0 [] 0 [Jrv [ desconocida [] no aplicable

T[] ~NO M O

FECHA DE DEFUNCION | " |

DiA MES A%o




LA CONFIDENCIALIDAD




Acuerdos de Confidencialidad y
seguridad de los datos del RNCP

+- Sobre la entrega de la informacion

m Proteccion al acceso del Sistema
Automatizado.

m Proteccion de los datos a la entrada

m Acuerdos de confidencialidad del
personal que labora en el registro.

m Acuerdos de confidencialidad del
personal que labora en informatica.



MINISTERIO DE SALUD
REGISTRO NACIONAL DE CANCER DE PANAMA

‘ ACUERDO DE CONFIDENCIALIDAD
Panama3, de de
Yo ~con CIP; he leido los acuerdos de

confidencialidad vigentes en el RNCP y me comprometo a cumplirlos, protegiendo de
este modo los datos de identificacion personal y otros de las personas incluidas en el
sistema. Asi mismo, me comprometo a no transmitir informacién no autorizada a
terceros, en formato magnético, papel o de forma verbal. Acepto que este acuerdo
permanezca vigente aun después de no estar en ese puesto de trabajo.

Firma:

Fecha:




+
¢ CON QUE HERRAMIENTAS

INTERNACIONALES
CONTAMOS ?



CANCER REGISTRATION

@ ' PRINCIPLES AND

CANCER REGIST ‘{AI ION

T METHODS

y
Registros
. )

(Ic‘ (;;'lllt'c'l‘

—

ENREGISTREMENT DES CANC

PRINCIPES ET METHODES Cancer Registration:

Principles and Methods

Principios y

Métodos




INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH CN CANCER

g WORLD HEALTH ORGANIZATION
AMND

T INTERRWTONL ASSCATON CF LA FERE TR

Manual for Cancer
Registry Personnel

Edited by
[D.Esteban, 5.Whalan, A Laudice and D.M.Parkin

Comparability and

Quality Control in

@ IARC G

IHTERHATIOHAL ASSOCIATICH OF CAHCER RECISTRIES

GUIDELINES ON
CONFIDENTIALITY
IN THE CANCER REGISTRY

Cancer Registration

|ARC Technical R
Lyon, 1994

International
Classification of
Diseases for
Oncology

Third Edition

0-aoI

IARE Technical Report No. 10

INTERRATIONAL
oF SOCETY OF
RESEARCH OH CAMCER PREDAATRS;

ICD Conversion
Programs for Cancer

|ARC INTERNAL REPORT
No. 92/003

S R
Lm am ]
I']_-|_=:=_§-1.l'-

CAMCER FEGIETRES ONCOLOGY

International Classification
of Childhood Cancer
1996

[Edited lry E-Kramdnovdl, G4 5tiller, J Ferlay, DM Parkin,
G.J.Draper, J. Michaalin, J.Neghia
and 5.Qureshi

IARC Technical Report Mo, 28
Lyon, 1896

International
Classification of
Childhood Cancer 1996

INTERMATIONAL AGEWCYFOR  INTERMATICMAL ASSOCIATION OF
RESEARCH ON CANCER CANGER REQISTRIES

Histological Groups for
Comparative Studies

DM.Parkin, K.Shanmugaratnam,
L.Sobin, J. Ferlay and S.Whelan

IARC Technical Report No. 31
Lyon, 1598

EUROPEAN NETWORK OF CANCER REGISTRES
GUIDELINES ON CONFIDENTIALITY
IN POPULATION-BASED
CANCER REGISTRATION
IN THE EUROPEAN UNION

ADOPTED BY
THE EUROPEAN NETWORK
OF CANCER REGISTRIES



POR ULTIMO............ EL VALOR DE LOS
REGISTROS DE CANCER DEPENDE DE:

« Calidad de los datos

« Grado de utilizacion de la
informacion

. Comunicacion de los resultados



GRACIAS



