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1° Metodologia y Procedimiento del RPTICYL.

2° Aplicacion informatica del RPTICYL“TUIN”.
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CRITERIOS DE CASO REGISTRABLE

* Tumores identificados en Poblacién infantil (menor de 15 aios)
con residencia administrativa en la Comunidad de Castilla y
Ledn, independientemente del lugar donde fueron diagnosticados o
donde sobrevino la muerte.

* Fecha de diagnostico del tumor posterior 6 igual a 1 de enero de
2010.

* - Tumores incidentes de cualquier localizacion con codigo de
comportamiento mayor o igual a 3 (maligno, sitio primario) segun
la CIE-O-3 o diagndstico clinico equivalente.

- los papilomas de vejiga.
- todos los tumores del SNC, cualquiera que sea su
comportamiento.

- todas las metastasis de localizacion primaria desconocida.
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NORMAS DE CLASIFICACION Y CODIFICACION

* Uso de normas consensuadas internacionalmente (IARC —
International Agency for Research on Cancer- junto con la
ENCR — European Network of Cancer Registries).

* El cancer infantil se clasifica en 12 grandes grupos,
siguiendo la Internacional Classification of Childhood
Cancer, 2005 (ICCC-3) tras codificar la morfologia,
comportamiento y localizacion segun la CIE-O-3
(Clasificacion Internacional de Enfermedades para
Oncologia 32 edicion).
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NORMAS DE CLASIFICACION Y CODIFICACION
" 12 grupos de la ICCC-3:

|. Leucemias.

ll. Linfomas.

lll. Neoplasias del SNC y Médula Espinal.

I\VV. Neoplasias del SN Simpatico.

V. Retinoblastomas.

VI. Tumores Renales.

VIl. Tumores Hepaticos.

VIIl. Tumores Oseos Malignos.

|X. Sarcomas de Tejidos Blandos.

X. Neoplasias Gonadales y de Células Germinales.

Xl. Neoplasias Epiteliales.

XII*. Otros Tumores Malignos (incluidas las Histiocitosis).
http.//seer.cancer.gov/iccc/iccc3.html.
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DATOS REGISTRABLES:

" Dos tipos de formularios: Registro de Tumor (caso nuevo) y
Registro de Seguimiento.
" Las principales variables que se registran son:

- Identificaciéon del paciente: Nombre, apellidos, fecha
nacimiento, sexo, residencia y DNI.

- Identificacion de la fuente de informacion: Hospital, Servicio,
Meédico informante y Numero de historia clinica.

- Descripcion del tumor: Fecha del diagnostico y base
diagnostica, Grupo ICCC-3, morfologia, comportamiento, topografia,
lateralidad, extension y localizacion de metastasis al diagnostico,
tumores primarios multiples.

- Tratamiento: Tipos y fechas.

- Seqguimiento: Fecha y estado vital del paciente, causa vy
fecha de fallecimiento.
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FUNCIONAMIENTO Y FUENTES DE INFORMACION

SP
( A DGSP e I+D+i: Direccién General de Salud Publica, Investigacion,
L SADC ) Desarrollo e Innovacion
SP: Servicio de Pediatria

( ) SADC: Servicio de Admisién y Documentacién Clinica

SAP SAP: Servicio de Anatomia Patolégica
h g SO/HP: Servicio de Oncologia/Hematologia Pediatrica
( ) SRT: Servicio de Radioterapia

SO/HP OTROS: Servicios de Hematologia, Farmacia Hospitalaria,

~ g Radiodiagndstico, Cirugia Pediatriaca, Oftalmologia, Neurocirugia,
4 A Traumatologia.......

SRT
& J

OTROS
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FUNCIONES DE LOS PROFESIONALES
RESPONSABLES DE LAS UNIDADES PERIFERICAS:

= Captar todos los posibles casos de tumores infantiles:
- Disponer de los casos puramente pediatricos.

- Organizar la captacion de casos de otros Servicios del
hospital, recibir la informacion de posibles casos de éstas fuentes y
evaluarla.

" Cumplimentar el formulario de Registro de caso nuevo del Registro
por cada caso detectado.

" Cumplimentar con periodicidad anual el formulario de Registro de
Seguimiento de cada caso diagnosticado en su hospital.

" Remitir a la Unidad Central del Registro la informacion adicional
requerida tanto de los casos incidentes notificados como de su
evolucion clinica.
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FUNCIONES DE LOS PROFESIONALES RESPONSABLES
DE UNIDAD CENTRAL:

" Revisar y actualizar los criterios de definicion de caso y la metodologia a
seguir en el Registro.

" Analizar la informacion remitida por las Unidades Periféricas del registro
(formularios de Registro de caso nuevo y de seguimiento) y obtener
informacion adicional, si fuera necesario. Confirmar que la informacién
introducida como posible casos cumple los criterios de caso registrable.

" Analizar el informe anual del CMBD autondmico de cancer infantil, del
SIFCO, de la H?* C. de Atencion Primaria, de Mortalidad, del RPCCYL y
del Registro Nacional de Tumores Infantiles y de otras posibles fuentes de
informacion para detectar posibles nuevos casos.

" Crear y mantener la base de datos del Registro y su aplicacion
informatica (TUIN).

" Realizar el analisis estadistico de los resultados e informe anual de los
mismos (memoria).
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FUNCIONES DE LOS PROFESIONALES
RESPONSABLES DE LAS UNIDADES PERIFERICAS:

= Captar todos los posibles casos de tumores infantiles:
- Disponer de los casos puramente pediatricos.

- Organizar la captacion de casos de otros Servicios del
hospital, recibir la informacion de posibles casos de éstas fuentes y
evaluarla.

" Cumplimentar el formulario de Registro de caso nuevo del Registro
por cada caso detectado.

" Cumplimentar con periodicidad anual el formulario de Registro de
Seguimiento de cada caso diagnosticado en su hospital.

" Remitir a la Unidad Central del Registro la informacion adicional
requerida tanto de los casos incidentes notificados como de su
evolucion clinica.
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DIAGRAMA DE FLUJO DEL FUNCIONAMIENTO DEL RPTICYL
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CONFIDENCIALIDAD Y PROTECCION DE DATOS:

= Se siguen las recomendaciones publicadas por Ia
Comision Europea y la ENCR (Guidelines on
confidentiality in population based cancer registration in
the European Union, IARC, Lyon 2002) junto a las
estipuladas por la Ley Organica 15/1999 de 13 de
diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

- Por la ORDEN SAN/1089/20010), se crea el fichero
automatizado de datos de caracter personal Registro
Poblacional de Tumores Infantiles de Castilla y Leon.
(modificado por Orden SAN/746/2013, de 9 de
septiembre).

- Todo el personal que participe en el RPTICYL debera
asumir un compromiso de confidencialidad sobre los datos
del registro.

METODOLOGIA Y PROCEDIMIENTO
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CALIDAD DEL REGISTRO:

" Se asegurara en todo momento la calidad de Ia
informacion recogida en el RPTICYL mediante la medicion
de los indicadores de calidad (exhaustividad y validez)
propuestos y aceptados internacionalmente (ENCR,;
IARC).

ANALISIS DE RESULTADOS Y DIFUSION DE LA
INFORMACION:

" Se estudiara la incidencia y, a mas largo plazo, la
tendencia y supervivencia del cancer infantil en Castilla y
Leon.

" Se elaboraran y publicaran informes periodicos con los
principales resultados del Registro y la calidad de Ia
informacion.
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= La Orden de creacion del RPTICYL, establece la
transmision electronica de iInformacion como
procedimiento de recogida de la misma.

" La aplicacion informatica “TUIN” ha sido creada para
gestionar el RPTICYL permitiendo introducir la
informacion correspondiente a un nuevo caso, consultar y
modificar la informacion de los casos registrados y grabar
los resultados de los seguimientos de los casos
previamente introducidos.

" Tres perfiles: Registrador, Supervisor y Administrador
con diferentes funcionalidades.
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ACCESO A LA APLICACION “TUIN”

Para poder acceder a la aplicacion es necesario
disponer de un ordenador conectado a la red de SACYL.

¥D Juntade Registro Poblacional de Tumores Infantiles i
stillay Leon

Entrada a la Aplicacién

Acceso al Sistema mediante Usuario y Contraseria

Datos Obligatorios

Usuario

Contrasena :

Comenzar sesion Cancelar




Juntade APLICACION INFORMATICA DEL
Castillay Ledn RPT'CYL mTUlNu

Consejeria de Sanidad

"3 Junta de Registro Poblacional de Tumores Infantiles
Castilla y Le6n

Cerrar Sesion

Usuario Registrador TUIM (GTUIMN_REGISTRADOR) Cambio de contraseria

Bienvenido a la aplicacion.

Esta herramienta permite registrar los tumores infantiles.

Para comenzar, seleccione una opcion de menii.

Junta de Castilla v Ledn « Consejeria de Sanidad « Fagina de inicio
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FUNCIONALIDADES (Registrador)

" ALTA DE CASOS:

Este submenu permite registrar un nuevo caso de tumor
infantil en la aplicacion.

1° buscar el paciente en el sistema.

2° seleccionar una persona del listado de resultados de
la busqueda.

3° cumplimentar el formulario Registro de Tumor.
4° guardar la informacion: alta del caso en el registro.

(Generacion de aviso a los Supervisores informando de la
existencia de un posible caso de tumor infantil)
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®D) Juntade  Registro Poblacional de Tumores Infantiles
Castilla y Le6n

Usuario Registrador TUIN (GTUIN_REGISTRADOR) Cambio de contrasefia

Registro de Tumor

DATOS DEL CENTRO MEDICO INFORMANTE

Hospital: |COMPLEIC ASISTENCIAL DE ZAMORA X Servicio: FEDIATRIA
Direccién: CALLE PERARANDA 24 (VALLADOLID) VALLADOLID

Médico informante: Usuario Registrador TUIN |

Email:l | Teléfono: I:l

DATOS DEL PACIENTE

No Historia®: | | DNI/NIE: ;
Apellidos, Nombre: RAMOS GONZALEZ, MIGUEL ANGEL Sexo: VARON
F. Nacimiento: 30/07/1339 Provincia Nac.: Pais Nac.: ESEARNA

Domicilio habitual: CALLE ERAS N9 3 49840 CERECINGS DE CAMPOS (FAMORA)
Teléfonos: S280665125
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DATOS DEL TUMOR

Fecha de la primera consulta o ingreso: 3 Edad primera consulta:

Fecha del primer diagnastico de cancer: ® E Edad primer diagnadstico:

Fecha de la primera consulta o ingreso en el centro informante: H

Indicar =i el centro informante es el primer centro consultado: ™ Cs Cne (ONE

Diagnadsticos v tratamientos previos en otros centros: | Seleccicne ;|

Investigaciones pertinentes al diagnostico de cancer, como base previa para planificar €l tratamiento (respuestas no
excluyentes):

A) 7 Datos clinicos B) Endoscopia C) I Histologia tumor primitive
[T Métodos de laboratorio [T cirugia exploratoria [T Histologia metéstasis
r I=dtopos o Rx r Citologia v/o hematologia [T otros
r Minguno de estos r Minguno de estos | Minguno de estos

iEn cual de los siguientes examenes =2 basd el diagnastico de cancer? En caso de basarse en mas de un puntao,
zeleccionar 2l que can mayaor seguridad sugiere el diagndstico (seleccione al menos una):*

A) No microscopicos: IEEIE::i:PE ;|
B) Microscopicos: IEEIE::i:PE _v|

Grupo ICCC3:* | Seleccione =]

Subgrupo ICCC3: e 4

Marfelogia: e A

Localizacian primaria:™ — &

Extensidn clinica antes del tratamiento en el Centro Informante: (de acuerdo con la opinion del médico a cargo del
caso, excepto cuando el informe histolégico indica "carcinoma in situ”) |95|ECCiSI“E -

Tratamiento previo en otra instruccion: * Csi e

Ezpecificar =i se trata del primer tumaor que padece el paciente: ™ s CNe
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Ea

Ob=servaciones:

¥

EN CASO DE FALLECIMIENTO

Fecha de defuncion: 3

Causas de defuncion:

Clasificacion CIE10 de la causa de defuncion:

Categoria: Seleccione ;|
Subcategaria: y A&
Enfermedad: Ly &

MOTA: Anctar la "causa basica” segln criterio de la CIE de la OMS que distingue dos =situaciones:

# la enfermedad o lesion que inicid la cadena de acontecimientos patoldgicos que condujeron directamente a la
muerte

# las circunstancias del accidente o violencia que produjo |a lesian fatal

Resultado de la autopsia: | Seleccione -

Junta de Castilla v Ledn « Consejeria de Sanidad =« Pagina de inicio
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FUNCIONALIDADES (Registrador)

= GESTION DE CASOS: Este submenu permite:

1. Consulta: para consultar los casos de tumores infantiles
registrados en la aplicacion y editar los datos de un caso
seleccionado.

2. Madificacion: para anadir informacion en un caso
registrado y/o corregir los datos erréneos.

3. Baja: para eliminar un caso introducido aun no
supervisado.

4. Sequimiento: permite ver un listado de los Seguimientos
del caso seleccionado, anadir un Seguimiento nuevo
cumplimentando los datos del Registro de Seguimiento,
modificar o anadir informacion a un seguimiento registrado o
eliminar un seguimiento.




Junta de
Castillay Ledn

Consejeria de Sanidad

APLICACION INFORMATICA DEL
RPTICYL “TUIN”

REGISTRO DE SEGUIMIENTO

DATOS DEL CENTRO MEDICO INFORMANTE

Hospital: HOSPITAL COMARCAL DE MEDINA DEL CAMPO

Médico informante: Tuin registrador

DATOS DEL PACIENTE

Ne® Historia*: 12882 DMNI/NIE: 78213345P
Apellidos, Nombre: GARCIA GARCIA, ALBERTO

F. Macimiento: 29/09/2000

Sexo: VARGON
Provincia Nac.: Pais Mac.: ESPARIA
Domicilio habitual: CALLE ESTACION VIEJA N© 13 47400 MEDINA DEL CAMPO (VALLADOLID)
Teléfonos: 983555555

SEGUIMIENTO ACTUAL

Facha del estado dal paciente:® =]

Seleccione. .. 'I

Segunda 'I'urnor:'l Seleccione. ;I

Estado del tumor:*

Supervivencia global: meses Supervivencia libre de tumor: meses

Secuelas:* Csi T No

EN CASO DE FALLECIMIENTO
Fecha de defuncidn: ::j
Causas de defuncidn:

Clasificacion CIE10 de la causa de defuncidn:

|:f.-|:c-:cr-:.. _'I

Categoria:
Subcategoria:
Enfermedad:

NOTA: Anotar la "causa bdsica” segln criterio de la CIE de la OMS que distingue dos situaciones:

# |a enfermedad o lesidn que inicid la cadena de acontecimientos patoldgicos que condujeron directamente a la
muerte

+ |as circunstancias del accidente o violencia que produjo la lesidn fatal

Resultado de la autopsia: I‘\PI='r-'--1h e = |
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CAMPOS DE CUMPLIMENTACION OBLIGATORIA

" Formulario de Registro de Tumor-:
- Datos del paciente: N° de Historia Clinica.

- Datos del Tumor: Fecha del primer diagndstico de cancer,
Indicar si el centro informante es el primer centro consultado,
Examenes base del diagnostico de cancer, Grupo ICCC3,
Localizacion primaria, Especificar si hubo o no Tratamiento
previo en otra institucion y si se trata del primer tumor.

" Formulario de Registro de Seguimiento:
- Datos del paciente: N° de Historia Clinica.

- Seguimiento actual: Fecha del estado del paciente,
Estado del tumor, Segundo tumor, Secuelas.



junede APLICACION INFORMATICA DEL
biinng i RPTICYL “TUIN”

%D Juntade  Registro Poblacional de Tumores Infantiles
Castilla y Le6n

Usuario Registrador TUIN (GTUIN_REGISTRADQR) Cambio de contrasefia

Cambiar Contrasefia

Formulario de cambio de Contraseiia

Datos Obligatorios

Contrasefia Actual ; | |

Mueva Contrasefia : | |

Repita la Nueva Contrasefa : | |
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