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Resumen

Hoy en dia la informacion es el insumo basico
para toda actividad de gestion: registrar la ocurren-
cia de eventos, el tratamiento, evolucion y desenla-
ce del suceso inicial en forma organizada y bajo
esquemas que permitan la gestion oportuna de la
informacion debe ser priorizada, actualmente, En
Venezuela, la informacion oficial sobre cancer
encuentra barreras dificiles de superar dado que la
realidad no puede ser medida y estudiada debido
principalmente a que la normativa vigente en salud
del Estado Venezolano no prioriza estos datos den-
tro de los estandares de vigilancia de enfermedades
de notificacion obligatoria (ENO), por esta razon,
se elaboré una Propuesta de Registro Unico
Epidemiologico Oncologico con vision nacional que
permita conocer esta realidad, A través del diagnos-
tico de la situacion actual, el andlisis y seleccion de
las herramientas tecnologicas para el posterior
diserio de la propuesta y la evaluacion de la posible
factibilidad de la misma. Se considero un proyecto
de tipo factible ; que permitio disefiar el Sistema
Epidemiologico de Registro Oncoldgico, divido en
un registro fisico y una virtual que permite la inte-
gracion de la base de datos inter-institucional cuya
factibilidad operativa, técnica y financiera es total-
mente viable, con una inversion directamente pro-
porcional a la relevancia del mismo.

Palabras clave: felemedicina; registro oncolo-
gico, registro epidemiologico.
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Abstract

Telemedicine in Public Health:
Epidemiological System of Oncologic Registry

Today information is the basic input for any

management activities: record the occurrence of
events, treatment, evolution and outcome of the
initial event in an organized and under schemes
that allow timely management information should
be prioritized, currently, in Venezuela, the official
information about cancer is difficult barriers to
overcome given that reality can not be measured
and studied mainly because current regulations
health of the Venezuelan State does not prioritize
these data within the standards of surveillance
notifiable diseases (ENO), For this reason, a pro-
posal for a Single Registry Cancer Epidemiology
with national vision to know this reality, Through
the diagnosis of the current situation, analysis and
selection of technological tools for the subsequent
design of the proposal and the assessment was
drafted possible feasibility thereof. a project type
was considered feasible; which allowed design the
Epidemiologic System Cancer Registry, divided
into a physical record and virtual one that allows
the integration of the basis of inter-institutional
data whose operational, technical and financial
feasibility is entirely feasible, with a directly pro-
portional investment to the relevance of same.

Key words: telemedicine; cancer registry; epi-
demiologies.
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Introduccién

Una de las herramientas esenciales para la prac-
tica efectiva de la salud publica son los sistemas de
informacién sobre los problemas de salud que
aquejan a las poblaciones y sus factores determi-
nantes. Los procedimientos de recoleccion de
informacion, almacenamiento, andlisis e interpre-
tacion para la toma de decision se han integrado en
sistemas informacionales que, ademas de la visua-
lizacion y medicion de los fenomenos relacionados
con la salud, aportan conocimiento y dinamicas de
relacion entre organos de ambitos muy diversos
pero que confluyen en el comun objetivo de preser-
var la salud de la poblacion®™.

Las nuevas tecnologias de la informacion y de
la comunicacion, asi como los usos ofrecidos por
las redes sociales estan generando un nuevo espa-
cio y modo de conocimiento e intervencion para la
salud publica del siglo XXI.

Es por ello, que se trata de contar con sistemas
de informacion sanitaria y no sanitaria que permi-
tan observar y analizar en tiempo real los fendme-
nos relacionados con la salud y sus determinantes,
con el fin de obtener conocimientos y apoyo a la
toma de decisiones para las actuaciones de preser-
vacion, mejora y control de las enfermedades,
lesiones, discapacidades, muertes y sufrimiento
fisico y moral de las poblaciones.

Tanto los sistemas de informacion como los pro-
fesionales de salud publica han de estar en continua
evolucion al igual que lo estan los agentes y feno-
menos determinantes de la salud de las poblaciones.
Por ello, es preciso contar con sistemas informacio-
nales que integren la dispersa informacion de inte-
rés y la analicen de manera fiable, potente y versa-
til para que la gestion del conocimiento alcance el
nivel de inteligencia de salud publica®.

Los sistemas de monitorizacion en tiempo real
y las redes centinelas sanitarias son dos buenos
ejemplos que, fruto de las caracteristicas inherentes
al sistema y del esfuerzo de los profesionales, vie-
nen demostrando su utilidad no solo para la salud
publica sino también para la practica clinica: como
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herramienta proveedora de informacion y de inves-
tigacion complementando a otros sistemas de
informacion e investigacion tradicionales”.

La salud publica, como disciplina cientifico-
técnica al servicio de la salud de la comunidad,
debe contar con sistemas de informaciéon que se
beneficien de los avances tecnoldgicos para cono-
cer, comprender e intervenir cada vez mas eficaz-
mente sobre las causas de los fendmenos que afec-
tan la salud, contribuyendo a la generacion de
mayores y mejores estados de salud y bienestar en
las personas‘.

Los sistemas de informacion de salud publica
deben recopilar no solo datos sobre los parametros
de salud de la poblacion, el desempeio del sistema
de salud y la infraestructura sanitaria, sino también
informacion sobre los factores determinantes de la
salud y de las desigualdades de esta, la cobertura y
el uso de los servicios, incluidos algunos estratifi-
cadores clave para la intervencion focalizada tales
como el sexo, edad, la situacidon socio-econdmica,
la ubicacion geografica, nacionalidad o rasgos cul-
turales, entre otros®.

Hoy en dia la informacion es el insumo basico
para toda actividad de gestion: registrar la ocurren-
cia de eventos, el tratamiento, evolucion y desenla-
ce del suceso inicial en forma organizada y bajo
esquemas que permitan la gestion oportuna de la
informacion, debe ser una actividad priorizada par-
tiendo desde los centros de salud, hasta las institu-
ciones estadales cuya funcion sea evaluar el com-
portamiento de la salud publica.; que permitan, que
este Conjunto de elementos dindmicamente relacio-
nados entre si, puedan realizar una actividad para
alcanzar un objetivo determinado, operando sobre
entradas y proveyendo salidas procesadas; dentro de
un contexto propio, que podria mostrar una realidad
diferente, retroalimentando al punto de entrada con
soluciones al problema planteado inicialmente.

Para finales del afo 2012 se espera una pobla-
cion mundial que sobrepase los 7.400 millones de
personas, de las cuales cerca de 12 millones de
casos de cancer se diagnostican por afio, estable-
ciéndose, como la primera causa de mortalidad



mundial, con una cifra de 7.600 fallecidos
anualmente. Las regiones de América Latina
y del Caribe juntas responden por 10% de la inci-
dencia de cancer en el mundo®. La OMS estima
que en 2030 mas de 1 millon de personas deberan
morir a cada afio victimas de cancer en los paises
de América Latina®*®.

En América Latina existen numerosos proyec-
tos para el registro de cancer. Uno de ellos es el
Registro Institucional de Tumores de Argentina
(RITA)®), cuya funcion principal es registrar en
forma completa, continua y sistematica los datos
personales de todos los casos de cancer atendidos
en las instituciones adheridas, las caracteristicas
anatomopatologicas de los tumores y los detalles
clinicos del tratamiento y seguimiento de los
pacientes, para luego analizar y brindar informa-
cion sobre la atencion oncologica en los servicios
de salud®.

En Venezuela, la informacion oficial sobre can-
cer encuentra barreras dificiles de superar, dado
que la realidad no puede ser medida y estudiada
debido principalmente a que la normativa vigente
en salud del Estado Venezolano no prioriza estos
datos dentro de los estandares de vigilancia de
enfermedades de notificacion obligatoria (ENO)®.

Objetivos

Disefiar un sistema de Registro Epidemioldgico
Oncoldégico basado en la Clasificacion
Internacional de la Enfermedades para Oncologia.
mediante las siguientes herramientas:

*  Elaborar un modelo tnico de registro fisi-
co epidemiologico Oncoldgico nacional
siguiendo los lineamientos de clasifica-
cion internacionales.

*  Diseiar la interfaz grafica para el sistema
Epidemiologico de Oncologico.

* Evaluar la factibilidad de este sistema
Epidemiologico de Oncologico.

Metodologia

Se considerd un proyecto de tipo factible apo-
yado en el disefio de un trabajo de campo no expe-
rimental de corte transversal retrospectivo; en
atencion al tipo de investigacion, metodologica-
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mente se plantean cuatro fases de estudios"*'>',
con la finalidad de dar cumplimiento cabal con los
requisitos que esta modalidad de proyecto amerita:

*  Primera fase: se corresponde con la iden-
tificacion de las inquietudes y a tal fin se
recolectaron los datos a través de entrevis-
ta espontanea y haciendo uso de un dialogo
abierto. Adicionalmente, se utilizaron la
observacion de los procedimientos que se
realizan para el control del Servicio de
Oncologia del Hospital Dr. Luis Razetti del
Estado Anzoategui, Venezuela, posterior-
mente se realizaron analisis de contenido
mediante una lectura general de los textos
con relevancia en el tema investigativo.

*  Segunda fase: consistio en la determina-
cion de los requerimientos necesarios para
el disefio y desarrollo de la propuesta, ana-
lizando y seleccionando las herramientas
que favorecen la creacion e implementa-
cion del registro tinico epidemiologico en
esta especialidad clinica.

e Tercera fase: a la que se denomino fase de
gjecucion; se aplico una prueba piloto con
los datos obtenidos a través del instrumen-
to de recoleccion de datos disefiado a tal
fin; ulteriormente, se procesaron dichos
datos sobre el sistema de registro disefiado
y se valido la confiabilidad de la propues-
ta realizada.

e Cuarta fase: se evalu¢ la factibilidad de la
propuesta a través de juicios de expertos
bajo los criterios de tipo técnico, aspectos
funcionales y la usabilidad del mismo.

La propuesta: Sistema epidemioldgico de
registro oncologico

Para elaborar la propuesta de Registro
Epidemiologico Oncolodgico para la institucion en
estudio, acorde con la Clasificacion Internacional
del Cancer, amerit6 en primera instancia definir la
poblacion objeto para la cual se elabora la propues-
ta, seguidamente se disefiaron los sistemas de
ingreso al registro a través de la elaboracion de la
Planilla de registro de nuevos ingresos y Planilla
de seguimientos, que ulteriormente debe ser archi-
vada en fisico segun la inicial del primer apellido
del paciente ocupando el espacio que le pertenezca
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segun los digitos numéricos que corresponda a la
posicion con la que ingresa a dicha carpeta, poste-
riormente a esto se procede con el analisis y selec-
cion de las herramientas tecnologicas que favore-
cen el proceso de almacenamiento, monitoreo y
seguimiento de informacion que permitiran el dise-
fo de la interfaz grafica, para ulteriormente elegir
el medio de distribucion apropiado para la entrega
de los mismos, tomando en consideracion el aspec-
to temporespacial de acuerdo a criterios evaluados
a tal fin, ver Figura N°1.

Para la consecucion de lo expuesto en parrafos
anteriores se propuso dividir el desarrollo de la
propuesta en diversas etapas las cuales conllevari-
an al logro del objetivo propuesto; a tal fin se divi-
den en cuatros etapas esenciales:

1) Diseiio de la planilla de registro de nuevos
ingresos y planilla de seguimientos

Para la elaboracion de las planillas de registro de
nuevos ingresos y planilla de seguimientos (Figura
N° 1) se realizd un prueba piloto con un total de
473 historias médicas del servicio de Hemato-onco-
logia del Departamento de Medicina Interna del
Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”, que
ingresaron durante el periodo abril 1996- abril
2013, de esta manera se pudo verificar los suscepti-
bilidad de los datos que deben ser plasmados en
ambas planillas, y que poseen importancia para los
objetivos que persigue esta investigacion.

2) Analisis y seleccion de herramientas tecno-
logicas

La seleccion de las herramientas tecnologicas
constituye un objetivo de investigacion de este
estudio y tiene como finalidad tomar decisiones
pertinentes al adoptar soluciones técnicas, impor-
tantes también desde el punto de vista de la ges-
tion de la informacion, la gestion del conoci-
miento y la interaccion colaborativa. La selec-
cion de la tecnologia puede resultar variada, pues
cada uno de estas tiene sus ventajas y limitacio-
nes, sin embargo cada una de ellas cumple con
una eficacia de acuerdo a los objetivos que se
persiguen y los medios utilizados.

Debido al alto nimero de herramientas y tecno-
logias hoy disponibles, el analisis de las mismas se
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bas6 en estudios e investigaciones especificas y de
tipo técnico que constituyen la literatura disponible
sobre el tema. Siendo considerado en primer térmi-
no el uso del Internet como herramienta base para
el desarrollo de la propuesta, dado su alto grado de
accesibilidad asi como un elemento favorecedor
del proceso comunicativo e informativo. Posterior
a esta primera eleccion y tomando como base el
Internet como medio, se desprendid el ulterior
analisis de las herramientas tecnologicas que favo-
recieran la interactividad como plataforma para el
desarrollo de la propuesta.

3) Elaboracion de la interfaz grafica

La interfaz hombre-maquina se refiere a la parte
del sistema que esta disefiada para funcionar como
vehiculo de comunicacion entre la aplicacion
informatica y el usuario, la cual puede lograr a tra-
vés de dichas aplicaciones las tareas que desea rea-
lizar y de esta manera recibe informacion sobre el
estado del sistema. Se dice que el sistema de inter-
faz de usuario debe manejar un lenguaje que pueda
interpretar las o6rdenes del usuario e igualmente el
sistema expresar el estado del mismo®.

De ese modo, el disenio del sistema de interfaz
tiene como objetivo aumentar el nimero de usua-
rios del mismo, de alli pues que una buena interfaz
debe aumentar la velocidad de aprendizaje de la
aplicacion, por lo que los sistemas deben minimi-
zar los errores que puede cometer el usuario, ade-
mas ser de facil memorizacion y atractiva, ya que
un sistema mas complejo solo seria utilizado por
usuarios que se vean en la obligacion de usarlos
con mucha frecuencia.

Es importante resaltar que la interfaz va a
depender del tipo de usuario y de las necesidades
del mismo.Finalmente, y luego de establecer los
criterios basicos que sustentan la investigacion,
se procedid a la identificacion de los aspectos
tecnologicos a desarrollar para el disefio de la
misma, posterior a la investigacion documental
llevada a cabo por los investigadores se decidio,
en vista de las multiples ventajas que ofrece, el
uso del internet para la ejecucion de la propuesta,
disefiando la interfaz grafica de una pagina web
que permitira al usuario final poder “navegar”
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Figura 1. Sistema Epidemioldgico de Registro Oncoldgico (SEROVZLA)
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El Sistema Epidemioldgico de Registro
Oncologico Nacional, consta de dos segmentos: un
registro inicial en fisico, incluido dentro de las ruti-
nas diarias de los servicios de medicina interna de
las instituciones participantes, que consta de una
Planilla de ingreso (Paso 1) que su vez esta distri-
buida por secciones desde los datos filiatorios
hasta el estatus de cierre del paciente, generando
asi, su cadigo de ubicacion para poder ser incluido
en las subsiguientes Planillas de seguimiento (
Paso2); ulteriormente se ingreso al registro en digi-
tal cumpliendo con los mismos pasos del registro
en fisico, pero ofreciendo mayor resguardo y segu-
ridad de la informacion administradas, que su vez
permitira generar boletines epidemiologicos actua-
lizados y personalizados segun la informacion que
decida incluir cada usuario de la pagina web.

Resultados

Evaluacion de factibilidad de la propuesta

En apartados anteriores se establecio la factibi-
lidad de la creacion de una pagina web como pla-
taforma adecuada para el disefio y desarrollo de la
propuesta para incorporar la Informatica y telema-
tica como herramientas para elaborar un sistema de
registro Unico de almacenamiento de toda la data
epidemiologica de cancer en el Departamento de

REGISTRO DIGITAL

9 REGISTRO

Fasiagy |
A

5 ACTUALIZACION
DE DATOS

Los autores.

Meédicina Interna del Hospital Universitario “Dr.
Luis Razetti” durante el periodo comprendido
entre Abril 1996 y Abril 2013.

Sin embargo se hace preciso establecer la facti-
bilidad de llevar a cabo una propuesta como la pre-
sentada y para tal efecto se consideran ciertos
aspectos:

Factibilidad operativa

En esta fase se analizd si la propuesta cumple
con los objetivos que se persigue una vez que se
piense en desarrollar e implementar el mismo, a tal
fin se observan aspectos tales como:

¢Las planillas de registros elaborados aportan
los datos epidemiologicos para compilar la infor-
macion relevante a los objetivos que persigue la
investigacion?

Al entender nuestra propuesta como un sistema
informacional, la elaboracion de ambas planillas de
registro representa la puerta de entrada al mismo,
por lo que supone uno de los pasos criticos para la
validez practica y cientifica de la propuesta; la fac-
tibilidad de la implementacion de esta herramienta
para la recoleccion de datos, se fundamente es su
diseno sencillo, donde solo se utiliza la informa-
cion necesaria, representativa y consensuada, facil-
mente integrada a la rutina al ser anexada a la his-
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toria clinica del paciente.

El proceso de entrada de datos al sistema de
informacion debe disefiarse de la forma mas inte-
grada posible a las rutinas de manejo de informa-
cion que sean imprescindibles para el desarrollo de
la actividad propia de las personas que generen los
datos. Por ello resulta imprescindible la intercone-
xion entre el Servicio de Hemato-Oncologia y el
Servicio de Historias médicas de la institucion
donde se llevo a cabo la investigacion.

1) ;(Las Herramientas Tecnologicas seleccio-
nadas para la elaboracion de la propuesta cum-
ple con los objetivos trazados en la investigacion?

Basada en un analisis bibliografico realizado
por los investigadores, en primera instancia, se
decidio el uso del internet como herramienta base
para el desarrollo de la propuesta, dado su alto
grado de accesibilidad asi como un elemento favo-
recedor del proceso comunicativo e informativo,
apoyado en la potencialidad que presenta el disefio
de una pagina web para generar resultados eficaces
en concordancia con los objetivos que se persiguen
y los medios disponible.

El desarrollo operativo del mismo, se funda-
menta en el interés y el desarrollo de las relaciones
de confianza y colaboracion entre el personal,
organos y los organismos que poseen los datos y
los medios para el posterior analisis, permitiendo
asi la utilizacion de dicha informacion para la ulte-
rior retroalimentacion del mismo.

Factibilidad técnica

Adicionalmente, la operatividad misma del sis-
tema depende de los elementos técnicos con los
que cuenta el servicio de servicio de Hemato-
Oncologia del Departamento de Médicina Interna
del Hospital Universitario “Dr. Luis Razetti”, que
garanticen el funcionamiento estable del sistema
de informacion en el tiempo, su estabilidad opera-
tiva y constante actualizacion tecnoldgica.

Factibilidad financiera y econémica

El Hospital Universitario Dr. Luis Razetti, de
Barcelona del Estado Anzoategui, cuenta con el
Departamento de Informatica, encargado del dise-
fo, elaboracion y posterior puesta en marcha de los

PAGINA 257 MED INTERNA (CARACAS) VOLUMEN 32 (3) - 2016

procesos informacionales llevados a cabo por la
institucion, asi como y el ulterior mantenimiento
de los mismos; por lo que, la implicacion de lo
expuesto anteriormente, se relaciona directamente
con los costos financieros, pues se cuenta con el
equipo técnico y humano para la ejecucion del pro-
yecto; y dentro de Institucion Hospitalaria en
cuestion, donde se desenvuelve el Servicio de
Hemato-Oncologia, con el equipamiento adecuado
para la ejecucion de la propuesta, los costos se
reducen a los gastos generales de mantenimiento
que deben tener previsto la institucion.

Discusion

Las aplicaciones de la Informatica en el sector
salud, son un extenso tema de discusion que dia a
dia se hace mas grande, con mas relaciones con
otras ciencias y con actividades vinculadas a la
tecnologia, la organizacion y muchos otros ambi-
tos. Las necesidades actuales de informacion, para
la toma de decisiones, para el conocimiento de la
problematica de las instituciones de salud con rela-
cion al registro del cancer va desde el momento de
la recoleccion de datos, al no contar con un sistema
de almacenamiento sencillo, de rapido manejo y
facil acceso , para su posterior utilizacion por parte
del personal que labora en los centros de salud y
aquellos que requieran de dicha informacion para
fines educativos llevando a cabo el manejo de sus
datos epidemiologicos, ademas, deben contar con
una correcta organizacion administrativa, quienes
se encuentran comprometidos con estos elementos
deberian conocer, como minimo, las nociones de lo
que es un sistema.

El Sistema Epidemiologico de Registro
Oncolodgico nacid de la revision retrospectiva del
problema existente en el manejo informacional del
cancer, pero, permitio generar una profunda vision
prospectiva para la posible solucion a esta proble-
matica. Esta iniciativa cumple con los requisitos de
todo sistema, al contar con una puerta de entrada
altamente susceptible a la informacion que se nece-
sita recoger de los pacientes que acuden al servicio
y que a su vez estd basada en la Clasificacion
Internacional de Cancer, asi como, de facil manejo
por el personal médico-asistencial, al ser disefiada
para ser incluida dentro de las rutinas diarias del



servicio, aumentando asi la factibilidad operativa
para su puesta en marcha; la creacion de codigos de
ubicacion para su posterior manejo, almacena-
miento y seguimiento de los casos, posibilitan el
uso racional y adecuado de la de informacion que
emerge de este, apoyado en una base de datos digi-
tal que ademas de su resguardo y mayor confiabi-
lidad del mismo, promueve la integracion de otros
centros hospitalarios y la adecuada expansion del
conocimiento que este podria aportar sobre el com-
portamiento epidemiologico de esta entidad noso-
logica. Aperturando una amplia puerta de salida a
este sistema informacional que definitivamente
retroalimentara al mismo y promoveria su amplia-
cion y mejoramiento, al contar con el apoyo y
motivacion tanto de las instituciones abocadas a la
resolucion del problema, como del personal que
ejecutara la propuesta.

Hacer uso de las herramientas que ofrece la tele-
medicina en tiempos de oscurantismo, es una mues-
tra de que el futuro esta en la integracion y la expan-
sion que debe existir en la medicina del siglo XXI.
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