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RESUMEN

Introduccion: Las enfermedades crénicas no transmisibles, como el cancer, por su alta
incidencia a nivel mundial, generan un alto impacto en los sistemas de salud, lo cual requiere
la implementacion de politicas, programas y sistemas de vigilancia que contribuyan a
identificar tendencias, factores de riesgo y generar datos que reflejen la situacion real en un
determinado lugar. Actualmente, la informatica es una herramienta fundamental para el buen
funcionamiento de los sistemas de salud. En lo que respecta al cancer, la vigilancia se
consigue a través de la implementacion de registros de cancer, los cuales son necesarios a
nivel hospitalario y poblacional.

Objetivo: Desarrollar y validar un listado de variables clinicas y epidemiolégicas sobre cancer
para implementar un Registro Hospitalario de Cancer en el Hospital de Especialidades José
Carrasco Arteaga (HJCA) en la ciudad de Cuenca, Ecuador.

Método: Se realizd una revision sistematica para obtener un listado de variables a ser
incluidas en el registro, la cual fue validada por médicos oncdélogos del hospital.
Posteriormente, un experto en informatica aplico las variables para desarrollar una plataforma
virtual para el registro hospitalario de cancer.

Resultados: Se implementaron 78 variables que incluyeron variables generales y especificas
a la plataforma virtual del Registro Hospitalario de Cancer del Hospital de Especialidades
José Carrasco Arteaga de Cuenca, Ecuador. Adicionalmente, se cre6 un manual para el
registrador y un video informativo sobre la plataforma virtual del registro.

Conclusiones: La implementacion del Registro Hospitalario de Cancer (RHC) representa un
avance en los sistemas de salud con la ayuda de la informatica. Ademas, el RHC proveera
de estadisticas propias, actualizadas y reales sobre la situacion del hospital con respecto a la
atencion oncolégica que brinda a la poblacion. Los datos serviran para mejoras
administrativas y como recurso para futuras investigaciones, todo lo cual redundara en una
mejor atencion médica y por ende, en la salud del paciente.

Palabras claves: enfermedades cronicas no transmisibles, cancer, registro de cancer, vigilancia.
MeSH: recoleccion de datos, registros, vigilancia en salud publica, servicio de oncologia hospitalario.
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ABSTRACT

Introduction: Chronic noncommunicable diseases such as cancer generate a high impact on
health systems due to their high incidence worldwide, which requires the implementation of
surveillance policies, programs and systems that contribute to identify trends, risk factors and
generate data that reflect the real situation in a certain place. Currently, information technology
is a fundamental tool for the proper functioning of health systems. Regarding cancer,
surveillance is achieved through the implementation of cancer registries, necessary at the

hospital and population level.

Objective: Develop and validate a list of clinical and epidemiological variables on cancer to
implement a hospital cancer registry in the Hospital de Especialidades José Carrasco Arteaga
(HJCA) in Cuenca, Ecuador.

Method: A systematic review was performed to obtain a list of variables to be included in the
registry, it was validated by hospital oncologists. Subsequently, a computer expert applied the
variables to develop a virtual platform for hospital cancer registration.

Results: 78 variables were implemented to the virtual platform of the Hospital Cancer Registry
of the Hospital de Especialidades José Carrasco Arteaga of Cuenca, Ecuador. These included
general and specific variables. Additionally, a manual for registration and an informative video

on the virtual platform of the registry were created.

Conclusions: The implementation of the Hospital Cancer Registry (HCR) represents a
breakthrough in health systems with the help of information technology. In addition, the HCR
will provide its own, updated and real statistics on the situation of the hospital with respect to
the cancer care it provides to the population. The data will serve for administrative
improvements and as a resource for future research, all this will result in better medical care
and patient health.

Keywords: chronic noncommunicable diseases, cancer, cancer registry, surveillance.
MeSH: data collection, records, public health surveillance, hospital oncology service.
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INTRODUCCION

Las enfermedades cronicas
no transmisibles (NCDs, por sus
siglas en inglés) corresponden a
condiciones con una progresion
lenta y vraras veces curables;

principalmente son: enfermedades

cardiovasculares, cancer,
enfermedades cronicas
respiratorias, eventos

cerebrovasculares y diabetes. Las
NCDs comparten factores de riesgo
que pueden ser prevenidos tales
como el consumo de tabaco, de
alcohol, dietas no saludables vy
sedentarismo. En el afo 2012, el
68% de muertes generales fueron
atribuidas a NCDs y para el afio 2030
se proyecta que la mortalidad
atribuida a estas causas sera del
80%. Por lo tanto, las NCDs
representan una gran carga para los
sistemas de salud pues éstas tienen
implicaciones  serias para el
desarrollo social y econémico, sobre
todo en aquellos paises de bajos y
medianos ingresos (1, 2).

Las NCDs son la causa principal de
muerte a nivel mundial y representan
uno de los principales desafios del

siglo XXI. De todas las
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enfermedades crénicas no
transmisibles, el cancer es |la
segunda causa de muerte mas
frecuente, la primera corresponde a

la enfermedad cardiovascular (3).

Mundialmente, mas de 11
millones de personas son
diagnosticadas de cancer, vy
alrededor de 8 millones de pacientes
fallecen anualmente por esta
enfermedad. Se estima que
alrededor de 22 millones de
personas a nivel mundial viven
actualmente con cancer (4). La tasa
de incidencia de cancer es 20% mas
alta y la tasa de mortalidad es 40%
mas alta en varones que en mujeres
(5). El céancer corresponde a la
segunda causa de mortalidad en
paises de altos ingresos y figura
entre las primeras tres causas de
mortalidad en los paises de
medianos ingresos (6). En Ecuador,
en el afno 2016, se produjeron
84.000 muertes, de las cuales el

17% fue atribuida al cancer (3).

Una proporciéon importante de
casos de cancer a nivel mundial
podrian ser prevenidos a través del

conocimiento y aplicacion de



programas Yy registros de controles
de cancer, implementacion de
programas para disminucién del
consumo de tabaco, programas de
vacunacion para cancer
cervicouterino y cancer de higado,
programas de deteccién precoz. De
igual forma, se podrian prevenir
casos a través de programas de
promocion de salud como campanas
para la actividad fisica y consumo de

alimentos saludables (7). Por lo

tanto, es importante dirigir
programas e intervenciones
especificas considerando la

epidemiologia local y nacional que
se obtiene a través de los registros
de cancer. No obstante, no todas las
instituciones o ciudades cuentan con
un registro sistematizado,
comparable 'y  aplicable. La
Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) establece que la carga global
que representan las NCDs es
inaceptablemente alta. En el ano
2016 las NCDs fueron responsable
del 71% de muertes (41 millones por
NCDs de 57 millones de muertes en
total). De esas muertes atribuidas a
NCDs, 15 milliones fueron muertes
prematuras, es decir, que

sucedieron en personas entre 30-70
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anos. La carga es mayor entre los
paises de bajos y medianos
ingresos, en donde ocurre el 78% de
muertes en general y 85% de

muertes prematuras (2).

La OMS plantea como
objetivos monitorizar las tendencias
y determinantes de las NCDs vy
evaluar los progresos en prevencion
y control, para lo cual recomienda
(1):

- Fortalecer sistemas de
registracion, sobre todo del
cancer.

- Integrar la vigilancia dentro de
sistemas de informacion de
salud nacional.

- Emprender vigilancia
periddica sobre factores de
riesgo.

- Fortalecer las capacidades
técnicas e institucionales para

la vigilancia.

La vigilancia de las
enfermedades cronicas no
transmisibles corresponde a una
recoleccion sistematica y continua
con un analisis de datos que
proporciona informaciéon sobre la

carga de NCDs, Ilos grupos



poblacionales de riesgo, mortalidad
estimada, morbilidad, factores de
riesgo, comportamientos y
determinantes para el desarrollo de
esa enfermedad. Por lo tanto, la
vigilancia de las NCDs es critico para
cualquier sistema de salud. La
informacion recolectada sirve para
implementar politicas y desarrollar
programas para prevenir y controlar
estas enfermedades crénicas (1, 2).
La vigilancia de las NCDs debe ser
una accion que cuente con el apoyo
del gobierno y no una actividad
relegada exclusivamente al ministro
de salud de cada pais. La unica
forma de fortalecer los esfuerzos y
ampliar la cobertura en vigilancia se
obtendran cuando los jefes de
estado colaboren y fortalezcan su
compromiso, asi como se establecio
en la Asamblea General de las
Naciones Unidas en su encuentro
sobre las enfermedades cronicas no
transmisibles que tuvo lugar el 27
septiembre 2018 en la ciudad de
Nueva York (3).

Los sistemas de vigilancia
nacionales de NCDs se construyen a
partir de sistemas de informacion

preexistentes en el pais. En aquello
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lugares donde no existe actividades
de vigilancia y recoleccién, el
proceso se tiene que desarrollar de
manera paulatina y progresiva.
Utilizar  recursos  locales es
importante para fomentar la cultura
de la Vvigilancia epidemioldgica,
enfocandose en infraestructura
funcional y sostenible (2). En el afio
2008, en el plan de accion contra de
las enfermedades crénicas no
transmisibles implementado por la
Organizacion Mundial de la Salud,
en el objetivo 6, se exhorta a los
estados miembros a mejorar y
fortalecer los sistemas de vigilancia
para estandarizar la recoleccion de
informacion, utilizar métodos vy
herramientas estandarizadas (2, 8).
Las funciones vitales en los
programas de vigilancia en un
evento de salud corresponden a la
deteccion del caso, reporte,
investigacion y confirmacién, analisis
e interpretacion y toma de acciones
(control o respuesta, politicas de
salud y/o retroalimentacion). Las
prioridades de Vvigilancia deben
adecuarse a la epidemiologia de la
enfermedad, infraestructura y

recursos de cada pais (9).



Una de las formas de fomentar la
vigilancia es a través de Ia
implementacion de registros. La
OMS declara y reconoce que el
registro de cancer siempre es
posible, incluso en escenarios de
bajos recursos. Dentro de los
mecanismos de vigilancia de cancer,
se establecen dos que son
complementarios (8):

- Para mortalidad: datos
obtenidos de las estadisticas
vitales de las muertes

registradas por tipo de

cancer.
- Para morbilidad: datos
obtenidos de registros de

enfermedades oncoldgicas.

El registro de cancer es una
parte  esencial de  cualquier
programa para el control de esta
enfermedad pues valora y controla el
impacto del cancer en una
comunidad al producir estadisticas
sobre la enfermedad (10). El registro
de cancer organiza, recopila,
almacena, analiza, interpreta vy
notifica los datos de personas con
cancer (11). La informacion de los
registros beneficia al individuo y a la

sociedad pues sus datos se pueden
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utilizar para investigacién etioldgica,
prevencion primaria y secundaria,
planificacion de cuidados de la salud
y atencion del paciente. Los registros
se recolectan de manera continua y
sistematica en una poblacion
definida (10).

Requerimientos para un registro (8):

- Espacio fisico: disponer de un

lugar con  mobiliario vy
computadora(s).

- Recursos econémicos: salario
del personal, eventual
transporte a otras areas de
registro, entre otros.

- Personal: registradores

pacientes y habilidosos.

La historia sobre el registro de
cancer se remonta al afo 1728, en
Londres, en donde se realizé6 un
censo que fracasd. En 1927, en
Massachusetts, se logro registrar un
tercio de los casos oncolégicos
reportados pero acciones
posteriores no fueron fructiferas. En
Europa, el primer registro de cancer
se estableci6 en Hamburgo,
Alemania, a inicios de 1927.
Alrededor de 1940 y 1950, en Reino

Unido y otros paises europeos



tomaron similares iniciativas con
respecto a registros regionales de
cancer. Para el afo 1937, en
Mecklenburg, ya se producian
estadisticas de morbilidad del cancer
y ese modelo se fue aplicando en
otras ciudades. Desde ese afio en
adelante, se aplicaban encuestas en
Estados Unidos y Europa para
registrar los casos de cancer y
calcular la morbilidad, mortalidad y
prevalencia. Los registros
poblacionales de cancer
estadounidenses iniciaron desde
1935. El primer registro nacional de
cancer y el mas antiguo a nivel
mundial, se establecié en 1942 en
Dinamarca (12, 13). Desde
mediados de los afos 1940 varios
paises como Inglaterra, Noruega,
Alemania, Canad3, Finlandia, Nueva
Zelanda, entre otros, contaban ya

con su propio registro de cancer (10).

En una conferencia realizada
en Copenhague en 1946, un grupo
de 12 expertos sobre el control de
cancer recomendaron a la Comision
de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), establecer un registro
mundial de cancer. De esta manera,

la informacién de cada pais se
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estandarizaria y los datos podrian
ser comparables. La OMS organiz6
varios subcomités para el registro de
cancer. Después de veinte afios
desde la solicitud realizada en
Copenhague, se fundd la Agencia
Internacional para la Investigacion
de Cancer (IARC por sus siglas en
inglés) en el ano 1966 y se
establecié como centro
especializado para investigacion de
la Organizacion Mundial de la Salud.
El principal objetivo de esta agencia
es desarrollar y estandarizar el
contenido y métodos de recopilacion
de datos sobre pacientes de cancer
mediante registros con el fin de
presentar los datos de la forma mas

comparable posible (10, 11, 13, 14).

En Ecuador, el Registro de
Tumores se inicia en la década de
los 70 motivado por el Dr. Fabian
Corral. EI 20 de Julio de 1984 se crea
el Registro Nacional de Tumores
adscrito a SOLCA, nucleo Quito a
través del Acuerdo Ministerial 6345;
se determind que las acciones
deberian ser coordinadas con el
Instituto Nacional de Estadisticas y
Censos (INEC). ElI 14 de Junio de

1996, inicié el Registro de Tumores



de Cuenca (RTC) de caracter
poblacional del canton Cuenca, a
cargo del Dr. Nicolas Campoverde.
Actualmente, la coordinacion esta a
cargo del Dr. Fray Martinez (15).
Segun la Organizacion
Mundial de la Salud, se define como
registro de cancer a una
organizacion encargada de |la
recoleccion sistematica,
almacenamiento, analisis,
interpretacion y reporte de datos de
pacientes con cancer. La misma
cuenta con sus propias premisas,
recursos y personal (12, 13, 16). Los
registros de cancer son parte de los
sistemas informaticos modernos
aplicados a la salud puesto que
éstos permiten planificar programas
de control de cancer, valorar eficacia
de atencion, generar

investigaciones, entre otros (13, 16).

Existen dos tipos de registro
de cancer: el primero es el registro
poblacional, el segundo corresponde

al registro hospitalario.

Registro poblacional de cancer
(RPC)
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Registra a todos los nuevos casos de
paciente con diagndstico de cancer
en una poblacion bien definida. El
registro poblacional de cancer se
enfoca en el control del cancer a
través de los campos epidemioldgico
y de salud publica; el principal
resultado de este registro es la tasa
de incidencia, ademas, proporciona
un marco para la evaluacién y control
del impacto de cancer en la
comunidad. Los registros
poblaciones de cancer sirven para
establecer prioridades de salud
publica, describen la naturaleza y el
impacto del cancer en la comunidad.
Se utiliza como fuente para estudios
etiolégicos. Finalmente, ayuda a
monitorizar y evaluar la eficacia de
las actividades en el control del

cancer (10, 11).

Registro hospitalario de cancer
(RHC)

Recolecta informacion de pacientes
oncolégicos que acuden a un
hospital en particular. EI RHC se
enfoca en el cuidado del paciente, la
investigacion clinica y sirve para la
administraciéon  hospitalaria. Los
resultados de este tipo de estudios

son principalmente las tasas de



supervivencia. Ademas, el registro
hospitalario sirve como nucleo
principal para el desarrollo de un
posterior registro poblacional en
aquellos paises donde aun no se
obtienen registros poblacionales, no
obstante, esa informacion no podra
extrapolarse a escala poblacional
(10, 11, 16, 17). Este registro
contribuye a la atencion del paciente
al proveer informacién sobre el
paciente oncoldgico, el tratamiento
que ellos reciben y el resultado de
este. La informacién se utiliza para
propésitos administrativos, y evaluar
el desempefo clinico. Estos
registros son influenciados por el tipo
y el grado de severidad de cancer
(12).

Inicialmente, los RHC fueron
concebidos como medios para
garantizar el seguimiento de los
pacientes oncolégicos. Actualmente,
los RHC son un indicador de calidad
que evalua la estructura del hospital
pues apoyan y proporcionan datos
utiles para las areas administrativas
del hospital. El colegio Americano de
Cirugia exige a los hospitales que
forman oncélogos y cirujanos

oncodlogos disponer de un Registro
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Hospitalario de Cancer para obtener

la acreditacion correspondiente (16).

Los Registros Hospitalarios de
Cancer (RHC) son sistemas de
informacion disefados para
recolectar, registrar, analizar e
interpretar datos sobre las
neoplasias malignas de personas
diagnosticadas y/o tratadas en un
hospital. Entre algunos de los
objetivos del RHC tenemos (6, 10,
24, 25):

- Control y evaluacién de la

calidad y eficacia del
diagndstico y tratamiento de
los pacientes con cancer.

- Proveer un control vy
seguimiento adecuado al
paciente oncoldgico.

- Control continuo del bienestar
y atencion del paciente.

- Fomentar programas de
investigacion clinica y charlas
informativas.

- Priorizar los recursos

administrativos y de servicios

en base a las caracteristicas
oncolégicas de los pacientes

atendidos.



De esta manera, los registros de
cancer se vuelven indispensables
para obtener una imagen clara
acerca de la carga que representa el
cancer en la poblacién (12). Si se
compara entre el tipo de datos
recolectados en e RPC en
comparacioén con el RHC, este ultimo
tendra mas informacion.  No
obstante, es importante tener
presente que los datos registrados
deber ser adecuados, relevantes y
no excesivos. Ademas, los datos
deberan ser completos, actualizados
y correctos. Los datos son limitados
para obtener calidad y
confidencialidad. Calidad, porque
entre menos datos existen, mayor
probabilidad de que éstos se
registren de manera correcta. La
confidencialidad se consigue al
registrar la informacion
minimamente necesaria para
identificar al paciente sin romper los
datos de confidencialidad. Es
importante tener presente que los
registros de cancer son una
operacion que dara resultados a
largo plazo. Por su naturaleza, los
registros tienen la capacidad de

expandirse pues podria requerir la
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inclusion de material de apoyo

conforme pase el tiempo (13).

Por lo anteriormente expuesto, el
cancer a nivel mundial es una
patologia con fuerte morbimortalidad
lo que exige a los sistemas sanitarios
implementar politicas y sistemas
para controlar e identificar sus
tendencias. De esta manera, la
Organizacion Mundial de la Salud
establece vigilar a las enfermedades
cronicas no transmisibles; una de las
formas de lograrlo es a través de la
implementacion de registros. Es asi
que se considera necesario crear un
registro hospitalario de cancer en el
Hospital de Especialidades José
Carrasco Arteaga, pues es una
institucion  reconocida a nivel
nacional que capta y trata vy
pacientes oncolégicos en la ciudad
de Cuenca. A lo largo de este
articulo se menciona el proceso que
se sigui6 para desarrollar e
implementar una plataforma virtual
para el registro hospitalario de

cancer.

OBJETIVO
- Desarrollary validar un listado

de variables clinicas vy
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epidemiolégicas para la
vigilancia del cancer en el
Hospital de Especialidades
José Carrasco Arteaga a
través del Registro
Hospitalario Institucional.
- Implementar un Registro
Hospitalario de Cancer en el
Hospital de Especialidades
José Carrasco Arteaga -

IESS en Cuenca, Ecuador.

MATERIALES Y METODO

Para la presente investigacion
se realizé un estudio cualitativo que
se desarrolld6 en dos etapas. La
primera correspondié a una revision
sistematica de literatura sobre datos
necesarios e importantes para
conformar el registro hospitalario de
cancer con una posterior validacion
de éstas. La segunda parte se dirigio
a la generacion de la plataforma
informatica en base a las criterios
epidemioldgicos y clinicos definidos
a través de la revision literaria

sistematica.

Etapa uno

Se realiz6 una busqueda

sistematica en las bases de datos de
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PubMed, Clinical Keys, Web of
LILACS,
Academics y en las bibliotecas
digitales de WHO (World Health
Organization) y del SEER

(Surveillance, Epidemiology, and

Science, Google

End Results Program). Las palabras
claves y términos MeSH utilizados
fueron “hospital based cancer
registr*” OR “hospital cancer registr*”
AND “data”. Se utilizé los operadores
de busqueda Boolean AND y OR
para delimitar la busqueda. Ademas,
se uso el simbolo de truncamiento *
que permitié identificar la palabra
inicial mas todos sus finales
alternativos. En este caso particular
se usd ‘“registr” para considerar
publicaciones que utilicen la palabra
reqgistry, registries, registrations, etc.
Por otra parte, se aplicé los
siguientes  filtros:  especie -
humanos, disponibilidad del texto —
free full text / full text. La busqueda
se ordend por relevancia y se la
realiz6 durante los meses de
Diciembre 2017 — Enero 2019. No
hubo restriccion de seleccion por
idioma ni por lugar geografico.
Adicionalmente, se realiz6 wuna
busqueda manual en la Biblioteca

del SOLCA nucleo Cuenca para
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obtener publicaciones fisicas. La
lista de referencia de cada articulo se
revisO para encontrar articulos
adicionales.

Criterios de inclusion.

- Articulos, libros, informes y
manuales relacionados al
tema de investigacion.

- Articulos, libros, informes y
manuales publicados desde
1990.

- Especificar el nombre del
hospital y la ciudad donde se
aplica ese registro. Caso
contrario, proceder de una
institucion especializada en el
registro del cancer como
IARC, SEER, etc. que con
entidades reconocidas que
publican directrices

generales.

*Se consideré el afio 1990 como
referencia para la busqueda puesto
que desde ese afio comenzd a
funcionar distintas redes a nivel
mundial para el registro de cancer.
Ademas, en 1991 se publico el
primer libro del IARC “Cancer
Registration: Principles and

Methods”, el cual sirvi6 y aun se
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utiliza como referencia para

generacion de registro de cancer.

Criterios de exclusién.

- Literatura cientifica donde no
se indica los datos/variables
que conforman el registro
hospitalario de cancer.

- Literatura que se enfoca
mayoritariamente o priorice el
registro poblacional de

cancer.

- Articulos o libros duplicados.

Inicialmente, se excluyeron todos
los articulos duplicados.
Posteriormente, se leyeron los
resumenes de todos los articulos
que serian potencialmente
utilizados. Se recuperd los textos
completos de todos los articulos que
cumplieron con los criterios de
inclusion (Ver llustracion 1 para
mayores detalles sobre la seleccién

de articulos).

Al realizar la busqueda, se
obtuvieron 180 documentos, se
eliminaron 60 por ser duplicados.
Posteriormente, se eliminaron 70 por
no cumplir con los criterios de

inclusiéon. A la final, se utilizaron 50

12



documentos como recursos para consideraras en este Registro
construir el listado de variables a ser Hospitalario de Cancer.
=
2 Articulos incluidos Articulos incluidos
4] desde buscadores de otras fuentes
=
) (n=175) (n=5)
()
: l l
Articulos eliminados por ser duplicados
(n=60)
oo
£
[
!
A Revisién dfe abstract de Articulos excluidos
articulos -
(n =50)
(n=120)
-] A 4
S —
:;; 'ReV|5|on g Articulos excluidos
= articulos completa > (n=20)
u% (n=70)
Articulos considerados para la
construccién del listado de variables
(n=50)
llustracion 1: Diagrama de flujo sobre seleccion de articulos
Una vez generada la lista de atendidos y tomando en
variables generales y especificas, se consideracion las situaciones
realizaron algunas reuniones que especificas que existen en el

consistian en entrevistas a
profundidad a un grupo focal, en este
caso, el grupo focal correspondia a
médicos oncologos del Hospital de
Especialidades José  Carrasco
Arteaga. Los médicos oncodlogos
fueron los que validaron cada una de
las variables recolectadas en base a

las caracteristicas de los pacientes

REVISION SISTEMATICA SOBRE VARIABLES EPIDEMIOLOGICAS

Y CLINICAS DE UN REGISTRO HOSPITALARIO DE CANCER

Hospital de Especialidades José
Carrasco Arteaga. Se garantizé la
calidad de los datos recolectados

puesto que las fuentes bibliograficas

utiizadas durante la revision
bibliografica  correspondieron a
documentos de organizaciones
internacionales encargadas
especificamente del manejo de

13



cancer. Al utilizar fuentes de
referencia internacional, se garantizé
que las variables recolectadas
estuviesen sistematizadas. De igual
forma, al conversar con los
oncologos para que emitan su
criterio de validacion, se asegurd
que las variables a ser incluidas
poseyeran valor clinico y
epidemioldgico. Posteriormente, se
obtuvo la lista final de todas las
variables a ser integradas en la
plataforma informatica para el

Registro Hospitalario de Cancer.

Etapa dos

Para esta etapa se requirié de
la colaboracion de un ingeniero en
informatica de la Facultad de Ciencia
y Tecnologia de la Universidad del
Azuay. A él se le explicé en qué
consistia el Registro Hospitalario de
Cancer, se le mostraron plataformas
virtuales internacionales
relacionadas al cancer como |IARC,
Global Cancer Observatory, Registro
de Cancer Danés, Registro
Poblacional de SOLCA, entre otras.
Conforme se construia la plataforma
virtual, se realizaban pruebas

simultdneas para corregir errores.

REVISION SISTEMATICA SOBRE VARIABLES EPIDEMIOLOGICAS
Y CLINICAS DE UN REGISTRO HOSPITALARIO DE CANCER

Con el prototipo ya listo, se
realizaron varias pruebas que
consistieron en registrar pacientes
atendidos en el servicio de oncologia
del Hospital José Carrasco Arteaga.
Se procedi6 a corregir errores
encontrados durante el proceso
hasta que la misma se encontrada

sin fallas.

RESULTADOS

Durante el desarrollo de la
revision bibliografica, se encontrd
que existen dos tipos de variables:
generales y especificas. Por lo tanto,
el primer resultado de la primera fase
de investigacion corresponde a un
listado de 78 variables en total, de
las cuales 38 variables son
generales y 40 son especificas. Las
variables especificas se utilizaron
para 7 tipos de tumores malignos
que corresponden a los 7 canceres
de mayor frecuencia en el Hospital
de Especialidades José Carrasco
Arteaga. Por lo tanto, se crearon
variables especificas para los
canceres de mama, cuello uterino,
colorrectal,

prostata, pulmon,

estbmago y tiroides. EI listado

14



completo de las variables se lo

puede encontrar en el Anexo 1.

En lo que respecta al resultado

de la segunda fase del proyecto, se

virtual del Registro Hospitalario de
Cancer. Durante el proceso surgio la
necesidad de generar dos productos
adicionales y complementarios a la

plataforma virtual; los mismos se

consiguié generar la plataforma mencionan a continuacion:
Plataforma Virtual del Registro Hospitalario de Cancer del Hospital de

Especialidades José Carrasco Arteaga

Registro hospitalario

de cancer
Hospital José Carrasco Arteaga

UNIVERSIDAD
DEL AZUAY

Av. 24 de Mayo 7-77 y Hernan Malo. Teléfono: (593) 7 4091000. Fax: (593) 72815-997 Apartado 01.01.981
Cuenca - Ecuador

llustracioén 2: pantalla de inicio del Registro Hospitalario de Céancer del Hospital de

Especialidades José Carrasco Arteaga.

A esta plataforma virtual se puede acceder a través del link:

registrohospitalario.uazuay.edu.ec

Esta pagina web permite almacenar informacién de pacientes oncoldgicos
atendidos en el Hospital de Especialidades José Carrasco Arteaga. La capacidad
de almacenamiento de la plataforma virtual es de 100 GB y la misma es

ampliable segun la necesidad y proyeccion; por el momento la plataforma

REVISION SISTEMATICA SOBRE VARIABLES EPIDEMIOLOGICAS 15
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permite un registro de 1°000.000 personas. En base a la informacion recolectada
se puede generar base de datos y graficos de barra y pastel con estadisticas

importantes segun el usuario lo requiera.

REVISION SISTEMATICA SOBRE VARIABLES EPIDEMIOLOGICAS 16
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TABLA 1

tematica de las variables generales para el
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Resultados de la revisi

Tabla 1

Registro Hospitalario de Cancer
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TABLA 2

Tabla 2: Resultado de la revision sistemdtica de las variables especificas para el Registro Hospitalario de Cdncer
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Manual para el registrador del
Registro Hospitalario de Cancer

del Hospital de Especialidades

José Carrasco Arteaga.

REGISTRO
HOSPITALARIO
DE CANCER

HOSPITAL DE ESPECIALIDADES
JOSE CARRASCO ARTEAGA

MANUAL PARA
EL REGISTRADOR

llustracién 3: Portada del Manual para el
registrador del Registro Hospitalario de
Cancer del Hospital de Especialidades

José Carrasco Arteaga, IESS

El Manual para el Registrador
del Registro Hospitalario de Cancer
del Hospital de Especialidades José
Carrasco Arteaga corresponde a un
documento PDF de 48 paginas en el
cual se describe de manera concisa
cada una de las variables a ser
consideradas en la plataforma
virtual. De igual forma, se describe la
forma en la cual se agruparon las

variables, el proceso para generar

los gréaficos y base de datos. La

ultima seccibn del documento
consiste en recomendaciones y un
glosario que permitira realizar el
registro de una manera mas sencilla

y organizada.

Video

Registro Hospitalario de Cancer

informativo sobre el

del Hospital de Especialidades

José Carrasco Arteaga

ALARIO
RO HOSPIT
REGIST RO GANGER

% \ e
‘i’v‘\fmmatwn

L DE ESPEC\A\.IDADES
ASCO ARTEAGA

HQSNTA
JOSE CARR

0.9

iy
gtz €2

llustracion 4: Video informativo sobre la
plataforma virtual del Registro Hospitalario
de Cancer del Hospital de Especialidades
José Carrasco Arteaga, IESS

Este video que es un anexo
en formado CD, y es un
complemento del Manual para el
Registrador, tiene una duracion de
12 minutos. El video relata de
manera concisa la importancia del

Registro Hospitalario de Cancer y



describe la estructura y funciones de

la plataforma virtual del RHC.

DISCUSION

En 1931, el Colegio Americano
de Cirugia (ACS, por sus siglas en
inglés) propuso la implementacién
de los Registros Hospitalarios de
Cancer (RHC) en todos los
hospitales que tratan a pacientes
oncolégicos. Desde 1950, el ACS
inicid un proceso para establecer
estandares en dichos hospitales. En
el afio de 1953 se establecié el RHC
como uno de los cuatro elementos
obligatorios del Programa de Cancer
de un Hospital, para acreditarlo
como centro de atencién a pacientes
oncolégicos. En Estados Unidos
existen mas de 1300 hospitales
acreditados hasta la actualidad (6).
Los cuatro componentes para la
acreditacion son: comité de cancer
hospitalario, programa de cancer
que incluya conferencias regulares,
estudios para evaluacion del cuidado
del paciente y el registro de cancer
con su respectivo seguimiento; estos
cuatro componentes deben estar
correlacionados  (10). Por o

mencionado anteriormente, se
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destaca lo indispensable que es
poseer un registro hospitalario de
cancer en todos los establecimientos
de salud que dan tratamiento a los
pacientes oncologicos. De esta
forma, el RHC del Hospital José
Carrasco Arteaga permite que la
institucion pueda trabajar y cumplir
con parametros establecidos
mundialmente.
Conforme el crecimiento
poblacional, el desarrollo de la
tecnologia y los avances de
investigacion, se ven cada vez
nuevas necesidades que exigen a
los distintos apartados actualizarse
constantemente. La adquisicion e
implementacion de la tecnologia
informatica ha remodelado de
manera dramatica los servicios de
salud alrededor del mundo (18). Los
sistemas informaticos aplicados a la
medicina modernizan los sistemas
de salud y promueven mejoras para
la investigaciéon médica. Aplicar la
tecnologia al ambito de la salud
mejora al sistema al reducir costos,

aumentar la seguridad del paciente y
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mejorar la calidad de atencion (19).
El haber implementado un registro
digital de cancer en una institucion
médica tan grande como la del
Hospital José Carrasco Arteaga es
un claro ejemplo de lo mencionado
anteriormente. La unidon de la
medicina con la informatica favorece
a los sistemas de salud pues permite
obtener y reforzar informacion
valiosa.

Los primeros registros de cancer
solian ser aplicados a través de
encuestas que eran enviadas por
correo para que éstas, una vez
llenadas, sean reenviadas a
organismos mayores. Este sistema
no era efectivo porque no siempre se
obtenia una respuesta de vuelta,
algunos formularios se perdian en el
proceso y era dificil obtener el
personal necesario para la
transcripcion manual. En pleno siglo
XXI, con el desarrollo informatico, los
sistemas de salud se van renovando
de manera constante. La informatica
aplicada al cancer ha demostrado
tener multiples beneficios entre los
que se mencionan (13):

- Organizar la informacion de

forma significativa y

comprensible para los
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médicos, investigadores y
pacientes.

- Usar la informacién para
mejorar los tratamientos de
cancer.

- Generar graficos que reflejen
la informacion colocada para
descubrir e identificar

tendencias.

Los establecimientos de salud del

Ecuador han realizado esfuerzos

para digitalizar la informacién

médica. No obstante, existen
establecimientos que aun mantienen
toda la informacién de manera fisica,
en hojas y carpetas, que a lo largo de
los anos se pierde. El cancer, al ser
una enfermedad crénica no
transmisible con una alta
morbimortalidad, deber ser
notificado y registrado de manera
sistematica. El desarrollo del registro
hospitalario de cancer, con todas sus
variables, permite el seguimiento
que todo paciente oncoldgico
requiere. De igual forma, Ila
plataforma digital tiene la opcién de

generar graficos de barras, pastel, y

tablas. Por lo tanto, el RHC del HICA

cumple con los requisitos y las metas
de cualquier registro a nivel mundial.

Sus datos permiten observar y
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prececir tendencias, asi como ser la

fuente para futuras investigaciones.

El programa “Accion Comunitaria
en el campo de la Salud Publica” de
la Comision Europea identifico para
el 2003 como area prioritaria
desarrollar y coordinar los sistemas
informaticos para la salud y operar
sistemas para monitorizar la salud
(16). El Instituto Nacional de
Busqueda de Cancer define a la
informatica como la busqueda,
desarrollo o] aplicacion de
herramientas computarizadas vy
técnicas para expandir el uso de

datos biolégicos, médicos o de

salud, incluyendo aquellas
herramientas para adquirir,
almacenar, organizar, archivar,

analizar o visualizar la informacion
(20-22). Varios estudios mencionan
que la relacion del registro de cancer
en paises en desarrollo no debe
subestimarse puesto que esta
enfermedad es un problema de
salud significativo en los paises en
desarrollo  cuyas  proyecciones
indican que éste aumentara en el
futuro. Ademas, la presencia de un
adecuado sistema de informacion es

esencial para cualquier estrategia de
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control sobre cualquier cancer (13).
En lo que respecta a Ecuador, la
Sociedad de Lucha Contra el Cancer
(SOLCA) fue una de las primeras
instituciones en aplicar el RHC en
sus distintos nucleos. Por lo tanto,
hay que promover la implementacién
de dichos registros en todos los
hospitales a nivel nacional que

manejan a pacientes oncoldgicos.

Dentro de las prioridades de la
OMS con

enfermedades

respecto a las

cronicas no
transmisibles, se alienta a los
distintos paises a crear politicas y
programas que identifiquen de
manera oportuna factores de riesgo

y grupos
Representantes de la OMS han

vulnerables.

manifestado multiples veces que
estas medidas sanitarias deben
involucrar a todos los politicos y altos
mantos de un pais. En Nueva York,
el sistema sanitario ha recibido
apoyo de la parte administrativa del
estado. La ley de Salud Publica del
estado de Nueva York establece que
cada médico, odontdlogo o
trabajador de salud, debera notificar
de manera inmediata, o maximo

dentro de los ciento ochenta dias,
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cada caso de cancer o enfermedad
maligna que acuda para atencion de
salud (23). En nuestro pais, no esta
regulada la notificacion inmediata de
pacientes con el diagnostico o
sospecha de neoplasia. Por lo tanto,
generar medios para mejorar esta
situacion, como la implementacion
de la plataforma digital del registro
hospitalario de cancer, es un hito en
lo que respecta la medicina,

tecnologia y cancer.

La recoleccion de informacion de
manera regular es importante para el
hospital y para los registros de
cancer centrales que dependen de
los registros de cancer hospitalarios.
La Comision de Céancer del Colegio
Americano de Cirujanos establece
que el registro de los pacientes
diagnosticados o tratados en una
facilidad médica deben incluirse
dentro de los 6 meses de atencion y
generalmente se los ingresa de
manera retroactiva, es decir, se
ingresan pacientes posteriormente a
su fecha de atencién. Se regula el
ingreso de pacientes de manera
continua y oportuna para evitar la
sobrecarga de trabajo, mejorar la

calidad de la informacién y evitar
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malentendidos que podria corregirse
y evitarse al registrar a los pacientes
de manera temprana (23, 24). Lo
fundamental para el adecuado
funcionamiento del registro es
instruir  apropiadamente a los
registradores, es por eso que se cred
el manual y el video informativo para
complementar el proceso de ingreso
de pacientes. Ademas, durante el
desarrollo del proyecto, en las fases
de prueba se dirigié e instruyé a la
persona que sera el registrador
designado del HJCA.

Cada Registro Hospitalario de
Cancer se disefia de manera
particular en base a sus historias
clinicas y caracteristicas propias del
hospital. No obstante, la mayoria de
las variables son comunes a la
mayoria de los registros. Estos datos
son los que permiten que el
Departamento de Oncologia de un
hospital en particular otorgue el
presupuesto y recursos humanos
necesarios a ese departamento
puesto que se basa en estadisticas
reales obtenidas del registro y no en
presunciones. En lo que respecta a
la administracion hospitalaria, los

datos del registro hospitalario de
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cancer permiten prever salas de
cirugia, candidatos a quimioterapia o
radioterapia adjuvante, y candidatos
para terapia paliativa. De igual
forma, los datos reflejaran las futuras
necesidades adquirir citostaticos,
médicos oncélogos, enfermeras,
cirujanos, entre otros (16-18, 25).
Ademas, el registro genera
porcentajes de pacientes con
enfermedad temprana, avanzada y
metastasica (16). Es asi que durante
el desarrollo del listado de variables
para el RHC, se tuvieron multiples
reuniones  con los médicos
oncologos del HICA, quienes con su
experiencia y conocimiento de las
condiciones y realidad de dicho
hospital, ayudaron a crear el listado
final de variables, el cual contempla
todas las normas minimas
recomendadas por instituciones

como el SEER y el IARC.

El registro hospitalario debe
contener la informacibn mas
completa y exacta posible. No
obstante, debe primar la calidad y la
confidencialidad del paciente, por lo
cual se debe limitarlos datos que
consten en los registros para que

éstos sirvan al propdsito de los
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mismos. Es importante codificar y
estandarizar la informacion
registrada para que pueda ser
comparable posteriormente. Para un
buen registro de tumores se
necesitan principalmente dos
caracteristicas, la exhaustividad y la
validez. La primera hace referencia
al grado en el cual se registran todos
los pacientes que acuden por cancer
a una institucion. El segundo hace
referencia a la confiabilidad de que
una caracteristica determina esté
verdaderamente presente en un
paciente. Los datos de identificacion
nos permiten evitar duplicidad en los
registros. Los datos relacionados a
la enfermedad pueden ser utilizados
con fines investigativos y en
planificaciéon de salud (16, 18, 22,
26). Todo ello se considerd y aplicd
durante las distintas fases del
desarrollo de la plataforma digital del

Registro Hospitalario de Cancer.

Los registros hospitalarios
ademas de mejorar la calidad de
atencion hacia el paciente
oncolégico 'y permitir priorizar
decisiones administrativas en base a
la carga que presenta esta

morbilidad para la institucion,
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también es una fuente para el
aprendizaje y la educacion. Los
registros hospitalarios producen un
resumen anual, el mismo que sirve
para tomar acciones en base a sus
datos; al determinar un cambio
brusco entre un ano al otro da la
oportunidad de formular hipdtesis,
proyectos de investigacién clinica.
Por otra parte, facilita establecer,
desarrollar, fomentar y monitorizar
programas de educaciéon en salud,
de prevencidn, sirve para el disefio y
trabajo inicial de estudios
epidemioldgicos especificos (6, 11,
24, 25, 27, 28). ElI registro
hospitalario permite realizar un
seguimiento  sistematico a los
pacientes sin interferir en su
tratamiento clinico, evaluar la
efectividad de los mismos a través
de la supervivencia de los casos
atendidos en el hospital. Estos
registros ayudan a los médicos
tratantes en el seguimiento de sus
casos Yy proporcionan informacion
estadistica sobre los resultados de la
terapia (6, 10, 29, 30, 31).
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CONCLUSIONES

Varias organizaciones
reconocidas a nivel mundial, como
son la Organizacién Mundial de la
Salud, el Colegio Americano de
y el 1ARC, han

manifestado desde hace varios anos

Cirujanos

que el cancer es una patologia ante
la cual los sistemas de salud deben
tomar medidas que abarcan desde la
vigilancia epidemioldgica,
prevencion, hasta la rehabilitacion.
La implementacion del Registro
Hospitalario de Cancer en el Hospital
de Especialidades José Carrasco
Arteaga representa un hito en lo que
respecta a la atenciéon, manejo y
cuidado del paciente oncoldgico
dentro de esta institucion. Una vez
mas, se fusioén la ciencia y tecnologia
para generar sistemas informaticos
que contribuyen al desarrollo y
crecimiento de la medicina. La
creacion del registro hospitalario en
el HJCA

planificacion, evaluacion de servicios

contribuira a la

y calidad de asistencia de los
pacientes atendidos. Ademas, se
valorara la calidad de asistencia
sanitaria, se distribuiran mejor los

recursos oncoldgicos en funcién de
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sus necesidades, se produciran
mejoras en el area administrativa y
de organizacion del hospital, se
priorizara la demanda de personal
en base a su realidad. El registro
hospitalario de cancer es la
herramienta que permite valorar la
calidad de Ila atencibn a los
pacientes oncoldgicos. Al establecer
sistemas de vigilancia de calidad que
detecten desigualdades y brechas y
en atencion permitira mejorar los
servicios ofertados y también
permitira realizar politicas y ejecutar
planes dirigidos a mejorar el control
del cancer. Al disponer de la
plataforma digital para el RHC en el
HJCA, se asegura que toda la
informacion de los pacientes
oncoldgicos esté estandarizada, es
factible calcular la tasa de
supervivencia y finalmente priorizar
recursos e intervenciones en base a

su casuistica.

Por lo expuesto, el RHC
servira no solo para orientar las
medidas sanitarias a nivel
institucional, si no también a nivel
nacional. Este registro generara
mejoras en las areas administrativas

y sin duda alguna sera fuente de

REVISION SISTEMATICA SOBRE VARIABLES EPIDEMIOLOGICAS
Y CLINICAS DE UN REGISTRO HOSPITALARIO DE CANCER

futuras investigaciones que
aportaran al crecimiento cientifico en
nuestra comunidad. La cantidad y
calidad de los datos recolectados
generaran estadisticas propias de
nuestra area de salud lo cual es un
area débil en los paises de medianos
ingresos, como el nuestro. Sin
embargo, es importante tener
presente que para obtener
resultados de esa magnitud debe
primar la paciencia y la constancia;
Por ejemplo, Estados Unidos lleva
mas de medio siglo con experiencia
sobre el registro del cancer. El
HJCA, con la implementacion de
este registro, recién comienza a
documentar todos sus pacientes en
una plataforma exclusiva para el
cancer, por lo cual sera un proceso
de adaptacién en el departamento

de Oncologia.

Asi como la OMS, el SEER y
otras instituciones dedicadas al
manejo de informacion y pacientes
oncolégicos han manifestado, el
area de la medicina dedicada al
cancer es un area en constante
dinamismo por los avances vy
descubrimientos que se generan dia

a dia. Por lo tanto, esta plataforma
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virtual del Registro Hospitalario de
cancer es una aplicacion abierta y
dispuesta a modificaciones segun
los doctos consideren necesario y
segun los datos muestren
tendencias que requeriran nuevas
opciones a ser incluidas para
mejorar la atencion médica. Este
proyecto tan solo es el comienzo de
un trabajo que requerira mejoras

conforme las demandas lo exijan.

RECOMENDACIONES

Los registros hospitalarios de
cancer son herramientas
fundamentales en cualquier hospital
que trate a pacientes oncoldgicos,
por lo que se sugiere socializar sobre
esta plataforma en las distintas
unidades de tratamiento del cancer
de nuestra ciudad. Ademas, se
recomienda expandir las variables
especificas a un mayor numero de
canceres para de esa manera
obtener una base mas exhaustiva
que proporcione mas informacion
sobre el cancer, sin comprometer la
confidencialidad del paciente. Asi, se
dispondra de un mayor banco de
datos para estudios etiologicos, de

incidencia, entre otros.
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ANEXO 1
Listado de variables

VARIABLES GENERALES

Identificacién del paciente

1.

WO NU WD

PR R RPPRRPRRPRP R
OCOoWONOOUDWNERO

Historia clinica
Nombres

Apellidos

Numero de cédula
Fecha de nacimiento
Edad

Sexo

Etnia

Instruccion

. Peso

. Talla

. IMC

. Consumo de tabaco

. Actividad fisica

. Lugar de residencia: provincia y cantén
. Persona de contacto

. Teléfono

. Observaciones

. Correo electrénico

Enfermedad

20.
21.
22.
23.
24,
25.
26.
27.

Fecha de diagnodstico
Edad al diagndstico
Lugar de diagnéstico
CIE-10
Subclasificacion CIE-10
Sistema TNM

Estadio del tumor
Lateralidad

Tratamiento recibido

28.

29.

30.
31.
32.
33.
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Tipo de tratamiento

a. Radical

b. Paliativo
Tratamiento recibido

a. Cirugia
Quimioterapia
Radioterapia
Hormonoterapia
Inmunoterapia
Sintomatico

g. No tratamiento
Fecha de fin de tratamiento
Fecha de respuesta
Fecha de recaida
Respuesta obtenida

a. Remisién completa

O Qoo T

b. Remisién parcial
c. Estatismo
d. Progresion
34. Supervivencia libre de enfermedad

Seguimiento del paciente
35. Fecha de ultimo contacto
36. Estado vital
a. Vivo sin actividad tumoral
b. Vivo con actividad tumoral

c. Muerto sin actividad tumoral
d. Muerto con actividad tumoral

e. Perdido
37. Fecha muerte
38. Sobrevida global

VARIABLES ESPECIFICAS

Céancer de estomago
39. Tipificacion de Helicobacter Pylori
40. Gastritis crénica atrofica
41. Metaplasia intestinal
42. Displasia intestinal
43. Dieta
44. HER2
45. Tratamiento

Cancer de colon

46. Dieta

47. Enfermedades previas
a. Enfermedad de Crohn
b. Colitis ulcerosa
c. Poliposis adenomatosa

familiar
48. Antecedentes familiares de cancer
colorrectal

49. Localizacion
a. Ascendente
b. Descendente
c. Transverso
d. Sigma

Cancer de recto

50. Dieta

51. Enfermedades previas
a. Enfermedad de Crohn
b. Colitis ulcerosa
c. Poliposis adenomatosa

familiar
52. Antecedentes familiares de cancer
colorrectal
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53. Localizacion

a. Alto
b. Medio
c. Bajo

Cancer de pulmén

54. Ocupacion
a. Mineria
b. Construcciéon
¢c. Maderay derivados
d. No aplica

55. Histologia
a. Células pequefiias
b. Células no pequefias
¢. Carcinoide
d. Otros

56. indice tabaquico

Cancer de mama
57. Menarca
58. Menopausia
59. Edad al primer embarazo
60. Familiares con cancer de mama
61. Estrégenos
62. Subtipo molecular
a. Luminal A
b. Luminal B
c. HER2 enriquecido
d. Triple negativo

Cancer de cuello uterino
63. Edad al inicio de vida sexual activa
64. Numero de compaiieros sexuales
a. Unico
b. Multiples
c. Noregistrado
65. Investigacion por virus de papiloma
humano
66. Vacunacion para virus de papiloma
humano
67. Control citoldgico rutinario

Céancer de prostata
68. Antecedentes familiares de cancer de
prostata
69. PSA total al diagndstico
70. Patron de Gleasson
71. Escala D’Amico
72. Tratamiento

Céncer de tiroides
73. Subtipo

a. Papilar

b. Folicular

REVISION SISTEMATICA SOBRE VARIABLES EPIDEMIOLOGICAS
Y CLINICAS DE UN REGISTRO HOSPITALARIO DE CANCER

74.

75.
76.
77.
78.

c. Medular
d. Anaplasico
Antecedente familiar de cancer de
tiroides
Radioterapia
TSH inicial
Tiroglobulina inicial
Anticuerpos anti tiroglobulina inicial
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