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Comunicacio
al Govern sobre la consulta publica prévia a I'elaboracié d’un Projecte de decret pel qual es crea
i regula el Registre de cancer de Catalunya

Per tot aixd, a proposta de la consellera de Salut, el Govern

El Departament de Salut ha de dur a terme una consulta publica prévia relativa a I'elaboracié d’'un
Projecte de decret pel qual es crea i regula el Registre de cancer de Catalunya, de conformitat amb
I'article 66 bis de la Llei 26/2010, del 3 d’agost, de regim juridic i de procediment de les administracions
publiques de Catalunya.

Pren coneixement de la consulta publica prévia a I'elaboraci6 d’'un Projecte de decret pel qual es crea
i regula el Registre de cancer de Catalunya, amb el contingut que s’hi annexa.
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Annex

Consulta publica prévia a I'elaboracié d’un Projecte de decret pel qual es crea i regula el Registre
de cancer de Catalunya

1. Problemes que es pretenen solucionar

L’any 2006 el Departament de Salut va crear el Pla director d’oncologia com a instrument
d'informacio, estudi i proposta mitjangant el qual el Departament de Salut determina les linies
directrius per impulsar, planificar, coordinar i avaluar les actuacions a desenvolupar en I'ambit de
la prevencio, el tractament i la rehabilitacié de les malalties del cancer, amb I'objectiu de reduir la
mortalitat associada a aquestes malalties i millorar la qualitat de vida dels afectats.

Des de la posada en funcionament del Pla director s’han produit grans avengos en prevencio,
tractament i rehabilitacié. En s6n uns exemples, la posada en marxa del programa de diagnostic
rapid del cancer en els tres tumors més importants (mama, pulma i colorectal), vinculant I'atencio
primaria i I'hospitalaria (periode 2006-2010), la implantacié del terciarisme oncologic en cirurgia
del cancer complex (esofag, recte, estomac, fetge i pancrees; aixi com cirurgia toracica i
neurooncologia) i en tumors rars (periode 2011-2015) o la modificacié del protocol de deteccié
preco¢ amb la prova de detecci6 del virus de papil-loma huma com a prova primaria de cribratge
entre els 30 i el 65 anys (periode 2016-2020). Malgrat els grans avengos, les malalties
oncologiques continuen tenint un gran impacte a Catalunya, amb una incidéncia que va superar
els 45.000 casos nous i son la principal causa de defuncié amb unes 17.000 morts en els darrers
anys.

La importancia del cancer com a problema de salut publica, com ho reflecteix la seva elevada
morbiditat i mortalitat, justifiquen la necessitat d’'un sistema de vigilancia que possibiliti 'accés a
la informacié que contribueixi a identificar i comprendre els factors determinants, els factors de
risc, la frequéncia, les caracteristiques dels tumors i la distribucié de les malalties del cancer.
L’analisi d’aquesta informacio i la seva transformacié en coneixement és un element essencial,
no solament per a la recerca, siné perqué ha de permetre afrontar la presa de decisions per part
de I'’Administracié sanitaria en el disseny de I'estratégia global de lluita contra aquesta malaltia i,
especificament, en la planificacid dels programes de prevencid, de cribratge, d’atencio i de
rehabilitacio, aixi com en la seva avaluacio.

A Catalunya funcionen dos registres poblacionals de cancer, un a Girona (gestionat per I'Institut
Catala d’Oncologia, ICO) i un a Tarragona (gestionat per Salut Sant Joan Reus-Baix Camp) que
permeten obtenir informacié sobre la realitat del cancer, si bé limitada als territoris de les
comarques respectives, i addicionalment, hi ha endegat un procés incipient per implantar un tercer
registre a Lleida. No hi ha una regulacié normativa que empari aquests registres. Aquest déficit
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regulatori no s’adequa al principi de seguretat juridica, en tant que I'obligacié de comunicacié de
dades per part dels centres sanitaris, publics i privats, i el tractament d’aquestes dades per a
l'obtencié d'informacié per a la vigilancia del cancer no estan emparats en una disposicio
normativa. D’altra banda, 'lCO disposa de registre hospitalaris als seus tres centres corporatius
on es registra la informacié vinculada amb el diagnostic i el tractament.

D’altra banda, actualment I'estadistica oficial de I’Administracié de la Generalitat, regulada al
Programa anual estadistic de Catalunya 2017-2020, inclou I'actuacio 05 03 13 - Estadistiques
del cancer, si bé proporcionen una informacié insuficient en el seu contingut (manca de dades
cliniques) i limitada en la seva capacitat de tractament per ra6 de les limitacions derivades de la
normativa estadistica i la proteccié del secret estadistic.

Aixi mateix, les dades reportades per tots els centres sanitaris de Catalunya al registre del conjunt
minim basic de dades (CMBD) sobre la patologia son insuficients per a I'objectiu assenyalat. El
CMBD és un registre poblacional que recull informacié sobre la patologia atesa als centres
sanitaris de Catalunya.

Malgrat la importancia de la informacio reportada per aquests instruments de registre de dades,
és una realitat que 'Administracié sanitaria a Catalunya actualment no disposa d'un sistema
d’informacio de la totalitat de les dades de cancer a Catalunya, i la informacié de que es disposa
té limitacions importants quant al seu Us, derivades de la normativa estadistica.

En aquest sentit, s’ha de fer esment a les limitacions que imposa el secret estadistic el qual
impedeix fer publiques i comunicar a entitats o administracions publiques les dades individuals
utilitzades per a I'elaboraci6 d’estadistica, amb I'excepcid de les institucions o entitats que també
estan vinculades per l'obligaci6 del secret estadistic i exclusivament per a finalitats estadistiques
(article 25.2 de la Llei 23/1998, de 30 de desembre, d’estadistica de Catalunya, LEC). D’altra
banda, la possibilitat prevista a la LEC, articles 30.2 i 3, d'accés a dades confidencials
estadistiques amb finalitats cientifiques queda limitada al sector d’investigacio i recerca, o entitats
de dret public dedicades al disseny, la planificacio, la programacio, el seguiment i I'avaluacié de
politiques publiques, i es refereix a dades que no permetin la identificacio directa de les persones.

La situacié actual planteja, doncs, des de la perspectiva del sistema d’informacié del cancer,
diverses mancances que afecten negativament el procés de transformacié de les dades en
coneixement per adoptar les mesures de lluita contra la malaltia: informacié segregada per raé
dels distints gestors territorials, grau d’informacié desigual a escala territorial, informacié
insuficient, que obliga a la redundancia de tasques i incrementa les carregues de treball (consulta
de dades cliniques dels centres).
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2. Objectius que es volen assolir

L'objectiu general d’aquesta intervencié normativa és la millora de I'estrategia de lluita contra el
cancer, en benefici de la salut de la poblacid, mitjangant I'establiment d’un sistema de vigilancia
del cancer i els condicionants de salut associats a aquesta malaltia per generar coneixement
orientat a fomentar actuacions de salut publica i donar suport en I'adopcié de les decisions de
politica sanitaria de lluita contra aquesta malaltia, i especificament, en la planificacio dels
programes de prevencio, de cribratge, d’atencio i de rehabilitacio, aixi com en la seva avaluacio
final.

Més concretament, els objectius a assolir son:

- El coneixement de les malalties de cancer a Catalunya, les seves caracteristiques, i els seus
condicionants de la salut. Ha de facilitar, entre d'altres, I'elaboracié de tendéncies temporals o
I'analisi demografic, per tal de comprendre els factors determinants en la incidéncia, la prevalencga
i la supervivéncia, del cancer, els factors de risc, la frequiéncia de distribucié de les malalties, la
incidéncia territorial, per sexes, edat, localitzacié anatomica i la seva evolucio.

- La millora en la planificacié dels serveis de I'ambit oncologic, especialment pel que fa a I'accés
als serveis, contribuint a la identificacio dels grups de poblacié de major risc.

- La millora en la definicié i implementacio de plans i programes de prevencio, cribratge, atencio i
rehabilitacio.

- L'impuls de la recerca en I'ambit oncologic.

- La millora en el coneixement sobre la supervivéncia dels pacients amb cancer.

3. Possibles solucions alternatives normatives i no normatives
a) L’'opcio6 de “no fer res” o mantenir la situacio actual

Actualment no hi ha un registre Unic del cancer a Catalunya siné que a Catalunya hi ha dos
registres poblacionals, un a Tarragona i un altre a Girona (i un tercer a Lleida en fase de
consolidacio) i diferents registres hospitalaris, tots ells gestionats per entitats proveidores de
serveis sanitaris. Aquest conjunt de registres faciliten al Departament de Salut, mitjangant el Pla
director d’oncologia, informacié rellevant sobre la realitat del cancer perd no permeten disposar
de la totalitat de la informacio sistematitzada perqué no afecten la totalitat del territori i perque no
incorporen, i posen a disposicio de I'’Administracio sanitaria, totes les dades cliniques necessaries
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per optimitzar les politiques de control de la malaltia i millorar els programes de prevencio,
I'atencié i la rehabilitacio dels pacients amb cancer.

b) L’opcié normativa que es considera l'alternativa preferida

Es necessari establir un sistema de vigilancia Util per a 'estratégia de lluita contra el cancer, que
permeti identificar canvis en I'epidemiologia de la malaltia i els seus factors determinants i orientar
I'accié publica de salut en relacid amb aquesta malaltia i 'avaluacié de les mesures adoptades,
un cop descartada 'opcié de no actuar per aconseguir aquest objectiu.

La creacio del Registre de cancer de Catalunya mitjangant una norma reglamentaria amb rang
de decret és I'lnica alternativa que permet desenvolupar la iniciativa amb totes les garanties
juridiques, tenint en compte que el Registre de cancer de Catalunya ha d’incloure dades
especialment protegides (dades de salut) i comporta obligacions de comunicacio de dades per a
tercers (tots els centres sanitaris de Catalunya, tant pablics com privats). El Decret haura de
regular la configuracio del registre, el seu funcionament i la interrelacié amb els registres actuals,
en 'ambit de Catalunya, de I'Estat, aixi com internacional.

El nou registre ha de garantir I'extensié de la cobertura territorial dels que hi ha, fer-los
interoperables i interconnectats, millorar la qualitat de les dades actualment recollides, incorporar
dades cliniques com l'estadiatge en el moment del diagnostic, eliminar possibles tasques
redundants i reduir les carregues de treball en la recollida de dades, i possibilitar focalitzar-se en
I'analisi de les dades i la seva transformacio en informacioé valida i util que serveixi de base per a
la presa de decisions.

La creacié del Registre de cancer de Catalunya es troba alineada amb el Pla de salut de
Catalunya 2021-2025, aprovat pel Govern el 21 desembre de 2021.

Aixi mateix, el Registre de cancer de Catalunya ha de permetre fer la vigilancia dels mesoteliomes
i altres cancers relacionats amb I'exposicié a 'amiant i materials que en contenen (MCA) per
avaluar la tendéncia de I'evolucié d’aquests malalties i el seu impacte assistencial i enfortir el
coneixement per poder actuar, des de la prevencié i el tractament.

c) Les opcions normatives i no normatives descartades

Quant a les opcions normatives, es descarta la inclusié del cancer, mitjan¢ant una ordre de la
Conselleria de Salut, en la llista de malalties de declaracié obligatoria que figuren a I'annex 1 del
Decret 203/2015, de 15 de setembre, pel qual es crea la Xarxa de Vigilancia Epidemiologica i es
regulen els sistemes de notificacio de malalties de declaracio obligatoria i brots epidémics. El
sistema de vigilancia que es regula en aquesta norma esta enfocat a les malalties transmissibles
i el seu control s'atribueix a les estructures de salut publica del Departament de Salut. En el cas
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del cancer, la recollida, I'analisi, la interpretacié de la informacié per a I'acci6 publica assistencial
correspon al Pla director d’'oncologia creat com a instrument d'informacié, estudi i proposta
mitjancant el qual el Departament de Salut determina les linies directrius per impulsar, planificar,
coordinar i avaluar les actuacions a desenvolupar en I'ambit de la prevencio, el tractament i la
rehabilitacio de les malalties del cancer, amb l'objectiu de reduir la mortalitat associada a aquestes
malalties i millorar la qualitat de vida dels afectats.

Quant a les opcions no normatives, es descarta ampliar I'abast dels registres del cancer de Girona
i de Tarragona sense suport normatiu (actualment no en tenen), perque el sistema d'informacio
ha d’estar dotat de les garanties juridiques que exigeix el tractament de les dades associat i sota
la responsabilitat de gestio del Departament de Salut, no de proveidors sanitaris.

4. Impactes més rellevants de les diferents opcions considerades
a) L'impacte sobre I'Administraci6 de la Generalitat

En primer terme, s’ha de confegir la plataforma tecnologica de suport del Registre. En tot cas,
aquesta despesa no s’estima com a molt important i anira a carrec de la partida ordinaria
assignada a I'Area TIC del Departament de Salut. No obstant aixo, es preveu treballar de forma
coordinada amb els registres del cancer de Girona, Lleida i Tarragona, aixi com amb el CMBD,
per optimitzar els recursos, per assolir un objectiu d’interoperabilitat i d’integracié a escala técnica.

Pel que fa a la gestio del Registre, des del vessant de recursos humans, en principi s'estima que
es pot assumir amb recursos propis, tant de I'Area TIC, com del Pla director d’oncologia.

De tota manera, un cop finalitzi la fase de consulta publica prévia i es puguin concretar aquests
questions organitzatives i de relacid o integracio entre els registres esmentats, es fa una avaluacio
economica sobre I'impacte econdmic que comporta aquesta iniciativa.

b) L'impacte sobre les administracions locals, tenint en compte la seva dimensio i el régim
especial de Barcelona

No es detecta cap impacte sobre les administracions locals ja que la creacid del Registre de
cancer de Catalunya no afecta sobre el seu ambit de competéncies.

c¢) L'impacte sobre les mesures d'intervencio administrativa i des de la perspectiva de la reduccio
de carregues administratives per als ciutadans i per a les empreses.

La creacio del Registre de cancer de Catalunya i I'establiment de I'obligacié de comunicacio de
les dades de cancer a aquest Registre no suposa cap carrega administrativa per als ciutadans.
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Per als centres sanitaris, s’ha de tenir present que tots, publics i privats, actualment ja estan
obligats a comunicar al Departament de Salut la informacié sobre les patologies ateses en els
seus centres sanitaris. Aquesta comunicacio es fa a través del CMBD. D’altra banda, les entitats
proveidores de serveis sanitaris del Sistema sanitari integral d'utilitzacié publica de Catalunya
(SISCAT) i aquelles que tot i no estar integrades al SISCAT tenen contracte vigent amb el
CatSalut per a la prestacié de serveis de salut a carrec seu, publiquen informacié assistencial
rellevant generada en els seus centres a la historia clinica compartida de Catalunya, HC3. Entre
aquestes dades, hi ha els registres d’anatomia patologica, essencials quant a la finalitat de
vigilancia del cancer.

El Registre implica notificar dades cliniques que actualment no s’estan notificant. En tot cas, a
escala tecnologica es treballa amb la idea de minimitzar al maxim les carregues de treball dels
centres sanitaris i que els sistemes d'informacié siguin interoperables i interconnectats i que el
Registre del cancer es nodreixi sempre que sigui possible d’altres sistemes d’informacio del
Departament de Salut respecte d’aquelles dades ja comunicades o que obren en poder seu.

d) Els impactes economics, socials o ambientals rellevants que no s’hagin valorat als apartats
anteriors

La creacié del Registre de cancer de Catalunya respon a I'objectiu final de millora de I'estrategia
de lluita contra el cancer, en benefici de la salut de la poblacié. Disposar d’un sistema d’informacid
especific sobre el cancer, que integri totes les dades rellevants i que la seva cobertura territorial
abasti tot Catalunya, ha de permetre conéixer millor la malaltia a escala epidemiologica, tenir
capacitat per transformar aquesta informacié en més coneixement per planificar i adoptar millors
decisions assistencials, a tots els nivells, i per avaluar-ne els resultats, com també millorar
I'atenci6 als pacients.
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