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DE INFORMACION EN SALUD

Resumen

Objetivo: En el presente informe se detallan las actividades necesarias para el levantamiento de
informacién de la primera etapa de especificacion de requerimientos del registro de tratamiento
oncolégico. El levantamiento se realizd con referentes nacionales e internacionales en el area
oncolégica sobre el proceso de tratamiento de cancer.

Materiales y Métodos: Se realizaron 5 grupos focales y entrevistas a referentes en el area de la
salud, nacionales e internacionales. Para los grupos focales, se dividié a los participantes en 9
perfiles de stakeholders, en donde cada uno de estos perfiles tuvo representacion en un grupo focal.
Para las entrevistas se realizaron preguntas semi-estructuradas, de aproximadamente 60 a 90
minutos de duracién con 13 actores claves y expertos provenientes de las areas de atencién clinica,
gestiéon en salud, tomadores de decisiones, elaboradores de politicas e investigadores/as.

Resultados: Los hallazgos de esta investigacién son multiples, las principales variables para el
registro de tratamiento y seguimiento de personas con cancer segun lo conversado con los expertos
se resumen en los siguientes grandes topicos: i) Tratamiento, estandarizacion de las estrategias
terapéuticas del pais considerando Tipo de tratamiento y temporalidades, Procedencia de
derivacion del paciente, Registro de medicamento y dosis; ii) Seguimiento, incorporacion de la
medicién de los principales resultados en el tratamiento de cancer, incluyendo la perspectiva tanto
del personal clinico como de las personas con patologias oncologicas; iii) Determinantes sociales:
Sistematizar bajo el marco de los determinantes sociales de la salud, una caracterizacién
demografica y situada territorialmente de pacientes con cancer, en términos que exceden el criterio
epidemioldgico.

Conclusiones: Realizar un registro del tratamiento y seguimiento de los pacientes es
imprescindible, ya que permite evaluar la gestion, distribuir recursos y evaluar outcomes, siendo un
paso que no estd cubierto sélo con la informacién de incidencia.



Introduccion

En el Plan Nacional de Cancer (2018-2028) se identifican 5 lineas estratégicas, dentro de las cuales,
la cuarta estipula el “Fortalecimiento de los sistemas de registro, investigacion y vigilancia” [1]. Lo
anterior, permitird disponer de informaciéon de pacientes oncolégicos que permita mejorar su
gestion, tratamiento y seguimiento, junto con: Poner a disposicién informacién actualizada y
sistematizada respecto de pacientes con cancer; Incrementar el impacto de la investigacion en
cancer e Incentivar una mayor investigacion en tematicas relacionadas con el cancer [1].

En este contexto, se trabajo en el Registro Nacional de Cancer (RNC), Bien Publico financiado por
CORFO en 2018 y desarrollado por el equipo liderado por Carla Taramasco desde la Universidad de
Valparaiso, con el apoyo de CENS y MINSAL. Se entiende por Registro Nacional de Cancer al
desarrollo por etapas de una matriz de informacién de los individuos con sospecha, diagndstico,
tratamiento y seguimiento de la enfermedad, para la vigilancia de la enfermedad, levantamiento de
informacién y apoyo en investigacion cientifica que ayude en la toma de decisiones en salud publica
y en la gestién de la atencién de las personas que padecen la enfermedad. RNC es un sistema de
informacion que recolecta, almacena, procesay analiza de forma continua y sistematica datos sobre
todos los casos y tipos de canceres que ocurren en un cierto universo. Este registro involucra la
participacién y reconocimiento de todos los actores involucrados en la generacidn y recopilacion de
informacion relativa a los procesos de sospecha, diagndstico, tratamiento y seguimiento de casos de
cancer.

Durante la ejecuciéon del proyecto 18BPE-93827 se definié el proceso de atencién y el registro
clinico en cuatro etapas: 1) Sospecha de diagnéstico, 2) Confirmacion morfoldgica (por medio de
biopsia), 3) Resolucién clinica (indicacion de tratamiento) y 4) Tratamiento y seguimiento
oncologico. Adicional a lo anterior, se realizé un levantamiento exhaustivo de dos de las etapas
definidas anteriormente: la confirmacién morfolégica y la resolucién clinica. En dichas etapas se
identificé el conjunto de variables a registrar, los eventos de registro, los actores responsables y el
uso de la informacion, lo que derivé en la creacion de una plataforma de integracion y registro de
datos, utilizando estandares internacionales de interoperabilidad que permiten la tributacion
directa desde establecimientos publicos y privados que tienen registro clinico electrénico siendo
lanzada oficialmente el 1° de febrero de 2020 antes de la promulgacion de la ley n° 21.258 (20 de
septiembre de 2020) que en su articulo n° 8 sefiala que “El cdncer serd considerado como una
enfermedad de notificacion obligatoria. En consecuencia, deberd cumplirse con lo establecido en el articulo
49° del Codigo Sanitario” [2].

La plataforma Registro Nacional del Cancer realizé su marcha blanca entre marzo de 2020 y marzo
2021 contando con un total de 7.481 casos registrados al final del periodo. De dicho proceso fueron
participes los siguientes establecimientos:

Hospital Regional Dr. Juan Noe Crevani (Servicio de Salud Arica)

Hospital Dr. Ernesto Torres Galdames (Servicio de Salud Iquique)

Hospital Dr. Carlos Cisternas (Servicio de Salud Antofagasta)

Hospital Dr. Leonardo Guzman (Servicio de Salud Antofagasta)

Hospital Dr. Antonio Tirado Lanas de Ovalle (Servicio de Salud Coquimbo)
Hospital Dr. Eduardo Pereira Ramirez (Servicio de Salud Valparaiso-San Antonio)
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7. Hospital Carlos Van Buren (Servicio de Salud Valparaiso-San Antonio)
8. Hospital Dr. Gustavo Fricke (Servicio de Salud Vifia del Mar-Quillota)
9. Hospital San Camilo (Servicio de Salud Aconcagua)

10. Hospital de Quilpué (Servicio de Salud Vifia del Mar-Quillota)

11. Clinica Alemana Santiago (Privado)

12. Hospital Clinico Universidad Catolica (Privado)

13. Hospital del Salvador de Santiago (Servicio de Salud Metropolitano Oriente)
14. Hospital Regional de Rancagua (Servicio de Salud O’Higgins)

15. Hospital San Vicente de Tagua-Tagua (Servicio de Salud O’Higgins)
16. Hospital Clinico Herminda Martin (Servicio de Salud Nuble)

17. Complejo Asistencial Dr. Victor Rios Ruiz (Servicio de Salud Biobio)
18. Hospital Clinico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Servicio de Salud Concepcion)
19. Clinica Adventista (Privado)

20. Clinica BioBio (Privado)

21. Clinica Los Andes (Privado)

22. Clinica Universitaria de Concepcién (Privado)

23. Hospital San José de Coronel (Servicio de Salud Concepcidn)

24. Hospital Clinico Regional (Servicio de Salud Valdivia)

25. Hospital de Castro (Servicio de Salud Chiloé)

26. Hospital de Puerto Montt (Servicio de Salud Reloncavi)

27. Hospital Regional Coyhaique (Servicio de Salud Aysén)

Se define como caso registrable, por parte de MINSAL, en la plataforma del RNC, todas las personas
con edad igual o mayor a 15 afos que cumplan con alguna de las siguientes definiciones:

A. Todas las neoplasias malignas incidentes de localizacién primaria, con o sin
confirmacion microscépica (codigo comportamiento/ 3, CIE-O).

B. Neoplasias malignas de localizacién secundaria que sean diagnosticadas
mediante una biopsia con histologia de metastasis y que no tenga registro previo
de neoplasia primaria®

C. Neoplasias multiples. Se utilizara la definicion de neoplasias multiples
establecida en la CIE-O y las recomendaciones entregadas por la IARC. Se
deberd descartar siempre que estos tumores correspondan a una metastasis,
segln criterios anatomopatolégicos y de la historia natural de la enfermedad.

D. Neoplasias benignas o de comportamiento incierto: del Sistema Nervioso
Central (SNC). (codigo comportamiento/O /1), y las Glandulas endocrinas
Hipofisis y Pineal (comportamiento=0,1 CIO-3) (excluidos Hemangiomas)

! Cuando no sea posible definir la localizacidn primaria se registrara como de origen primario
desconocido (C80).
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E. Neoplasias in situ de cancer de mama y cuello uterino NIE lll. (codigo
comportamiento/2 CIE-O), se han incorporado dado que se encuentran en un
programa nacional de vigilancia. La inclusiéon de nuevas neoplasias in situ debera
estar basada en el perfil epidemiolégico existente y de acuerdo a los lineamientos
del Plan Nacional de Cancer.

Sin embargo, tal como se explicé anteriormente, durante la ejecucién del proyecto no fue posible
realizar el levantamiento ni disefio de las etapas de sospecha de diagnéstico ni de tratamiento y
seguimiento de pacientes con cancer.

Es por esto, que CENS con el apoyo de sus miembros decide avanzar en esta tarea pendiente,
abordando el desafio de definir y de disefar el proceso de registro del tratamiento y seguimiento de
paciente con cancer considerando la definicién del conjunto de variables claves, actores
responsables y eventos de registro. Todo esto dentro del marco etico-legal y regulatorio vigente, los
estandares, clasificaciones, normas y buenas practicas nacionales e internacionales.

Considerando lo anterior, es que este levantamiento tiene por objetivo identificar las necesidades
del personal de salud para efectuar el levantamiento y andlisis de las variables a incorporar en las
fases de tratamiento y seguimiento de pacientes con cancer. Es importante sefialar que para el
registro de tratamiento se debe priorizar la recopilacién de datos directamente desde los registros
clinicos electrénicos existentes, sean de atencién primaria, secundaria o terciaria, mediante la
codificacién e integracion bajo el cumplimiento de estandares internacionales [3] [4], y sblo en
aquellos casos donde no se disponga en los centros de salud de estos registros, se propondra la
tributacién directa al médulo de registro de tratamiento y seguimiento de pacientes con cancer.

Este documento presenta los resultados obtenidos del proceso de definir y disefar el registro de

tratamiento y seguimiento de pacientes con cancer correspondientes a la primera etapa de
levantamiento preliminar.

Objetivo General
Identificar las variables que proporcionan informacién de eventos clinicos relacionados al
tratamiento y seguimiento de personas con cancer de forma oportuna y de calidad, con alta

estandarizacién integrando el sistema de salud publico y privado para fortalecer asi la produccién
de datos y los procesos de registro que aporten al desarrollo de politicas publicas.

Objetivos Especificos

Para el cumplimiento del objetivo general se definen los siguientes objetivos especificos:

e |dentificar las variables clinicas principales (conjunto minimo de datos - CMD) para registrar el
proceso de tratamiento y seguimiento de pacientes con cancer.
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e l|dentificar los hitos de registro que permitan reconstruir el viaje del paciente especificamente

en la etapa de tratamiento y seguimiento.
e l|dentificar alos actores relevantes en el proceso de tratamiento y seguimiento de pacientes con

cancer.

e l|dentificar informacién relacionada al tratamiento y seguimiento de personas con cancer
necesaria para la gestion de los centros de salud.

e Definir los procesos de validacion necesarios para la tributacion de informacién de seguimiento
y tratamiento de pacientes con cancer al registro poblacional.

e Expender el CMD relacionado con el tratamiento y seguimiento de pacientes oncoldgicos para
la realizacién de investigaciones especificas.
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Perspectiva Metodolégica

La estrategia metodolégica se nutrié de la vasta tradicién cualitativa en ciencias sociales y su
encuentro con las ciencias de la salud. Esto, y dado el modo de elaboracién del objeto de este
trabajo, se propuso una investigacion clinica convencionalmente llamada triangulacion intramétodo
[5] (Figura 1), basado en dos técnicas que se nutren mutuamente, ubicando el objetivo entre las
técnicas y cuyo protocolo de aprobacién se presenta en el Anexo 3.

ENTREVISTAS EN

GRUPOS FOCALES PROFUNDIDAD
FUSTON DE LOS
DOS METODOS

Figura 1: Triangulacion Intramétodo

A continuacién se describen los instrumentos utilizados, el detalle de las ejecuciones de las
actividades y los resultados obtenidos.

Levantamiento de Requerimientos

Las actividades de levantamiento de requerimientos estuvieron enfocadas en 9 tipos de
stakeholders, quienes previa participacion firmaron un documento de consentimiento informado
validado por el Comité de Etica Cientifico del Servicio de Salud Metropolitano Oriente (ver Anexo 2
y Anexo 3). A continuacion, se detallan los perfiles definidos y se describen los instrumentos
utilizados, el detalle de las actividades realizadas y los resultados/hallazgos.

Perfiles de Participantes (actores relevantes)

1. Autoridad Sanitaria: representantes de las instituciones oficiales que se encargan de
direccionar el sistema de salud a nivel nacional, intermedio y local, con experiencia en areas de
registros poblacionales de cancer, entre otros.
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2.

Clinicos Expertos en Tratamiento Oncolégico: Personal clinico, con al menos cinco afos de
experiencia laboral en el area, que desarrolle su ejercicio profesional en tratamiento de
procesos neoplasicos, tanto en la sospecha diagndstica, ingreso, monitoreo y finalizacién de
tratamiento.

Personal Relacionado a la Gestidon Asistencial: Profesionales, con al menos tres afos de
experiencia en el area, que trabajan en la gestion de pacientes afectados con patologias
oncolégicas, particularmente en los procesos administrativos de ingreso, trayectoria de las
personasy su tratamiento.

Referente Internacional en Cancer: En temas de registro de tratamiento, tanto a nivel técnico,
creacion de modelos, politicas publicas e investigacion. La experiencia de referentes
internacionales permite contar con una perspectiva global de los aspectos necesarios a integrar
enunregistro de tratamiento de cancer.

Representantes de la Sociedad Cientifica: Integrantes de sociedades cientificas relacionadas al
ambito de la medicina/salud publica y cancer. Contar con la participacién de estas sociedades
enriquecera el registro ya que desarrollan miradas integrales en cuanto al ambito investigativo
y el valor social en este tipo de teméticas.

Representantes de las Sociedades o Agrupaciones de Pacientes Oncolégicos: Se propone
incorporar a las agrupaciones que cuenten con una estructura de representacién local o
nacional abocadas en temas de cuidados a pacientes con patologias neoplasicas. Contar conla
participacién de estas agrupaciones favorecera la integracion de elementos desde las
experienciasy significados de las familias en torno a este tipo de patologias.

Director de Servicios de Oncologia y/o Subdirector Médico de Centro de Salud: La
experiencia de direccidén de servicio oncoldgico o centro asistencial de alta complejidad resulta
relevante dada la gestion global que efecttan a nivel de listas de espera, inclusién de pacientes
a proceso de tratamiento, gestidon de recursos, como también la coordinaciéon a nivel de
unidades clinicas, establecimiento sanitario y autoridades de salud.

Experto en Economia de la Salud: Profesional del ambito de la salud publica y/o gestion
sanitaria que desarrolle lineas analiticas que involucre la economia de la salud. Incluir la
perspectiva de un experto/a en economia de la salud favorecera la inclusién de una perspectiva
respecto a la importancia de contar con un registro de tratamiento oncolégico a partir de
analisis de costo-efectividad y la relevancia social en este tipo de herramientas de gestion
clinica/administrativa.

Referente del Instituto de Salud Publica (ISP): Profesional integrante del Instituto de Salud
Publica cuya participacion permitird conocer las expectativas, experiencia y andlisis en relacion
al tratamiento de pacientes con cancer. En esa direccion, se espera contar con al menos un
profesional de la agencia nacional de medicamentos con experiencia en el area de tratamiento
farmacoldgico para pacientes con cancer.
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10. Representantes de Gremios Farmacéuticos: Que cuentan con una amplia experiencia en la
industria farmacéutica a nivel nacional e internacional, en particular en el manejo del cancer,y
en el acceso de la poblacién a los mismos.

Metodologia e Instrumentos

Grupos Focales

La metodologia utilizada para el levantamiento fue de grupos focales con representantes de los
perfiles de stakeholders identificados anteriormente. Se construyd una lista de representantes
relevantes por perfil y se crearon cinco grupos focales en los cuales se asigné de manera aleatoria al
menos un representante por perfil en cada grupo. Es asi, como cada grupo focal estuvo conformado
por entre 6 a 9 participantes que recibieron una invitacion como la mostrada en el Anexo 5. Cada
grupo focal tuvo una reunién semanal de una duracion aproximada de 90 minutos por dos semanas.
Las reuniones estaban compuestas por los participantes, un moderador profesional con formacién
en técnicas cualitativas, un testigo de fe y una experta en Registro Nacional de Cancer. Las
reuniones tuvieron un estimulo inicial, una pauta tematica que facilité el didlogo y la audicién
grupal. Todas las reuniones se llevaron a cabo mediante la plataforma digital (Zoom) por
condiciones de acceso y socio-sanitarias.

Esta técnica supone una dindmica y estructura flexible en su aplicacion ya que busca un proceso
dialégico-conversacional para generar informacién y su objetivo fue reunir a los principales
stakeholders en pos de identificar y analizar las principales necesidades que debe abordar el
sistema.

En esta actividad se realizé el levantamiento preliminar de:

e Los procesos (internos/externos) involucrados en el tratamiento oncolégico, tanto en el sector
publico como privado.

e Las necesidades especificas de los usuarios y stakeholders principales.

e Las normas, protocolos, aspectos éticos, regulaciones y estandares aplicables/vigentes para
registro de tratamiento de cancer.

e Las politicas y buenas practicas internacionales para registros y registradores de cancer.

e Definiciéon de requerimientos funcionales y no funcionales del registro de tratamiento de
cancer.

10
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Las preguntas para el levantamiento preliminar fueron las siguientes:

1. ;Cudles son los principales objetivos que debe abordar un registro de tratamiento oncolégico?

Foco de la Discusion: Se invita a los participantes a describir, desde su punto de vista, los requisitos
(de forma general) que el registro de tratamiento oncolégico debe abordar y su posible impacto a
nivel nacional. Se espera también, abrir |la discusion sobre experiencias internacionales y conocer
lo que destaca cada participante sobre registros de tratamiento oncolégico.

2. ;Cémo lograr que el registro responda a los objetivos propuestos?

Foco de la Discusion: El objetivo es conocer los deseos de cada participante sobre el registro
oncolégico, para detectar tempranamente expectativas que el registro podrda y no podra
satisfacer.

3. Si pensamos en personas que inician y culminan un tratamiento por cancer. ;Cudles son las
principales variables o criterios de un registro de tratamiento oncolégico nacional?

Foco de la Discusion: Tiene como intencién identificar las principales variables que deben ser
abordadas en laimplementacién del registro de tratamiento oncolégico nacional, enfocadas en:

Variable y usuario que podria registrarla.
Momento/hito de registro.

Flujo del dato.

Trazabilidad de informacién.

4. ;Cuales son los pasos para llevar a cabo la estrategia de implementacion del registro de
tratamiento oncolégico? Identificar debilidades y fortalezas a nivel local.

Foco de la Discusion: Identificar las distintas estrategias de implementacién de registro de
tratamiento oncolégico nacional, identificando las debilidades y fortalezas locales, enfocado en:

e Procesos y sub-procesos clinicos.

e Actores responsables del registro.

5. ;Qué barreras y facilidades perciben de un registro de tratamiento oncolégico nacional?

Foco de la Discusion: Identificar las principales barreras y facilidades que deben ser abordados en
la implementacion del registro de tratamiento oncolégico nacional. Es deseable que la
conversacion esté enfocada en:

11
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e Datosy privacidad del paciente.
e Seguridad.
e Integracion.

Durante la primera sesion, se preguntd respecto de los objetivos del registro, expectativas,
necesidades, impacto, estrategias de desarrollo, actores responsables, proceso clinico y subclinico,
variables e hitos de registro, trazabilidad de la informacién, experiencia internacional e integracion.
Las preguntas del grupo focal estuvieron orientadas a generar discusion entre los participantes con
la finalidad de obtener e identificar la mayor cantidad de requisitos posible. En cada una de las
preguntas, el moderador tuvo la mision de mantener el flujo de la conversacién constantemente con
los participantes. En la segunda sesién se preguntd por la informacion que debia contener el
registro, como ingreso de medicamentos, compra estratégica ARC, feedback de pacientes, medicién
de calidad, alcance del plan piloto, y la creaciéon de un maestro de medicamentos.

Marcadores de Identidad para la Seleccion de Personas para Grupos Focales

La seleccién de los participantes se realizé considerando la relevancia de esta investigacién, e
intentando minimizar los sesgos del muestreo voluntario [6], se desarrolld una muestra final
estructurada por los siguientes criterios relevantes respecto de la elaboracién del registro:

Factores de Seleccion de Participantes de Grupo Focal

1. Sexo: Hombre y Mujer.

2. Perfil de Stakeholder: Autoridad Sanitaria; Clinicos expertos en tratamiento oncolégico;
Personal relacionado a la gestion asistencial; Referente internacional en cancer; Representantes
de la Sociedad cientificas; Representantes de las Sociedades o agrupaciones de pacientes
oncolégicos; Directores de servicio de oncologia y/o subdirector médico de centro de salud,;
Experto en economia de la salud; Referente del Instituto de Salud Publica (ISP); Representantes
de gremios farmacéuticos.

En ese sentido, los profesionales asistentes para los grupos focales, en base a su filiacién
institucional, fueron:

Moisés Russo (Jefe Técnico Dpto. Cancer, MINSAL)
Fernando Chuecas (Oncélogo, Concepcidn)

Manuel Espinoza (Salud Publica, Universidad Catélica)
Plinio Fernandez (Oncdlogo, Clinica Isamédica)

APODNDE
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5. Paulina Gallardo (Enfermera Coordinadora Oncologia, Hospital Clinico Universidad de
Chile)

6. Andrea Guerrero (Jefa Dpto. Secretaria Técnica GES, MINSAL)

7. Javier Marquez (Gerente Médico, Pfizer)

8. Ronald Vargas (Director Médico, Cluster Andino)

9. Magdalena Walbaum (Especialista en Salud Publica y Economia de la Salud)

10. Ménica Ahumada (Oncéloga, CONACEM)

11. Mauricio Burotto (Oncologia Médica, Centro de Investigacion Clinica Bradford Hill)

12. Beatriz Comparini (Jefa Dpto. Oncologia, Hospital Militar Santiago)

13. Paula Escobar (Dpto. Manejo Integral del Cancer y Otros Tumores)

14. Diego Guarin (Director Ejecutivo Acceso Mercado, Merck)

15. Claudio Martin (Oncélogo, Instituto Fleming - Argentina)

16. Jorge Gallardo (Jefe Oncologia, Clinica Indisa)

17. Priscila Gonzalez (Jefa de Departamento Manejo Integral del Cancer y Otros Tumores,
MINSAL)

18. Ximena Gonzalez (Referente Técnico Investigacion, Instituto Nacional del Cancer)

19. Carolina Ibafez (Oncdloga, Pontificia Universidad Catélica de Chile)

20. Isabel Abarca (INCANCER)

21. Johanna Acevedo (Jefa Dpto. Epidemiologia, MINSAL)

22. Rony Lenz (Director, MBA Especializacion en Salud)

23. Silvia Molero (International Real World Data Project Lead, Roche)

24. Bettina Miiller (Oncélogo, Instituto Nacional del Cancer)

25. Inti Paredes (Fundacién Arturo Lopez Perez)

26. Francisca Rodriguez (Gerente Innovacion y Salud, CIF Chile)

27. Francisco Suarez (Toracica General y Oncologia, Clinica Santa Maria)

28. Macarena Vera (Supervisora Area Andlisis Evidencia, Unidad de Evaluacién de Tecnologias
Sanitarias - FALP)

29. Francisco Acevedo (Académico Oncologia, Pontificia Universidad Catélica de Chile)

30. Alejandra Alarcon (Medical Oncology Lead - Colombia)

31. Marcela Amar (Sociedad de Mastologia)

32. Maria Eugenia Bravo (Vicepresidenta, Sociedad de Mastologia)

33. Patricia Cerda (Epidemidloga, MINSAL)

34. Camila Quirland (Evaluacion Tecnologias Sanitarias, Fundacion Arturo Lopez Pérez)

35. 35.Pablo Ramirez (Oncdlogo, Clinica Davila)

36. Soledad Torres (Consultora Externa, MINSAL)

37. Tomas Merino (Médico Cirujano, PUC)

38. Einar Rincén

39. Jeannette Rodger (Oncélogo Argentina, Strategic Access-Oncology & Gl)

13
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Ejecucion de la Actividad

Los grupos focales se realizaron en distintos periodos de tiempo, los que se detallan a continuacién:

Grupo Focal 1:
e Primera Sesion: 24/11/2021 - 18:30 horas
e Segunda Sesién: 01/12/2021 - 18:30 horas
e Total de Invitados: 20 personas
e Total de Participantes: 9 personas

Grupo Focal 2:
e Primera Sesién: 07/12/2021 - 18:30 horas
e Segunda Sesién: 14/12/2021 - 18:30 horas
e Total de Invitados: 20 personas
e Total de Participantes: 9 personas

Grupo Focal 3:
e Primera Sesién: 23/11/2021 - 18:30 horas
e Segunda Sesién: 30/11/2021 - 18:30 horas
e Total de Invitados: 16 personas
e Total de Participantes: 6 personas

Grupo Focal 4:
e Primera Sesion: 09/12/2021 - 18:30 horas
e Segunda Sesién: 15/12/2021 - 18:30 horas
e Total de Invitados :28 personas
e Total de Participantes: 8 personas

Grupo Focal 5:
e Primera Sesion: 25/11/2021 - 18:30 horas
e Segunda Sesién: 02/12/2021 - 18:30 horas
e Total de Invitados: 15 personas
e Total de Participantes: 8 personas
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Todos los participantes firmaron el consentimiento informado que se adjunta en el presente
informe en el Anexo 2, mientras que las minutas se presentan en el Anexo 1.

En la actividad participaron en total 39 personas, del total de 97 invitados. En la Tabla 1 se muestra
la clasificacion segun el perfil definido, el nidmero y porcentaje de representatividad
correspondiente.

% Invitados % Asistentes

Autoridad Sanitaria 7(7.2%) 4(10.3%)
Clinicos Expertos en Tratamiento Oncoldgico 35 (36.0%) 10(25.6%)
Personal Relacionado a la Gestion Asistencial 7 (7.2%) 3(7.7%)
Referente Internacional en Cancer 4(4.1%) 1(2.6%)
Representantes de la Sociedad Cientifica 7(7.2%) 4 (10.25%)
Representantes de las Sociedades o 4(4.1%) 0(0.0%)
Agrupaciones de Pacientes Oncoldgicos

Directores de Servicio de Oncologia y/o 6(6.2%) 2(5.1%)
Subdirector Médico de Centro de Salud

Experto en Economia de la Salud 12 (12.4%) 6(15.4%)
Referente del Instituto de Salud Publica (ISP) 3(3,1%) 2(5.1%)
Representantes de la Industria Farmacéutica 12 (12.4%) 7(17,9%)
Total 97 (100%) 39(100%)

Tabla 1: Perfiles asignados por el equipo de investigacion.
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En la Tabla 2 se presenta la clasificacién auto-asignada por cada participante de los grupos focales.

Perfil % Participantes N° Participantes
Representante MINSAL 20,5% 8
Clinico Experto 25,6% 10
Personal Relacionado a la Gestion Asistencial 7,7% 3
Representantes de la Industria Farmacéutica 10,2% 4
Directores de Servicio de Oncologia y/o 5,1% 2

Subdirector Médico de Centro de Salud

Experto en Economia de la Salud 10,2% 4

Representantes de las Sociedades o 10,2% 4
Agrupaciones de Pacientes Oncoldgicos

Referente Internacional en Cancer 10.2% 4

Total 100% 39

Tabla 2: Clasificacién auto-asignada por los participantes.

Entrevistas

A causa de la pandemia se privilegiaron técnicas que no implicaran presencialidad. Por ello, se opté
por entrevistas en profundidad via la plataforma zoom. Las entrevistas en profundidad entregan la
posibilidad de estudiar las trayectorias discursivas y complementarlas con lo registrado en los
grupos focales.

Para el proceso de seleccién de participantes se escogieron:

1. Referentes/expertos nacionales o internacionales ampliamente reconocidos,
2. Stakeholders que hayan participado de los grupos focales y/o que hayan expuesto propuestas
relevantes en la etapa anterior.

Las entrevistas de aproximadamente 60 a 90 minutos de duracién permitieron profundizar los
componentes abordados en los grupos focales para el levantamiento de informacién. Se realizaron
13 entrevistas a actores claves y expertos provenientes de los perfiles definidos para los
stakeholders. Las entrevistas se llevaron a cabo por el equipo CENS, compuesto por la Dra. Carla
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Taramasco, Directora responsable del desarrollo del Registro Nacional del Cancer y Camilo
Guerrero, clinico investigador del ambito de la salud publica.

La pauta inicial presenta entrevistas semi-estructuradas con preguntas orientadas a identificar
nuevos elementos y profundizar aquellos identificados en los grupos focales. Las dimensiones
abarcadas en dichas entrevistas fueron:

e Relevancia general de registro nacional de tratamiento y seguimiento oncolégico.
e Variables de Registro.
e Impactos del registro nacional de tratamiento oncolégico.

e Facilitadores y obstaculizadores para la implementacion de un Registro nacional de
tratamiento oncolégico.

e Personal responsable del registro.

e Integracién con otros sistemas.

A continuaciodn, se detalla la guia de entrevista:

Dimension: Relevancia General de Registro Nacional de Tratamiento Oncolégico

e Desde sumirada, ;Qué importancia tiene un registro nacional de tratamiento oncolégico?

e ;Quiénes son los actores o instituciones claves para el desarrollo del Registro nacional de
tratamiento oncolégico?

Dimension: Variables de Registro

e Desde su experticia, ;Cudles son los elementos que deberia contener el Registro nacional de
tratamiento de personas con cancer en Chile? De ellos, ;Cuales son imprescindibles? ; Por qué?

e ;Quéimportancia le otorga aincluir variables relacionadas a determinantes sociales?

e ;Qué importancia le otorga a incluir variables relacionadas al tipo de tratamiento y su
temporalidad?

e ;Quérelevanciale otorga a incluir medicamentos y dosis en el registro?

Dimension: Impactos del Registro Nacional de Tratamiento Oncolégico

e ;Qué relevancia tiene para el sistema de salud contar con un registro nacional de tratamiento
oncolégico?

e ;Qué relevancia tiene para el trabajo en red de los distintos niveles de atencién en salud contar
con un registro nacional de tratamiento oncoldgico? (APS, Atencion secundariay terciaria)

e ;Qué relevancia tiene para el ambito de la gestidén/administracién en salud contar con un
registro nacional de tratamiento oncolégico?
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e ;Qué relevancia tiene para el ambito clinico contar con este tipo de registro? (Ej.: Seguimiento
de casos, tipo de tratamientos)

e ;Qué relevancia tiene para el dmbito de lainvestigacién y transferencia tecnolégica contar con
un registro nacional de tratamiento oncologico?

Dimension: Facilitadores y Obstaculizadores para la Implementacion de Registro

Nacional de Tratamiento Oncolégico

e Desde su experticia ;Cuales son los elementos facilitadores para la implementacién del
Registro nacional de tratamiento oncologico?

e ;Cuales son los elementos obstaculizadores?

Dimension: Personal Responsable de Registro
e A su parecer ;Quiénes son los responsables de registrar en el sistema de registro nacional de
tratamiento oncolégico?

Dimension: Integracion con Otros Sistemas

e Desde su perspectiva ;Qué relevancia tiene que el nuevo registro de tratamiento de paciente
con cancer se integre a otros sistemas informaticos en salud?

e ;Cuales lafactibilidad de integracion con otros sistemas?

Otros
e ;Algun otro elemento que quisiera agregar?

Marcadores de Identidad para la Selecciéon de Personas para Entrevistas

Factores de Seleccion de Participantes de Entrevistas en Profundidad

1. Sexo: Hombre y Mujer.

2. Perfil de Stakeholder: Autoridad Sanitaria; Clinicos expertos en tratamiento oncoldgico;
Personal relacionado a la gestion asistencial; Referente internacional en cancer; Representantes
de la Sociedad cientificas; Representantes de las Sociedades o agrupaciones de pacientes
oncoldgicos; Directores de servicio de oncologia y/o subdirector médico de centro de salud;
Experto en economia de la salud; Referente del Instituto de Salud Publica (ISP); Representantes
de gremios farmacéuticos.

En ese sentido, los profesionales convocados para las entrevistas en profundidad, en base a su
filiacion institucional, fueron:
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. Inti Paredes, Fundacion Arturo Lopez Pérez

. Camila Quirland, Fundacién Arturo Lépez Pérez

. Johanna Acevedo, Ministerio de Salud (Minsal)

. Tania Alfaro, Universidad de Chile

Ana Maria Moraga, Universidad de Concepcion

. Isabel Abarca, Instituto Nacional del Cancer

. Michel Coleman, London School of Hygiene & Tropical Medicine
. José Pena, Pontificia Universidad Catdlica de Chile

O O NOUTAWN R

. Manuel Espinoza, Pontificia Universidad Catélica de Chile

Manuel Njera, Ministerio de Salud (Minsal).

Enrique Barrios, Universidad de la Republica de Uruguay

Marion Piferos, International Agency for Research on Cancer

Bernard Rachet, Profesor de epidemiologia del cancer, London School of Hygiene & Tropical
Medicine

Hallazgos

Si bien los hallazgos de esta investigacion son mdltiples, las principales variables para el registro de
tratamiento y seguimiento de personas con cancer segin lo conversado con los expertos se
resumen en los siguientes grandes tdpicos: Tratamiento, Seguimiento y Determinantes sociales.

Se expondran a continuacién los hallazgos por tépico.

Adicionalmente, se identifica como tépico transversal la rehabilitacidon, ya que es una etapa que se
vera afectada e involucrada en cada uno de las etapas del proceso, ya que conocer el tratamiento del
paciente oncolégico, un buen seguimiento del mismo, junto con planificar de mejor manera la
distribucién de recursos e interpretar mejor los resultados, permitira tener un mejor entendimiento
del contexto del paciente (determinantes sociales), y por ende poder realizar una rehabilitacion de
acuerdo a su realidad, que le permita mejorar su calidad de vida.

Determinantes Sociales del Tratamiento

Uno de los elementos mas interesantes de las discusiones fue el interés de sistematizar, bajo el
marco de los determinantes sociales de la salud [7], una caracterizacion demografica [8] y situada
territorialmente [9] de pacientes con cancer, en términos que exceden el criterio epidemioldgico.
Precisamente, orientado a la produccién de mejores indicadores de salud.
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En términos concretos, se propone incluir?:

Sexo (registrado al nacer)

Género

Fecha de nacimiento

Edad al diagnéstico

Fecha de defuncion

Regién

Comuna

Nacionalidad

indice de prioridad social comunal

Tipo de vivienda (rural o urbana)

Etnicidad

Creencia religiosa: se identifica relevante en el contexto de proponer estrategias de tratamiento
adaptadas a la creencia religiosa del paciente.

Nivel de escolaridad

Ocupacion

Exposicién laboral (incluyendo identificacion de lista de familia de téxicos)

Prevision

Existencia o de seguro complementario

Factores de riesgo y acceso a centros de salud (distancia de lugar de trabajo y vivienda de
centros).

Tratamiento

El objetivo de caracterizar el tratamiento es avanzar hacia una estandarizacién de las estrategias
terapéuticas del pais. Los puntos esenciales de acuerdo con las recomendaciones de expertos se
relacionan con la identificacién de:

e Tipo de Tratamiento y Temporalidades: Se incluye en esta sub-dimension el registro de la
intencion terapéutica segun el tipo de cancer e intervencién aconsejada para el estado de salud
del paciente. Esta informacion, que proviene de la etapa de resolucién clinica del RNC, permitira
caracterizar la institucion de procedencia, el diagndstico, el acceso a las terapias, su secuenciay
tiempos de inicio/término de cada una de ellas.

e Procedencia de Derivacion del Paciente: De acuerdo a los centros asistenciales involucrados en
las distintas estrategias terapéuticas para el acceso a tratamiento de personas con cancer.

2 Se presentan en color azul los campos ya presentes en el actual RNC, por lo que no es necesaria nuevamente su
incorporacion, estando disponibles para su edicién de ser necesario. Para ver el listado completo de campos del
RNC consulte el Anexo 4 - Campos Registro Nacional del Cancer.
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e Registro de Medicamento y Dosis: Surgioé la inquietud por la informacion de los medicamentos
utilizados en pacientes con cancer. Ante esto, se propone el registro de estos mediante su
nombre genérico o principio activo de cada medicamento, ademas de la dosis indicada por el
especialista con el propdsito de establecer una relacién con los ciclos de tratamiento: se
evidencia la necesidad de contar con un maestro de fadrmacos de manera de contar con mas y
mejores datos para el seguimiento de las politicas nacionales, de gestidn sanitaria y eficiencia de
los recursos publicos.

En términos concretos, se propone incluir®:

Tipo de cancer

Fecha de diagnéstico

Tipo de institucion en diagnéstico, tratamiento y seguimiento
Tipos de tratamiento

Fecha de indicaciéon de tratamiento
Nombre y dosis de droga

Peso

Talla

IMC

Clasificacién nutricional

Grupo sanguineo

La forma y quien es el encargado de realizar el registro del tratamiento fue parte esencial de las
discusiones de los expertos de salud, identificando que los principales actores responsables son el
médico tratante o un equipo dedicado a ello. Respecto a la forma, se considera importante dar
cuenta de las intervenciones, las estrategias por institucion, la caracterizacion del prestador de
salud segln poblacion y cartera, ademas de la integracion con otras bases de datos. En términos
concretos, la propuesta requiere homogeneizar y dar cuenta de particularidades institucionales, en
base a indicadores de calidad nacionales. Asimismo, es de vital importancia registrar informacién
que permita avanzar en Acuerdos de Riesgo Compartido* (ARC) [10] que generen seguridad en el
gasto publico, en pos de cubrir los tratamientos de todos los pacientes que lo necesiten y en la
Evaluacion de Tecnologias en Salud (ETESA).

Los Acuerdos de Riesgo Compartido, permiten hacer frente alaincertidumbre respecto de [23]: a)
el elevado impacto presupuestario potencial de los nuevos medicamentos, b) la efectividad de éstos
y el c) coste/eficacia. Para esto existen diversos tipos de acuerdos como [23]: i) “Centrado en
resultados”: El la empresa farmacéutica asume el riesgo, estableciendo objetivos especificos de
logros para un producto o servicio; ii) Precio / Volumen: Precio de medicamentos decreciente
respecto de un volumen determinado; iii) Dosis media diaria: Se transfiere al proveedor el riesgo de
incremento de dosis de medicamento, a través de descuentos; iv) Centrado en utilizacion: Precios

3 Se presentan en color azul los campos ya presentes en el actual RNC, por lo que no es necesaria nuevamente su
incorporacion, estando disponibles para su edicidn de ser necesario.

* Acuerdo de riesgo compartido [11]: Esquema de financiacion en el cual, el pago final de un producto es el
resultado de una consecuciéon de objetivos acordados en términos de efectividad, eficiencia o impacto
presupuestario.
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diferentes dependiendo de los distintos grupos de poblacién en funcion de beneficios esperados en
cada grupo.

La Evaluacion de Tecnologias de Salud (ETESA) tiene como propdsito dar apoyo a la toma de
decisiones, basado en evidencia cientifica, y la rendicién de cuentas a la sociedad, entregando
argumentos que sustenten decisiones [24]. El proceso ETESA tiene al menos 5 actividades [25]: 1)
Evaluacion del horizonte: Monitoreo temprano de tecnologias considerando evidencia e
implicaciones financieras; 2) Priorizacion de tépicos: priorizar y secuenciar tecnologias emergentes
evaluadas previamente; 3) Recopilacion y evaluacion de evidencia: recopilar, evaluar y revisar
sistematicamente toda la evidencia disponible para la tecnologia en consideracion; 4) Valorizacion:
evaluar la tecnologia con la evidencia obtenida para entregar una recomendacion (a quien es
encargado de pagar Ej.: el Estado); 5) Financiamiento e implementacion de politicas: Etapa final
resultante del proceso.

En ese sentido, sobre las estrategias por institucion que se propone considerar:

Calidad de prestacion en base a costos y resultados (outcomes).

Tipos de intervencién dividida por tipo de cancer, eficiencia y eficacia.

Necesidad de incluir o asociarlas a la Canasta GES.

Procedencia de las derivaciones.

Continuidad en proceso de tratamiento, oportunidad y cobertura del tratamiento.

Calidad y capacidad de los centros ejecutores de tratamiento segun Intencién de tratamiento.
Gestidn de lainstitucion: tasas de cirugia, dias de camas UPC, entre otros.

En base a eso, algunas sugerencias transversales para una éptima ejecucién serian:

Exportaciony validacién permanente de datos

Incentivos para registro por parte de la Red

integraciéon con RCE

Integracién con rutas clinicas

Integraciény vinculacién con APS

Ingreso multiplataforma

Generacién de un maestro de farmacos para la Integracién de farmacos a partir del principio
activo en el registro.

Integracién con GRD

e [ntegracion de los equipos en proceso de seguimiento

Mientras que las temporalidades deberian considerar:

Fecha de diagnéstico

Fecha de inicio de tratamiento

Fecha de término de tratamiento

Numero de cirugias en un intervalo de tiempo
Numero de eventos adversos por tratamiento
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e Grado de toxicidad asociada a tratamiento, Integracion de datos al Common Terminology Criteria
for Adverse Events para tener indicadores nacionales e internacionales.

Asi, se podria optimizar en base a los siguientes outcomes:

Progresién de la enfermedad

Sobrevivencia Global

Sobrevivencia libre de progresion
Sobrevivencia libre de enfermedad

Tasa de respuesta objetiva

Tiempo hasta el fracaso del tratamiento
Tasa de beneficio clinico

Desenlaces reportados por pacientes (PROMs)®: calidad de vida, eventos adversos, toxicidad
financiera, entre otros.

Experiencia del paciente (PREMs)®

e Tasade complicaciones tempranas y tardias.

Se destaca la posibilidad de incorporar el registro de datos desde los pacientes, implementando
estrategias de auto-reportes, destinadas a medir factores como la calidad de vida e indicadores de
trato digno, utilizando para ello instrumentos validados en el pais.

Seguimiento

Una parte importante de la conversacién de los grupos focales, giré en torno a la incorporacion de la
informacion de seguimiento dentro del registro. En nuestro pais, en Cancer el seguimiento sigue
siendo responsabilidad de la atencién secundaria y terciaria [15] para monitorear posibles
complicaciones propias de la enfermedad (metastasis, trombosis, disfagia, etc.) y del tratamiento
(miopatias, neuropatias, etc.) [16]. Uno de los objetivos de interés para este topico es compatibilizar
el registro entre el sistema publico y privado y entre los distintos niveles de atencién. En ese
sentido, resulta necesaria la identificacion de estrategias de seguimiento por tipo de institucion,
las intervenciones realizadas y la integracion de informacion.

Del grupo focal se desprende que el seguimiento es una etapa diferente, que se debe realizar de
forma periédica durante toda la vida, sintomatico y asintomatico con al menos una actualizacién al
ano. Algunas de las variables a considerar son: Inicio de seguimiento, fecha ultimo seguimiento,
recurrencia, estado vital (muerte) y PROMs (calidad de vida).

> PROM (Patient - Reported Outcome Measure) son encuestas estandarizadas que permiten medir “estado de
salud, el nivel de deterioro percibido, la discapacidad y la calidad de vida relacionada con la salud” [12],
existiendo estudios nacionales que validan su uso [13].

® PREM (Patient - Reported Experience Measures), encuestas estandarizadas que se realizan a los pacientes y
permiten medir el impacto del proceso de atencion [14] como los tiempos de espera y la comunicacion médico
paciente.
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Finalmente, en las discusiones se destaco la relevancia que tiene la forma en que se mide el impacto,
es decir, construccidon de indicadores [17] basados en definiciones nacionales y en la experiencia
internacional [18] [19] [20]. Por lo anterior, es relevante evaluar la calidad del Registro Nacional de
Cancer (RNC) como productor de insumos para los diversos outcomes, relacionado con la
integridad de los casos (alcance de subregistro) o completitud y la exactitud de los detalles (exceso
de registro y duplicacion) [21] [22]. Es decir, la dimensidn de tratamiento y seguimiento, a juicio de
los participantes, debe incluir criterios relacionados a los actuales indicadores de calidad de la
prestacion, evaluacion de atencién/gestion (Compromisos de gestion, GES, GRD, entre otros),
vigilancia de cancer (supervivencia, entre otras), considerando las variables minimas levantadas a
nivel internacional con el propésito de comparar la evolucion de este tipo de enfermedades y sus
tratamientos con otros paises.

Desarrollo de un Plan Piloto

Un elemento principal de las discusiones grupales e individuales fue sobre si realizar o no un plan
piloto para el registro de tratamiento y seguimiento de pacientes con cancer, enfocandose
preferentemente en el cdncer de mama, relevando el desarrollo de un piloto que incluya las rutas
clinicas, dividido por tratamiento con el objetivo de avanzar hacia un desarrollo integral e
integrado para las politicas de salud en el pais.

Asimismo, en caso de establecer un plan piloto mas ambicioso, se proponen de cinco a siete tipos de
cancer para estos efectos: mama, pulmén, cérvico-uterino, colon, gastrico, préstata y leucemia en
caso de agregar ninos y adolescentes al registro.

CONCLUSIONES

Realizar un registro del tratamiento y seguimiento de los pacientes es imprescindible, ya que
permite evaluar la gestioén, distribuir los recursos de acuerdo a las necesidades y evaluar los
outcomes, siendo un paso que no esta cubierto sélo con la informacién de incidencia. Esto es de
gran importancia dado que permitira monitorear las tendencias del cancer con el paso del tiempo,
mostrar patrones en distintas poblaciones, identificar grupos de alto riesgo, guiar la planificacion,
promover actividades de investigacion en el drea de la salud y generar insumos para el desarrollo de
politicas publicas enfocadas en la prevencién y control del cancer en Chile.
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Anexo 1 - Minutas Grupos Focales

Grupo Focal 1 - Sesion 1

Actoria Objetivo de Expectativas | Necesidades de Impacto Estrategias de Actores Proceso Variable e Trazabilidad de | Experiencia | Integracionde

registro de registro registro nacional de desarrollo para responsabl | clinicoy hito de informacion Internacion | sistema
posible registro esde subclinico del | registro al
registro registro registro

Actor 1 | Mejorar la Dar cuentade | Integrar discusion Relacionar Utilizacién de Médico Atravésde Escoger Regionalizarla | Considerar Mediante
calidad de vida realidades aobjetivos realidades indicadores. tratante indicadores. enfermedades | informacion. la politicas
de los pacientes. | locales, mas estratégicos de localesy enbaseala experiencia | publicasy

alldde salud publicapara | regionales. mortalidad, inglesaenla | objetivos
prevalenciae unificar no solo construccié | estratégicos
incidencia, indicadores. incidencia. nde de salud
para indicadores, | publica.
descentralizar al
la gestiéon de considerar
enfermedades. la

valoracién

de

pacientes.

Actor 2 | Caracterizacion Integrar Identificar eventos | Producir mas Identificar tipos de Médico Identificaciéon | Identificacion | Integraciéon No Mediante
de la situacion sistema adversos; dar informacion terapiarealizadas. tratante de tumoral para publicay menciona. politicas
actual. publicoy cuentade para Contabilizar los medicamento | enfocarse en privada. publicasy

privado. duracion de comparar. tiempos de sy las objetivos
primera linea. medicacién. tratamientos | enfermedades estratégicos
Revisar prevalencias posibles. de salud
através de cada publica.
cancer.

Actor 3 | Mejorar los Disponibilidad | Integracion de Mejorar el Integracién entre Médico Identificaciéon | Ingresoy Integracion No Integracion

tiempos. publicay informacion acceso a hospitales y clinicas. | tratante de patologia. publicay menciona. publicay
privada. publicay privada. historiales medicamento privadade la privadade la
clinicos en s utilizados, informacion. informacion.
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casode examenes,
derivaciones. cintigrama,

Actor 4 | ldentificar tipos Establecer Conocer Mejorar la Dividir criterios en Médico Integracién Iniciar con Simplicidad de No Agregar en
de tratamiento comparacione | intensidad, dosis, calidad de vida | los tratamientos. tratante conunidades | unapatologia. | registro para menciona. ventanas los
para mejorar sentre intercurrenciases | delos Integrar clinicas Se ejemplifica | llenarla medicamentos
estrategias hospitales. importante perolo | pacientes con intercurrencias y/o establecidas en el cancer informacion. enformade
terapéuticas. mas importantees | esta complicaciones. para de mama. Producir genéricos
Integrar a los ver calidad de informacion. No caracterizar con aceleracionde | Incluir informacion (nombre) para
pacientes vida, y sobrevida. cirugias por posibles procesos. seguimiento trazable para ordenar
(feedback) al desérdenes de dela todos los informacion.
registro para datos. Una enfermedad actores
alertar enfermedad ordena. como una implicados
situaciones Considerar etapa (médicos,
criticas. prevalenciay diferente. epidemidlogos,

unidades de Comenzar con | farmacéuticas)

patologia enfermedades

institucionalizadas. en que haya
un acuerdo
clinicoen los
tipos de
tratamiento.
Evitar
patologias
como cancer
de pulmon, al
no estar
presente en
todas las
ciudades.

Actor5 | Revisiénde Producir Sumarse alos Operacionaliz | Considerar alos Médico Establecerun | Iniciode Identificar Sumarseala | Acuerdode
costos: compra informacion outcome ar las variables | medicamentos como | tratante piloto con patologia. esquemade tendencia riesgo
estratégica. procesada e intermedios para variable para patologias que cobertura con internacion | compartidoy

integrada internacionales: implementar integracion de esta permitan financiamiento, | alde datos clinicos
sobre implementar mecanismos variable alas incorporar ges, Irs, dac, mecanismos | para eficiencia.
poblacion. acuerdos para de acceso de compras-estratégica todas las cobertura de compra

tener registrosde | compra s. variables que extracontractual | estratégica

cancer para estratégica. surjan de esta Isaprey seguro | deriesgo

riesgo-compartido discusion: complementario | compartido.

epidemiologia,
compra-estrat
égica.

28




C

NS*

CENTRO NAGIONAL EN SISTEMAS
DE INFORMACION EN SALUD

Actor 6 | Mediciény Medicién de Identificar Producir un Adecuacién de Médico Identificar la Identificar Agrupacion de No Agrupacion de
caracterizacion respuestas. desenlaces. registro que tratamientos ala tratante respuesta una primera variables para menciona. datos en base
de la situacién pueda integrar | situacion actual. antes del lineade presentar en aunidades
actual. atodas las evento tratamiento politicas clinicas

unidades de adverso para para adecuar publicas, existentes.

salud. optimizar el el tratamiento | optimizacionde

registro. al comprasy
diagnosticos. respuesta

clinicas de
pacientes.
Luego,
establecer el
minimo de
elementos que
se pueden
identificar.

Actor 7 | Gerenciar los Adecuar el Adecuar los Comparar la Comenzar con un Médico Evitar las Adyuvanciae Establecer un No Considerar
tiempos para registroala tiempos, experiencia tumor parauna tratante. demoras entre | intervencione | plan piloto que menciona. que clinicos
mejorar los experiencia especialmente por | local, regional marcha blanca. Integracion| procesos s quirdrgicas. ordeney proponen
resultados. internacional. | elsistema publico. | e con clinicosy potencie el principios

Establecer internacional. unidades subclinicos. registro. activos, no
comparacione clinicas Asimismo, medicamentos
sentre orientadas | integrar esta
hospitalesy a nocion con los
con otras enfermeda | costos
latitudes. des para asociados a

acelerar la | cada

entregade | tratamiento.

datos para

el registro.

Actor 8 | Gerenciar costos | Vinculacionde | Integracion de Evaluar Integracién de Médico Homogeneiza | No utilizar Integraciéncon | No Homogeneizar
para evaluar variables para | informacion con impacto en variables en base a tratante. r el registrode | texto libre. Gesy Ley menciona. los criterios de
politicas realizar registro para los salud a través loque tieneel Integracién| medicamento Ricarte Soto. medicamentos
publicas. investigacion planesy del programa Minsal. de datos s paradar por patente,

ensalud programas de Gesy Ley con seguimiento registro de
publica. salud. Ricarte Soto. registros con un cédigo. uso, precioy
Considerar de politicas principios
garantia como publicas. activos para
unavariable evitar
de interés. confusiones.
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Nota: Se establece como posibilidad la integracién de una o un maestro en el flujo de registro.
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Grupo Focal 1 - Sesion 2

Actoria Compra Estratégica Ingreso Datos Medicamentos Feedback Pacientes Medicion de Alcance Plan Piloto Creacionde un Otros
/ARC Calidad Maestro
Actor 2 De acuerdo en base a A favor de utilizar el genérico No interviene No interviene De acuerdo con lo A favor para farmacos No interviene
tener mas insumos para | farmacoldgico. propuesto por los genéricos.
analizar. demas actores.
Actor 3 Se retira Se retira Considerar enunasegunda | Seretira Se retira Se retira Considerar “objetivo
etapa. sanitario” en vez de
objetivo de “salud”.
Actor 4 Le parece interesante Registrar el nombre genérico Considerar a pacientes Enrelaciéona Comenzar con: mama, | Afavor paraintegrar Dejar cintigrama en
integrarlo en la medida farmacoldgico. como personas naturales, indicadores estilo proéstatay colon. Se medicamentos y los examenes.
que entregue no solamente GES. Priorizar los duda en cérvico ordenar los distintos Quizas agregar
informacion a actores agrupaciones. tiempos. uterinoy estémago. tipos de estrategias de estudios previos
relevantes. No olvidar patologias | tratamiento.
infantiles.
Actor 5 Decidir qué items Seretira Producir un outcome Ingresar como una Comenzar con Seretira Considerar las
deberian ser especifico. categoria adicional | pulmény mama. temporalidades.
“costeados”. Luego ver Integrar una métrica de junto a costos. Avanzar hacia cancer Dar cuentade
qué se usa, en qué “trato digno”. Esto, considerando | infantil, elementos de riesgo
proporciény cémo. No obstante, considera experiencia probablemente basal.
Integrar la nocion a relevante este elemento internacional de hematolégicos en Incluir Canasta GES
partir de un cambio para una segunda fase. UK. plan GES. en tratamiento.
normativo. Entregar un mensaje
politico: inclusivo y
relevante parael
piloto.
Actor 7 Agregar variables para A favor de ingreso de formula De acuerdo con los demas De acuerdo conlos | Propone comenzar De acuerdo con los Considerar etapas

incorporar actores

farmacolégica.

actores.

demas actores.

con cancer de mama.

demas actores.

del cancerenel
registro para
diferenciar.
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Grupo Focal 2 - Sesion 1

Actoria Objetivo de Expectativas |Necesidadesde | Impacto Estrategias de Actores Proceso Variable e Trazabilidad Experiencia Integracion

registro de registro registro nacional de desarrollo para responsable | clinicoy hito de de Internacional de sistema
posible registro sderegistro | subclinico registro informacién
registro del registro

Actor 9 Considerarlo Tener datos de |Integrar Mejorar la Considerar una Usodeun Seguir Diagnéstico, | Diagramar la Integrar En términos
como unregistro | diagndsticoen |tratamiento. dimension drogay ver registro normativas tratamiento situacion elementos de calidad e
de base a Caracterizar los: | decisional. como hasido Unico de estandarizad | y calidad de actual parael | gendmicos institucione
caracterizacion. estandares outcome utilizaday cual pacientes. as. vida. desarrollo de parapensar en | spublicasy
Elaborar un internacionale |clinicos hasidosu unregistro. medicina privadas.
estudio de s deregistro (efectividad) efectividad. personalizada.
enfermedad de de ;tratamientos Esto, podria
base enfermedades. | (calidad de vida aplicarse a tipos
observacional. Medicién de de de cirugia, ya

efectividad de | medicamentos), quees
tratamientos. |transito del imperioso ver el
paciente en el viaje del
sistemade paciente enel
salud;y la carga sistema.
paralos
médicos.

Actor 10 Enfocar los datos | Mejorar lavida | Sincronizacion Mejorar las Integracion Via Integracién Pendiente Integrada Mejorar la Considerar
alos problemas delos del sistema. listas de publicay exigencia entre los dos parala calidad del integracién
de las personas. pacientes. Establecer una espera. privada. del Minsal,a | tiposde revision de registro. publicay
Mejorar la matriz de Considerar el travésdela sistema de objetivos de privada:
coordinacion tratamiento. conjunto de fuente salud. calidad. inter-presta
respecto alos Se propone elementos primaria de Considerar cion.
tratamientos. sistematizary clinicos que informacion. costosy

sincronizar los devienenenel Asociado a outcome.
tratamientos. tratamiento. pagoy
contratos.
Actor 11 Recolectar datos | Evaluar las Considerar las Mejorar la Integracién de Médicosvia | Integrar Enbasealas | Abiertapara En EEUU los Considerar
de alta calidad intervenciones |fechas. calidad de la indicadores para | incentivos. temporalidad | temporalida investigacién. | indicadores integracién
que impactan cirugiaen identificar es para des. permiten publicay
enla Chile calidad dela medicién de mejorar la privada:
sobrevida. cirugia. calidad investigacion
clinica.
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Actor 12 Evaluacion de Pendiente Pendiente Pendiente Pendiente Ingreso de Pendiente Pendiente Pendiente Pendiente En términos
resultados de datos via de calidad e
centros, incentivos institucione
institucionesy no funcioné s publicasy
regiones. Esto, por lo largo privadas.
considerando del registro.
que podria
revisar
sobrevida.

Actor 13 Asegurar un Estandarizar Considerar Intencion, Considerar Estandar Considerar Considerar Distinguir la Pendiente Considerar
minimo que sea las fuentes de |estrategias de decisiones de sobrevida obligatorio cargas de temporalida ficha clinica alaredde
un aporte al pais. | informacionen |registro politica global. como un reinsercion. desy del paciente salud para

base a actuales, publicas, registro seguimiento. | conelregistro tener al

objetivos del siemprey resultadosy primario nacional del nivel

pais. cuando exista seguimiento. cancer. primario de
presencia de atenciénen
objetivos el registro.
especificos a
nivel nacional.

Actor 14 Identificacionde | Integracion Mapear las Seguimiento Dar valor a los Pendiente Estandarizaci | Las Caracterizaci | Pendiente Integrar
desenlaces en conrutas intervenciones de pacientes. onde temporalida o6ndela resultados
salud. clinicas para claves del tratamientos. opciones des. sobrevida ensalud.

mapear las proceso clinico para llenar el global.
intervenciones |de pacientes. registro.

claves que

recibe un

paciente.

Actor 15 Considerar la Agregar Dar cuenta del Pendiente Pendiente Pendiente Pendiente Pendiente Pendiente Pendiente Integracion

sobrevida. consumo de consumo de alos
farmacos. farmacos de los sistemas
pacientes. informaticos
actuales.

Actor 16 Inter-operativida | Integracion Identificar las “Hacer un Validacion de Médicos en Pendiente Pendiente Pendiente Pendiente En términos
d. Construir una con las bases prestaciones viaje al muertes para base aun decalidade
base de datos de datos que no se paciente”, en caracterizarala | registro institucione
que permita ver actuales. pueden cubrir. tanto poblacién de simpley s publicasy
cumplimiento de caracterizacio | forma optima. breve. privadas.
garantias en n.
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relacién con los
plazos.
Evaluacion de
sistema de salud.

Actor 17 Inter-operativida | Medir Producir Considerar Validacion Pendiente Pendiente Pendiente Pendiente Pendiente Considerar
dcon adherenciade |resultadosen calidad de vida | clinicade alaredde
determinantes tratamiento torno a calidad. de los sobrevida pero salud para
sociales. pacientes. integrar tener al

reinserciénala nivel

vida. primario de
atencion en
el registro.
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Grupo Focal 3 - Sesion 1

Actoria Objetivo de Expectativas Necesidades Impacto Estrategias de Actores Proceso Variable e Trazabilidad Experiencia Integracion

registro de registro deregistro nacional de desarrollo para responsable | clinicoy hito de de Internacional de sistema
posible registro sderegistro | subclinicodel | registro informacion
registro registro

Actor 18 Ordenar la Simplificar el No menciona. Ordenar la Informacion No Unavezel Diagndstico No menciona No menciona Lo asumey
informacion. registro para informacion. demografica, menciona. paciente es no

tener informacion del diagnosticado profundiza.

variables de tumor, lainformacion

andlisis. tratamiento, sobre

desenlace. tratamiento

puede iniciar
por: (1)
cirugia, (2)
radioterapia,
(3)quimiotera
pia, (4) terapia
hormonal, (5)
inmunoterapi
a, (6) otros.

Actor 19 Busquedade un Simplificar el Pensado para Simplificar el Registro practico | Médicos. Integrado y Diagnodstico Nacional e No cometer Nacional
registro registro para un minuto registro, afalta | que se pueda simplificado. pero en integrado. errores pero
practico. gue sea (maximo tres). de fichaclinica | llenar en relaciéon a extranjerosde | disponible
“En Chile no universal para | Llenarregistro | e historial minutos, a falta registro. hacer registros | enuna
conocemos todos los que sea médico de de fichaclinica. dificiles. pagina web.
cuantos tiposde | chilenos. universal. cada paciente. | Elegir opcionesy Sin
cancer tenemos”. llenar, no escribir. necesidad
Registro de recursos
descriptivo. adicionales.
Buscar

obligatoriedad o
incentivo para

llenar el registro.
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Actor 20 Hacer menos Equilibrio El registro No menciona No menciona No No menciona | No menciona | No menciona No menciona No
burocratico el entre lo que deberia menciona menciona
registro. quieresy lo integrar

que puedes supervivencia,
llenar. lineas de
tratamiento.

Actor 21 Saber cuantos Conocer el Lineas de Tenerundato | “Cuantotiempo | Siestaen Diferenciar Separaciénde| Integracion No menciona Nacional en
pacientes se costo de los quimioterapiay | sobrela estuvo lalineade | lineayes objetivos eventos de entre lineasy base a “hoja
curan. tratamientos. tiempo. sobrevida. quimioterapiael | simple, médicos: registro. tiempo. comité”.
Medir Mostrar que la paciente?” Saber | puede paliativo o Esquemay Sies simple
costo-efectivida | gente con cuanto tiempo hacerlo el curativo. lineas. Dosis el registro,
ddelos tratamiento pasaentre el médico. Neoadyuvant | noes no se
tratamientos. oncolégico término del e, adyuvantey| relevante. necesitaran

puede tratamientoy la paliativa: Integrar un recursos
sobrevivir muerte del integrar el campo de adicionales.
para entregar paciente. éxitodela “otros” para
un mensaje al No escribir, quimioterapia | avances
Estadoy las llenar antesy cientificos o
ISAPRES. informacion. despuésdela | alternativas
cirugia. como
Distinguirlas | medicina
temporalidade| antroposofica
s. o
complementa
ria.
Seguimiento
“eterno”:
sintomético/a
sintomatico.
Un update al
afno.

Actor 22 Registro de Necesidad de Numero de Tener un dato Distinguir entre | Enfermeras Esquema, Fechas y dosis| Que se No menciona. Nacional,
medicamentosy | conocercémo | lineasde sobrela quimioterapia para llenar fechade delos cumplan las evitar
dosis de los se hacen los quimioterapia. sobrevida. adyuvante, registro. aplicacionde | medicamento | resoluciones fichas
pacientes. tratamientos neoadyuvantey | Utilizar un linea. No s. de los individuale

en Chile. lineas parallenar | recurso poner dosis Identificar las | tratamientos. s.
el registro. humano si (solo toxicidades Considerar
hay menos porcentajes). | asociadasa realidades
tiempo. Incorporar los locales en
técnica que medicamento baseala
s. cantidad de
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usanen pacientes
radioterapia. que se ven.
Actor 23 No menciona. Ordenar Registrar la Considerar Considerar Médico Considerar Agrupar No menciona. | No menciona. Homogenei
informacion. sobrevida. realidades rehabilitaciény tratante. medicina cirugias para zar
locales. reconstruccion, integrativaen | seguimiento criterios

por los cambios un “otros”,ya | delcaso hospitalari
delaley del que es parte clinico. os privados
cancer. delaley y publicos.

nacional del

cancer.

Los pacientes

del sistema

publico se

tratan de

forma

fragmentada.
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Grupo Focal

3-Sesion 2

Actoria Inclusién de Dosis | Costo Tratamiento Medicina(s) Seguimiento (y su Sobrevida Varios
Complementaria forma)
S
Actor 20 Respuesta de siy no. No agregarlo, ya que Respuesta de siy no. Seretira Seretira Seretira
faltaran parametros.
Actor 21 Son variables. Considerar | No considerarlo Respuesta de siy no. Toda la vida. Sintomatico y Variable para un estudio global, | Dejar el registro hacialasy los
respuesta de siy no. asintomatico. Hacer una no para el registro. médicas/os.
actualizacién una vez al afio. En caso de utilizar, considerar Considerar oncologia,
diez anos. radioterapia, paliativo y cirugia.
Variable de siy no para ver si Considerar el tiempo para
fue o no con cancer. registrar como la mayor
dificultad.

Actor 22 Respuesta de siy no. Sin costo Respuesta de siy no. Registrar inicio de Integrar causa de muerte en Asignar tiempo para médicas/os
seguimiento, recaiday funcion con el registro civil. para registro oncolégico.
muerte.

Actor 23 Son variables. Considerar | Sin costo Respuesta de siy no. Considerar efectos adversos. | Mantener logica de registro Decidir inicialmente quién

respuesta de siy no. civil paraintegrar al cancer registra: médico/a o
como registro de muerte. profesionales de salud.

Acuerdo Inicial: Cambiar “desenlace” por evolucién o resultado.

PARA HITOS QUIRURGICOS
Nota 1: Cambiar hitos quirurgicos por tipos de tratamientos
Nota 2: Agregar medicamentos y procedimientos
Nota 3: Anidar en o con intencidon médica
Nota 4: Agregar reparacién o decisién quirurgica
Nota 5: Considerar operacién diagndstica

PARA TRATAMIENTOS
Nota 6: Considerar dosis, tipo de maquina, re-incidencia
Nota 7: Llamar “Terapia Sistémica” en vez de “Oncologia”

PARA MEDICINA COMPLEMENTARIA
Nota 11: Llevar a tratamiento complementario

PARA CARACTERIZACION

Nota 12: Seguimiento genético (si o no)

PARA PRODUCIR EL REGISTRO

Nota 13: Ir con todos los cancer (acuerdo con otros grupos focales)
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Nota 8: Agregar “Terapia Local” en objetivo médico

Nota 9: Considerar recomendacién médica de Comité Oncolégico
Nota 10: Dar nombre de la droga en el registro
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Grupo Focal 4 - Sesion 1

Actoria Objetivo de Expectativas | Necesidades Impacto Estrategiasde | Actores Proceso clinicoy | Variablee Trazabilidad Experiencia Integracion de
registro de registro de registro nacional de desarrollo responsables | subclinico del hito de de Internacional | sistema

posible pararegistro de registro registro registro informacion
registro

Actor 24 Evaluar Medir los Considerar Identificar los | Sistematizar Eventos Medicién de Considerar Objetivable Renegociar Articulacion
impacto en resultadosde | indicadores centros de costosy adversos resultados en intervencione | para politicas costos enbase | publicoy privado.
sobrevidayen | los de estructura. | referencias comparar con llenados por salud en base a s,resultados | publicasy aestandar
calidad de la tratamientos. | Realizar un para referencias médico datos basales, enbasea privadas. internacional
salud. piloto patologias. internacionale | tratante. tiempos de guias clinicas | Considerar o referencias

pequeno. s. Se podrian medicién. pero seguimiento. controladas.
Identificar una | enviar considerando
ruta clinica. encuestas a lo que esta
pacientes “disponible”.
para calidad
de vida.

Actor 25 Comprender Mirar Considerar las | Poder medir Enbase a Personaa Inclusién de Inicio del Abierta para Utilizar Articulacion
las barrerasde | adherencias. barreras de supervivencia. | temporalidade | cargode medicamentosy | tratamiento. | el estrategias publicoy privado.
accesoyla acceso. sy objetivo capacitar a ciclos. seguimiento. internacionale
adherencia a médico equipo sdelusode
los (curativo - médico. equipos
tratamientos. paliativo). clinicos.

Actor 26 Considerarlas | Encontrar Incluir las Caracterizar Agregar Oficina Considerar Acotar Al servicio de Replicar Obligatoriedad
particularidad | necesidades de| temporalidad | numéricament | elementosde encargadade | elementos mas variables por | lainformacion | experiencias paraintegracién
es de otros sobrevida. espara elarealidadel | hematologiay | tabulaciénde | generales. el tiempo nacional. internacionale | publicay privada.
tipos de evaluar los cancer en las datos. Inicio/ parallenar s.
cancer. tratamientos Chile. particularidad Tratamiento/ informacion.

y la sobrevida. esde Sobrevida en
tratamientos base a
con tumores informacién del
no soélidos. Registro Civil.

Actor 27 Conocer la Considerar Conocer el Mejorar los Considerar Equipo Usode Utilizacionde | Integradaen Renegociar En Google Forms
distribucion sobrevida. impacto del datos para temporalidade | externoalos indicadores fichaclinica baseaunplan | costosenbase | parallevara
clinicay por tratamiento. medir calidad. | s. médicos. internos en enbasea piloto para aestandar Excel.
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edad del Clinicaenbasea | indicadores distintos internacional
cancer. experiencia de calidad. profesionales. | oreferencias
internacional. controladas.

Actor 28 Homogeneizar | Estandarizar Integrar Mejorar la Distinguir En acuerdo Integracién de En acuerdo Objetivable Integrar Articulacion
los tratamientos elementosde | sobrevida. aspectos conel fases de conel para politicas calidad de publicoy privado.
tratamientos GES. seguimiento quirurgicos y colectivo. tratamiento. colectivo. publicasy vida.
de cancer. de farmacéuticos. privadas.

tratamientos.

Actor 29 Descargar el Compartir Facilitar Identificar Desarrollo de Profesionaliz | Seguimientoy Seguimientoy | Objetivable Integrar Articulacion
trabajo para informaciénen| trabajode estrategiasde | planpiloto. ar lalabor tratamiento. tratamiento. | para politicas calidad de publicoy privado.
los médicos. distintas médicos. diagnostico de para que los publicas y vida.

instituciones. cancer. médicos no privadas.
llenenel
registro.

Hay acuerdo en separacion de tipo de tratamiento.

Hay acuerdo paraintegrar calidad de vida.
Hay acuerdo en considerar seguimiento Y tratamiento como entes separados.
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Actoria

Otros

Actor 24

El objetivo clinico se puede
relacionar con toxicidad
financiera.

Considerar encuestas validadas
como encuesta de estilo de vida en
salud.

Actor 25

Se ausenta.

Actor 26

En salud familiar se hace mal
seguimiento de tratamiento
hematoldgico.

Actor 27

Considerar todos los cancer en el
registro, no diferenciar.

Actor 28

No hay que restringir recursos.

Actor 29

Se suma a los acuerdos, ya que no
asistié a la primera sesion.

Actor 30

La pobreza como tasa de
incidencia para caracterizar a
realidades locales.

Grupo Focal 4 - Sesion 2
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Grupo Focal 5 - Sesion 1

Actoria Objetivo de Expectativas | Necesidades Impacto Estrategias de | Actores Proceso Variable e Trazabilidad Experiencia Integracion

registro de registro de registro nacional de desarrollo para | responsable | clinicoy hito de de Internacional de sistema
posible registro | registro sderegistro | subclinicodel | registro informacion
registro

Actor 31 Optimizar los | Identificar Conocer Caracterizarla | Optimizar los Médicos en Registrar, Inicio de Mediry No aplica Integracién
tiemposenla | tiempode incidenciay situacién actual | tiempos entre | tantoquelos | caracterizary | tratamiento comparar con nacional
gestion de duracion de prevalenciade | de pacientesen | diagndstico, datos sean mejorar convariables | indicadores de para
tratamientos | tratamientos | lostumores. Chile. decision del pocosy calidad. transversales | calidad. comparar
médicos. Motivar a los comitéy utiles para indicadores

médicos para comienzo de fomentar la de calidad.
relevar el tratamiento. motivacion.
proceso. Registrar el

avance del

tratamiento.

Actor 32 Capturar la Mediry Ordenar Recoger Identificar Médicos en Registrar, Inicio de Mediry No aplica Integracién
adherenciaa | comparar informacion informaciénde | fechadeinicioy| tantoquese | caracterizary | diagnodstico, comparar nacional
los politicas para datos tratamientos término de regularicen mejorar integrando distintas para
tratamientos. | publicas con demograficos paraintervenir | tratamiento. las fichas y calidad. todos los tipo | instituciones comparar

la y luego ver la en politicas los registros. de cancer. enla indicadores
informacién calidad de publicas. consecucion de calidad.
recabada. gestion. de resultados.

Registro

simple, en

lineay

estable.

Actor 33 Decidir el Mejorar las Ordenar Caracterizar Identificar El médico Registrar, Inicio de Mediry Canadausé Integracién
objetivo, ya decisiones en | informacion demograficame | elementos tiene mucha caracterizary | tratamiento comparar con registro nacional
que, sise gestion de para datos nte alos demograficos | cargaalser mejorar convariables | indicadoresde | demografico para
busca salud. demograficos pacientes antes de el calidad. transversales | calidad. para mejorar comparar
calidad, debe y luego ver la chilenos para mejorar la responsable calidad con indicadores
serenbase a calidad de mejorar la calidad de la del indicadores. de calidad.
indicadores. gestion. calidad en salud. tratamiento.

salud. Considerar
un equipo de
salud para
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registrar que

profesionale
sde
enfermeria,
tenso
personas que
se capaciten
paraello.

seavisado
por el
médico.

Actor 34 Optimizar Producir Dar Integrar alas Considerar Los médicos, | Registrar, Inicio de Mediry En EEUU sino Integracién
informaciony | planillasy seguimientoa | distintasareas | cuidados pero caracterizary | tratamiento comparar con hay registro, nacional
mejorar ordenar la la adherencia de salud paliativos, acompafnado | mejorar convariables | indicadoresde | hay para
calidad del informacion. paraque (médicos, diferenciando | sde calidad. transversales | calidad. limitaciones de | comparar
servicio. fiscalizar el enfermeras, en las dos profesionale pago. indicadores

tratamiento. étc) en los estrategias que | sde de calidad.
registros. dael Ges. enfermeria
y/o Tens. Se
relevala
necesidad de
recursos
humanos
parala
gestion.

Actor 35 Identificar los | Considerar Medir Medir Identificaciéon Deben ser Registrar, Tenerun TNM | Mediry No aplica Integracién
tres primeros | las tratamientos adherencia a de los tiempos | los médicos caracterizary | clinico. comparar con nacional
tratamientos | temporalidad | basicos quese | rutas clinicas. de los procesos | yaqueel mejorar Asimismo, indicadores de para
quesele es, le hacenalos de gestion de registro calidad. iniciode calidad. comparar
realizan al especialment | pacientes. afecciones. actual obliga tratamiento indicadores
paciente. e elinicio. aarmarel con variables de calidad.
Secuenciar la plande transversales
informacién e tratamiento.
incorporar Se propone
los tiempos unregistro
enque simple para
ocurren. evitar

reclamos. En
caso
contrario,
podrian ser
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afecciones por
tipo de cancer.

Actor 36 No aplica No aplica No aplica No aplica No aplica No aplica No aplica No aplica No aplica No aplica No aplica

Actor 37 Mejorar el Revisar como | Producir Identificar la Mejorar Los médicos Registrar, Iniciode Abierta para No aplica Integracién
accesoy la sellevana informacion adherencia a situacién actual | son caracterizary | tratamiento predecir o nacional
oportunidad | cabolas clinicade los (GES), ya que inexpertos mejorar convariables | modelar para
para decisionesde | valor:cuando | tratamientos. los hospitales | enregistros. | calidad. transversales | impactos comparar
tratamientos. | los comité, seinicié el no notifican. Propone coyunturales indicadores

dando cuenta | tratamientoy replicar enla de calidad.
delos quién loinicid. registro de poblacion.

tiempos, las

porcentajes vacunacione

de pacientes s.

que reciben

tratamiento,

temporalidad

es y acceso.

Actor 38 Definir Caracterizaci | Considerar Mejorar los Registrar las Los tiempos Registrar, Inicio de Mediry No aplica Integracién
intencionde | 6n criterios: datos sobre la lineas de de médicos caracterizary | tratamiento comparar con nacional
tratamiento demografica. | quirurgicos, poblaciéon tratamiento son muy mejorar convariables | indicadores de para
(paliativa o terapicos, chilenay paraoptimizar | limitados,se | calidad. transversales | calidad. comparar
curativa) para quimioterapic | modelar lainformacion | sugiere indicadores
establecer osydar posibilidades. para estudios equipo de calidad.
criterios espacio a de cohortes. médico a
poblacionales otros, Esto, cargo.

considerando
las distintas
estrategias de
gestion de

Nota 1: Se propone un campo de motivos para registrar.

Nota 2: Sobre el registro, considerar médico/a o enfermera/o que indique inicio de tratamiento. El cierre debe realizarlo la o el médico cuando se realiza la Gltima evaluacién oncolégica.
Asimismo, el QF deberia dar cuenta de la droga utilizada.

Nota 3: Este grupo presenta preocupacién por los farmacos, a diferencia de los anteriores.
Nota 4: Sobre los procesos de registro, Ixs expositores redundaron en elementos ya explicados en las expectativas del registro.

Nota 5: Respecto a la integracion al sistema, se asume y naturaliza la integracion del dato, especialmente por la gestion y mejorar indicadores de calidad. A diferencia de otros grupos, no hay

mayores alusiones a la diferencia publica y privada.
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Grupo Focal 5 - Sesion 2

Actoria Definicion Calidad | Cémo ingresar Quiénregistra Alcance Plan Piloto Medicién Calidad Integracion Otros

medicamentos Politicas Publicas

Actor 31 No opina No opina El oncélogo Elegir por incidencia. No opina No opina Revisar ocupacién

Ejemplificar con
cancer de mama.

Actor 32 Enrelacion a No aplica para el Equipo médico pero Cancer de mama. Utilizacién de REM Enbasea El registro deberia ser
indicadores registro nacional de tributando aun por diagnostico. indicadorers obligatorio.
actuales. cancer. objetivo general.

Especializacion.

Actor 34 Enrelaciéona Orientado a Obligacién de No olvidar cancer de Enrelaciéona Ingresar GRD al Considerar realidades
indicadores epidemiologia registro. Colon. indicadores actuales Registro. locales.
actuales. Médico tratante.

Actor 35 No propone Seretira Seretira Seretira Agregar oportunidad Seretira Pregunta por la
definicion por su y cargade procedencia de los datos.
area del saber pero intervencion por Distinguir la soberania
propone formas de institucion. epidemioldgica de la real
medicion. de las cohortes. Esto, en

base a estandar
internacional.

Actor 37 Seretira Seretira Seretira Seretira Seretira Seretira Pregunta sobre como

parametrizar.

Nota: Se repiten las reflexiones de la sesidn anterior, sin profundizar en estrategias alternativas, mas alla de las propuestas de Actor 34
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Anexo 2 - Consentimiento Informado

M Universidad
M deValparaiso
CHILE

GUION PARA EL CONSENTIMIENTO Y PARTICIPACION EN
ESTUDIOS ONLINE

Encuestas o entrevistas individuales

“Apoyo profesional para la definicion de las variables de tratamiento oncologico

relevantes de incluir en el Registro Nacional de Cancer.”

El propésito del presente documento es invitarlo a participar en el estudio

titulado “Apoyo profesional para la definicién de las variables de tratamiento
oncoldgico relevantes de incluir en el Registro Nacional de Cancer’, cuyo
investigador principal es la Dra. Carla Taramasco. Para que usted pueda tomar
una decision informada, le explicaremos cudles seran los procedimientos
involucrados en la ejecucion de la investigacion, asi como en qué consistiria su
colaboracion:

1.

Dénde y cuando se llevara a cabo la investigacién: La investigacion
mencionada se realizara de manera virtual, a través de plataforma de
videollamada (zoom, temas, etc). Esta tiene por objetivo realizar grupos focales
y si fuese necesario se le invitara a participar de una entrevista utilizando las
mismas plataformas de videollamada.

. Relevancia del estudio y beneficios: El desarrollo de este estudio puede

ayudarnos a implementar el Registro Nacional de Cancer. Con este proyecto
determinaremos las variables claves, participantes y los estandares clinicos
necesarios para el desarrollo de un registro de cancer.

Su participacién en esta investigacion no contempla beneficios personales
directos.

. Objetivos: A través de este estudio buscamos poder definir y disefiar el

proceso de registro de tratamientos oncolégicos que pueda aportar al
desarrollo del Registro Nacional de Cancer.

. En qué consiste su participacion: Si usted acepta participar se le invitara a 2

reuniones virtuales para la realizacion de un grupo focal con una duracion de 2
horas cada una. En esta videollamada se trataran temas relacionados a los
tratamientos de cancer y los actores relevantes de éste. Asimismo, usted
puede ser invitado a participar de una entrevista con una duracion de 1 hora,
con el fin de conocer su perspectiva de los actores claves respecto del registro
de tratamientos de cancer.

. Riesgos: La realizacion de este grupo focal no presenta riesgos para su salud.

Sin embargo, puede causar cierta ansiedad, molestia o incomodidad. Usted
podra participar hasta donde se sienta cémodo(a), sin ser forzado(a) a
continuar. En caso de que requiera contencién o apoyo profesional, producto
de los temas tratados, el equipo se compromete a asistirlo y/o derivar
oportunamente al profesional correspondiente, y en caso de que sea necesario
usted puede retirarse de la reunion.

. Costos y pagos: La participacion de este estudio no significa cobro adicional

de ningun tipo.

. Derechos del participante: Su participacion en esta investigacion es

completamente voluntaria y usted tiene el derecho a no aceptar participar o a

version 1.0 Octubre 2021
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g Universidad
Nl deValparaiso
CHILE

guardar silencio con algun tema en especial en este grupo focal o entrevista.
Usted puede participar hasta donde se sienta comodo(a). Al hacerlo, usted no
pierde ningun derecho vinculado a esta institucion.

8. Reserva de la identidad del participante: Su participacion en esta
investigacion es completamente anénima y sus datos personales o lo que
usted responda no seran conocidos por nadie; sus respuestas no quedan
asociadas a su nombre. Toda la informacion que usted entregue sera usada
exclusivamente para los propdsitos de esta investigacion.

9. Confidencialidad de los datos: La informacion obtenida se mantendra en
forma confidencial. Es posible que los resultados obtenidos sean presentados
en revistas y conferencias médicas, sin embargo, su nombre no sera relevado.

10. Utilizacion y Publicacion de los hallazgos: Los resultados de la investigacion
podran ser divulgados o no, en publicaciones de tipo cientifica y/o académicas
y, junto con esto, podrian ser utilizados en otras investigaciones, sin embargo,
la identidad de los participantes no sera revelada.

1

-

.Evaluacion Comité ética y contacto: Esta investigacion ha sido evaluada y
aceptada por el Comité de ética cientifica de adultos del Servicio de Salud
Metropolitano Oriente. Si usted lo requiriera, puede contactar a alguno de sus
integrantes con su presidente, Dr. Ricardo Vacarezza, al teléfono +56 9 9832
8739, o a través del mail institucional comite@cec-ssmoriente-adultos.cl

12.En caso de aceptar participar, recibira un ejemplar de este documento.

A continuacion, indique su interés en participar o no en esta investigacion.

Si, acepto participar

NO, no acepto participar

L

)
&
2 02/11/2021
=,

S

version 1.0 Octubre 2021
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Anexo 3 - Protocolo de Aprobacion de Proyectos Clinicos

Servicio de Salud Metropolitano Oriente
Comité de Etica Cientifico

PROTOCOLO DE APROBACION DE PROYECTOS CLINICOS

Con fecha 02 de Noviembre de 2021, el CEC del S.SM. Oriente analizo y aprobo el proyecto de
investigacion, titulado:

- "Apoyo profesional para la definicion de las variables de tratamiento oncologico relevantes de
incluir en el Registro Nacional de Cancer".

vy que conducira como Investigador Responsable la Dra. Carla Taramasco Toro en el Centro
Nacional de Sistemas de Informacion en Salud-CENS, ubicado en Independencia 1027, Santiago.

Se analizd y aprobo el siguiente documento del Proyecto de Investigacion :

— Proyecto de investigacion"Apoyo profesional para la definicion de las variables de tratamiento
oncologico relevantes de incluir en el Registro Nacional de Cancer".

— Guion para el consentimiento y participacion en estudios online. Encuestas o entrevistas
individuales. “Apoyo profesional para la definicion de las variables de tratamiento oncologico
relevantes de incluir en el Registro Nacional de Cancer.” Version 1.0. Octubre 2021, fechado
por el CEC del S.S.M. Oriente el 02 de Noviembre de 2021.

Tomo conocimiento de:

- CV del Investigador Principal: Dra. Carla Taramasco Toro.

— Carta de autorizacion de la Dra. May Chomali G. Directora Ejecutiva del Centro Nacional de
Sistemas de Informacion en Salud-CENS, 12 de Octubre 2021.

Envio a usted la nomma de los miembros permanentes del CEC del S.S.M. Oriente al 02 de
Noviembre de 2021:
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Dr. Ricardo Vacarezza Y

Bioeticista ( Presidente)

No institucional

Dr. Lientur Taha M.

Neurocirujano (Vicepresidente)

Inst. Nac. de Neurocirugia

Dra. M. Esther Meroni L.

Geriatra (Secretaria)

No instifucional

EU Elena Nufiez M.

Coordinadora

No institucional

Dr. Romulo Melo Monsalve

Neurocirujano

Inst. Nac. de Neurocirugia

Dr. Manuel Sedano Lorca

Gineco-Obstetra

Hospital Dr. Luis Tisné

Dr. Jorge Plasser Troncoso | Ciryjano- Oncologo Hospital del Salvador
Dr. Pablo Vera Barroso Meédico Cirano Hospital del Salvador
Dr. Andrés Stuardo Luengo | Neurologo Hospital del Salvador
Sra. Angélica Sotomayor Abogado No institucional
Sr. Hugo Gutiérrez Guerra | Miembro de la Comunidad No institucional

Dra. Maria Esther Meroni Layes

Secretaria

Santiago, 02 de Noviembre

de 2021
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Anexo 4 - Campos Registro Nacional del Cancer

Buscar Paciente

Buscar Paciente

FRANCISCO JAVIER VERA

Publico

179779153
CISTERNAS

- Vifia del Mar Quillota

Hombre 05/11/1991

~ Hospital Dr. Gustavo Fricke (Vifia del Mar) -

RUT del Paciente

RUT del paciente digitado en sistema

Nombres

Nombres del paciente, extraidos desde el
Registro Civil

Apellido Paterno

Apellido paterno del paciente, extraido
desde el Registro Civil

Apellido Materno

Apellido materno del paciente, extraido
desde el Registro Civil

Sexo

Sexo del paciente, extraido desde el Registro
Civil

Fecha de Nacimiento

Fecha de nacimiento del paciente, extraido
desde el Registro Civil

Sector

Datos obtenidos desde la sesion de usuario
en conexion

Servicio Salud

Datos obtenidos desde la sesidon de usuario
en conexion

Establecimiento

Datos obtenidos desde la sesidon de usuario
en conexion
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Confirmacién Morfolégica

OTRAS GLANDULAS SALIVALES .. ~ GLANDULA SUBMAXILAR C08.0 v 8310/3 ADENOCARCINOMADEC.. = -

B HISTOLOGIA DE METASTASIS TO

6/4f

+ NO v v Bien diferencia.. + Derecho

Examen Complementario

-
e

MO
HRETEE so b Ll ERLBI e BiEsan diagnesticoHistologic_31-03-2021_114440 pdf ﬂ
2021 B 6/4/2021 [ 6/4/2021 [0 18998 | Seleccionar archivo |diagnosticoH..._1144¢C.pdf

Campo

Descripcién/ reglas

Regidén/Servicio de salud
origen de la muestra

Por defecto se despliega la region o servicio de salud del
profesional logueado (requerido)

Establecimiento de origen
de la muestra

Establecimiento donde se realiza la biopsia. Por defecto se
despliega el establecimiento del profesional logueado
(requerido)

Region/Servicio de salud
Andlisis de la muestra

Por defecto se despliega la region o servicio de salud del
profesional logueado (requerido)

Establecimiento de Andlisis
de la muestra

Establecimiento donde se realiza el analisis de la biopsia.
Por defecto se despliega el establecimiento del
profesional logueado (requerido)

Localizacion topografica

Categoria CIE-3. No hay reglas (requerido)

Sub Localizacion
topografica

Subcategorias CIEO-3. Select anidado segln localizacién
topografica (requerido)

Cieo Morfoldgica

CIEO-3 Morfologia (se pueden afiadir hasta 3). No hay
reglas, se muestran todas las morfologias,
(requerido)

Histologia de metastasis

Al activarlo se muestra una opcién de agregar una nueva
morfologia. Si se selecciona, es obligatorio ingresar la

53



s B
ol =
C=NS"
morfologia de la metastasis.
Al guardar el registro, se visualizan 2 casos distintos, uno
de la morfologia principal y otro de la metastasis
(opcional)
T Patolégico Tamano y extension del tumor principal. No hay reglas
(opcional)
N Patologico Extension del cancer. No hay reglas (opcional)
M Patoldégico Si el cancer se ha metastizado. No hay reglas (opcional)

Grado de diferenciacion

No hay reglas (requerido)

Lateralidad

Solo se despliega si el sitio topografico seleccionado es par
ejemplo(Amigdala, mamas, etc) (requerido)

Fecha toma muestra

Fecha en que se realiza la biopsia. No hay reglas
(requerido)

Fecharecepciéndela
muestra

Fecha que recibe la biopsia el profesional. Debe ser mayor
oigual a la fecha de toma muestra (requerido)

Fecha informe biopsia

Fecha del resultado de la biopsia. Debe ser mayor o igual a
la fecha de recepcion (requerido)

Numero de biopsia

Identificador de la biopsia. No hay reglas (requerido)

Examen complementario

El examen complementario es opcional, pero por defecto
aparece el campo y el mismo profesional debe eliminarlo,
una especie de constancia (opcional)

Sub-Formulario Examen Complementario

tipo de examen
complementario

No hay reglas (requerido)

Fecha examen
complementario

No hay reglas (requerido)

Adjuntar PDF

Solo archivos pdf (requerido)

Resolucion Clinica
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Resolucién del comité a

Heg ervicio de Salud de Referencia Establecimiento de Referencia

Regidn de Atacama = Hospital Provincial del Huasco Monsefior Fernando Ariztia Ruiz (Vallenar) -
Reqg ervicio de Salud del Comité Establecimiento del Comité

Reqgidn de Atacama = Hospital Provincial del Huasco Monsefior Fernando Ariztia Ruiz (Vallenar) A
Categoria CIE-10 + CIE-10 -
Fecha comité

24-11-2021 & Origen Tumor « Extension « Lateralidad -
Escala Ecog ~ Base Diagnostica ~ Nivel Estadio ~ Categoria Estadio v
T Clinico + N Clinico + M Clinico + T Patoldgico + N Patolégico + M Patoldgico A

Agrega comentarios a la decision de comité (Max. 200 caracteres)

+ Indicar Tratamiento

Intencién Tratamiento Tipo Tratamiento Cadigo Fonasa Acciones
Regién/Servicio salud de Donde se esta realizando el comité resolucién clinica
Referencia expresados seglin regidn y servicio de salud. Por defecto se

despliegalaregion o servicio de salud del profesional
logueado (requerido)

Establecimiento de Establecimiento donde se realiza la confirmacién
Referencia morfoldgica. Por defecto se despliega el establecimiento
del profesional logueado (requerido)

Regidén/Servicio de Salud del | Es el establecimiento en donde se realizara la resolucién
Comité del comité. Por defecto se despliega la regidon o servicio de
salud del profesional logueado (requerido)

Establecimiento del Comité | Establecimiento donde se realiza la resolucién del comité.
Por defecto se despliega el establecimiento del profesional
logueado (requerido)

Categoria CIE-10 Categoria es la clave o cddigo de tres caracteres que
corresponde a una enfermedad o término diagnostico. No
hay reglas(requerido)

CIE-10 La codificacion de la enfermedad. Select anidado con la
categoria cie-10. (requerido)

Fecha Comité Primer comité al que se presenta el paciente. Por defecto
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es la fecha actual. No hay reglas (requerido)

Edad al diagnéstico

Edad del paciente al ser diagnosticado de cancer

Origen Tumor

Origen del Tumor: Primario; Desconocido; Recidiva;
Multiple; Recidiva. Si se selecciona recidiva, se despliega
campo “Sitio de recurrencia” (requerido)

Extension

Es donde se ha diseminado el Cancer. Grado de extension
descrito en informe de APA basado en CIEO. No hay reglas
(requerido)

Lateralidad

Solo se registra en érganos pares. Debe quedar registrado
la lateralidad seglin: Derecho; Izquierdo; Bilateral o
Desconocido (requerido)

Escala Ecog

Forma practica de medir la calidad de vida del paciente
oncolégico, cuyas expectativas de vida cambianen el
transcurso de meses, semanas e incluso dias. También nos
permite medir el grado de independencia del paciente. No
hay reglas (requerido)

Base Diagnéstica

Examen y/o documento con el cual se ha confirmado la
presencia de la neoplasia. No hay reglas (requerido)

Nivel Estadio

Cantidad o grado de diseminacién del cancer en el cuerpo.
No hay reglas (requerido)

Categoria de Estadio

Categorias que acompanan al cancer segun su estadio.
No hay reglas (requerido)

T Clinico Tamano y extension del tumor principal. previos a los
tratamientos y cirugias. No hay reglas (requerido)

N Clinico Extensidon de cancer que se ha diseminado a los ganglios,
previos a los tratamientos y cirugias. No hay reglas
(requerido)

M Clinico Indica si el cancer se ha metastatizado, previos a los
tratamientos y cirugias. No hay reglas (requerido)

T Patoldgico Tamano y extension del tumor principal. No hay reglas
(requerido)

N Patolégico Extension del cancer. No hay reglas (requerido)

M Patoldgico Si el cancer se ha metastizado. No hay reglas (requerido)

56



........................
DE INFORMACION EN SALUD

Intencion tratamiento

Se registran los diferentes tipos de tratamientos a realizar:
Paliativo, Curativo, sobrevida y otros tratamientos. No hay
reglas para su uso, pero si se selecciona sobrevida se
deshabilita la opcidn de tratamiento por “Cirugia No
Oncoldgica”

Tipo Tratamiento

Seleccion de valores: cirugia oncolégica; quimioterapia;
radioterapia externa; inmunoterapia; hormonoterapia;
observacion; sin tratamiento; braquiterapia; alivio del
dolor; cirugia no oncoldgica; terapia blanco; yodo terapia;
trasplante de médula 6sea

Comentarios

Comentarios donde se registra alguna decisiéon extra del
comité. Solo admite hasta 200 caracteres incluyendo los
espacios
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Anexo 5 - Invitacion a Grupos Focales
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CENTRO NACIONAL EN SISTEMAS
DE INFORMACION EN SALUD

Santiago, 16 de noviembre de 2021

Presente

Ref.: Invitacion a Grupo Focal

Estimada
Reciba un cordial saludo del Centro Nacional en Sistemas de Informacién en Salud — CENS.

Somos un centro colaborativo que busca desarrollar estrategias y actividades que permitan
alcanzar un sistema de salud mas conectado e innovador a través de la informacion en
salud. En el afio 2018, en conjunto con el Ministerio de Salud y la Universidad de Valparaiso,
iniciamos un proyecto llamado Registro Nacional del Cancer, con el objetivo de disefnar una
plataforma que permita registrar y transferir datos clinicos de pacientes con cancer a los
sistemas de salud, tanto publicos y privados, para el desarrollo de nuevas estrategias de
tratamiento de enfermedad y asignacion de recursos de manera eficiente. La plataforma
de disefios del registro tuvo su primera entrega este el afio 2020, y actualmente nos
encontramos en la etapa de diseno de las variables claves que se debe de considerar en
este registro.

Es por esto que nos dirigimos a Ud. para invitarle a ser parte de los grupos focales
multidisciplinarios, que buscan coordinar el desarrollo del Bien Publico “Registro de
Tratamiento de Pacientes con Cancer en Chile”, debido a su experiencia y rol activo en el
tratamiento oncoldgico.

Dichos grupos se enfocaran en definir el conjunto de variables claves, actores responsables
del registro y eventos de registro clinico de tratamiento, considerando la adherencia al
ambito ético-legal y regulatorio vigente, los estandares, clasificaciones, normas y buenas
practicas nacionales e internacionales aplicables.

Las reuniones de estos grupos se llevardn a cabo en dos sesiones via Zoom
(https://reuna.zoom.us/j/86280726692 ?pwd=Q0gxZUVzejRnclRwU0OI5SMzZnUi9YQT09),
con una duracion de 2 horas cada una.

Av. Independencia 1027 — Santiago
Teléfono: +56 2 2978 9664
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Queremos invitarle a participar en las siguientes sesiones:
e Sesion 1: Martes 07 de diciembre, a las 18:30 horas (Chile)
e Sesion 2: Martes 14 de diciembre, a las 18:30 horas (Chile)

Sin otro particular y esperando contar con su valiosa participacion, solicitamos confirmar su

asistencia al email jmiranda@cens.cl.

Quedamos a su disposicion ante cualquier duda y/o requerimiento.

Atentamente,

s

Vg

Carla Taramasco
Comité Académico

CT/jme
20211116-1

Av. Independencia 1027 - Santiago
Teléfono: +56 2 2978 9664
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