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RESUMEN: Presentamos el sistema informatico para el Registro Poblacional del Cancer, implementado
por el Grupo de Desarrollo de Aplicaciones de CEDISAP, utilizando software libre. El sistema informatiza el
modelo de reporte de cancer, necesario para conocer la situacion de esta enfermedad en Cuba. Para ello se
desarroll6 una aplicacién web que gestionara la recoleccion, procesamiento, andlisis y almacenamiento de la
informacion que serd introducida desde cualquier unidad hospitalaria del pais con conectividad a la red de sa-
lud. Este software permitira calcular los indicadores necesarios para la investigacion clinica y epidemiolégica
sobre el cancer, la planificacién y evaluacién de los programas de prevencion, diagnéstico y tratamiento de la
enfermedad, la planificacion de los recursos materiales y humanos para la atencion al paciente oncoldgico y la
informacion oportuna para la toma de decisiones que permita mejorar la calidad de vida de los pacientes enfer-
mos.
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ABSTRACT: We present the informatic system for the Demographic Cancer Registry, implemented by the
CEDISAP' s Applications Development Group, using free software. This system computerizes the cancer report
model, needed to know the situation of this kind of disease at Cuba. That for, a web application was developed
to gather, process, analyze and storage the information that will be introduced from any hospital connected to
the health network from our country. This software will allow us to compute the necessary indicators for clynical
and epidemiological research about cancer, the planning and evaluation for prevention programs, diagnose and
treatment of the disease, human and materials resources planning for pacients attendancy, and oportune infor-
mation for decision take to improve patient's life quality..
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1. INTRODUCCION

El disefio de este sistema surge por la necesidad
de las Oficinas del Registro Nacional del Céancer
(RNC) y la Seccién Independiente de Control del
Cancer (SICC), de poseer una informacién oportu-
na y con calidad sobre la incidencia de cancer en
Cuba. Un paso necesario con este proyecto es el
de superar el papel de recolector pasivo de datos
del sistema de informacion actual asumiendo un rol
proactivo en la busqueda y completamiento de la
informacién primaria, convirtiéndolo en un genera-
dor de informacion util y de conocimiento para la
toma de decisiones.

Para alcanzar estos objetivos con una mayor efi-
ciencia, se necesitaba contar con una infraestructu-
ra confiable combinada con una tecnologia ade-
cuada de informacion que facilitara y mejorara la
recoleccion con calidad de informacion, la integra-
cion, el analisis y la comunicacion de los datos so-
bre cancer y que tuviera en cuenta la integracion
con el resto de las aplicaciones del Sistema de
Informacién para la Salud, particularmente con el
Registro Hospitalario de Cancer, el Sistema de
Oncopediatria que se pretende desarrollar en una
segunda etapa y a mayor plazo, con el Sistema
Informatizado para el Control del Cancer (SIGECA),
con una visién futura. Los Registros de Cancer son
sistemas de informacion que recogen, procesan y
analizan de forma exhaustiva, continua y sistemati-
ca un conjunto de informacion clinica y demogréafica
sobre nuevos casos de cancer.

El cancer es un conjunto de enfermedades en las
cuales el organismo produce células anormales
derivadas de los propios tejidos, parecidas a las
originales de las que proceden, y que pueden com-
portarse de diferentes modos, pero que en general
tienden a llevar a la muerte a la persona enferma
sin el tratamiento adecuado. [1], [2]

Los registros de cancer pueden ser poblacionales y
hospitalarios, el registro poblacional estd encargado
de registrar todos los casos nuevos de cancer que
se producen en una poblacién, en un area geografi-
ca definida, para realizar estudios epidemiolégicos
y de salud publica. Los registros hospitalarios re-
cogen un conjunto de datos basicos sobre todas las
neoplasias nuevas atendidas en un hospital, con
independencia de la procedencia geografica de los
pacientes. El principal objetivo de estos registros es
servir a la gestion de la asistencia y a la monitoriza-
cion de la calidad de la misma. Deben ser el nicleo
sobre el que se desarrollen los registros de pobla-
cion.

Las nuevas tecnologias de la informacién nos brin-
dan la posibilidad de contar con un sistema de in-
formacién mas exhaustivo, oportuno, agil y con

mayor calidad que nos permita el manejo de gran-
des volumenes de datos que generen informacién
periodica sobre esta patologia y los procesos que
involucra. Una mayor utilizacién de esta informacién
contribuye, ademas, a mantener y mejorar la cali-
dad de la atencién al paciente, prevenir la enferme-
dad y reducir la mortalidad por esta causa tal y co-
mo se ha propuesto el Ministerio de Salud Publica
en las proyecciones para el 2015.

2. CONTENIDO
2.1 Estado del arte

El Registro Nacional de Céancer contaba con un
sistema llamado CanReg4, un programa informatico
configurable disefiado para registros de cancer
basado en datos de poblaciones. CanReg4 se ofre-
ce como un servicio por la Unidad de Epidemiologia
Descriptiva (actualmente Grupo de Producciéon de
Epidemiologia Descriptiva/Grupo de Interpretacion
y Andlisis de Datos) de la Agencia Internacional de
Investigacion sobre el Cancer (IARC) a los miem-
bros de la Asociacion Internacional de Registros de
Céncer (IACR) [3] a través del sitio web:
http://www.iacr.com.fr. Esta version fue lanzada en
2001 y se ha establecido en méas de 150 registros
en 75 paises.

En el afio 2006 se realizaron adaptaciones de este
sistema para el RNC de Cuba, las cuales consistie-
ron en la introduccion de varias variables relaciona-
das con datos del Paciente, datos del Tumor, tra-
tamiento, Clasificacién para Tumores Sdlidos, Cla-
sificacion para tumores Hematopoyéticos, fuente de
informacion y datos del Seguimiento.

Con la introduccién del Canreg 4 en Cuba se
pretendia no solo contar con un sistema informético
qgue apoyara la gestion de los datos sino que
facilitara la validacion interna al introducir los datos,
suplir deficiencias en la deteccién de duplicidades y
mejorar el pareamiento con el sistema de
informacion de mortalidad, posibilitar la produccion
de reportes estadisticos, tablas de Incidencia,
frecuencia y tablas cruzadas que permitieran el uso
y divulgacion de los datos desde el nivel provincial y
contribuyera a mejorar los indicadores de calidad
de los datos del RNC.

En el proceso de implementacion del sistema los
usuarios detectaron deficiencias con la validacion
de la correspondencia entre Morfologia y Compor-
tamiento, entre TNM y Etapa clinica, no marca las
duplicidades, el diccionario no tiene los in situ,
incorpora esos casos como cancer invasor. no vali-
da la correspondencia entre Morfologia y Base vali-
da para el diagnostico, no valida la correspondencia
entre Topografia y la variable tumor primario, me-
tastatico, selecciona el VIH como una condicion
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independiente al tipo de tumor (Primario o metasta-
tico), no valida el grado de diferenciacion histologi-
ca para las enfermedades del sistema hemolinfopo-
yético, no valida la Morfologia con la clasificacion
hematolégica, no valida la correspondencia entre
topografia y morfologia. Ademas, no permite editar
el diccionario, no permite importar datos que no
hayan sido procesados por él, no permite editar el
namero de reporte, tiene limite la base de datos. Es
inestable y se bloquea con facilidad provocando la
perdida de datos.

2.2 Necesidad de una nueva herramienta
tecnolégica

El Registro Nacional de Cancer es el sistema de
informacion, dentro del sistema nacional de infor-
macion estadistica del Ministerio de Salud Publica
de Cuba, que se encarga de recolectar, almacenar,
procesar y analizar la informacioén sobre todos los
casos de cancer que se diagnostican cada afio en
Cuba. [4]

Este es un registro de base poblacional y de alcan-
ce nacional. Su objetivo basico es brindar informa-
cion sobre la magnitud de este problema de salud
en Cuba a través de la incidencia, la supervivencia,
el analisis de las tendencias temporales y de la
distribucion geogréfica de las diferentes localizacio-
nes de cancer, segun provincia, municipio, grupos
de edad y sexo; asi como el analisis de otras varia-
bles relacionadas con el diagnéstico y el tratamien-
to, indicadores de calidad de los datos y de la cali-
dad de la atencion al paciente con céncer, aportar
informacion para la planificacién y evaluacion de la
atencién sanitaria en cuanto a este grupo de enfer-
medades y contribuir al desarrollo de la investiga-
cién sobre el cancer.

Se propuso el desarrollo y puesta en practica de un
sistema informatico que permitiera administrar el
registro poblacional de céncer para obtener un dato
mMAas oportuno y que repercutiera en la mejoria de
los indicadores de calidad del sistema.

El sistema informético garantiza que los datos ge-
nerados en los distintos niveles de atencién donde
puede ser atendido un paciente, estén disponibles
en toda la red de salud, para lograr conocer el vo-
lumen de casos nuevos y monitorear la calidad
asistencial ofrecida al paciente oncolégico al mo-
mento del diagnéstico, mediante el calculo de indi-
cadores de manera sistematica.

2.3 El impacto social

Segun estudios de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) [1], [5], se prevé que, a nivel mundial,
la mortalidad por cancer aumente un 45% entre
2007 y 2030 (pasara de 7,9 millones a 11,5 millo-

nes de defunciones), debido en parte al crecimiento
demografico y al envejecimiento de la poblacion.

En la mayor parte de los paises desarrollados el
cancer es la segunda causa principal de mortalidad
después de las enfermedades cardiovasculares, y
los datos epidemiolégicos muestran el comienzo de
esta tendencia en el mundo menos desarrollado, en
particular en paises como los de América del Sur y
Asia. Mas de la mitad de los casos de cancer se
registran ya en paises en desarrollo.

En Cuba, el cancer constituye un importante pro-
blema de salud con niveles de mortalidad crecien-
tes predominantemente relacionados con el enveje-
cimiento poblacional que tiene lugar en el pais.
Constituye la primera causa de mortalidad prematu-
ra en Cuba y amenaza, con sobremortalidad mas-
culina, en convertirse en la principal causa de
muerte. [5], [6]

En nuestro pais, el cancer es la segunda causa de
muerte para todos los grupos de edad desde 1958
y la primera entre 15 y 64 afios. Segun un estudio
realizado en el Trienio 2000-2002, se diagnostica-
ron mas de 28 000 casos nuevos y fallecieron mas
de 18 000 personas por esta causa. Aunque esta
enfermedad es més frecuente en el hombre, en el
grupo de edad de 25 a 50 afios, las mujeres pre-
sentan tasas de incidencia mas altas debido fun-
damentalmente a los canceres ginecolégicos. [7]

Se hace preciso gue los sistemas de salud se adap-
ten y consigan satisfacer las necesidades de las
personas sanas y enfermas mediante la elabora-
cion de programas integrales de control del cancer
encaminados a prevenir, a detectar precozmente, a
curar la enfermedad, y a cuidar de estos enfermos.

El 25 de mayo del 2005 en la Asamblea Mundial de
la Salud [8], [9], tras haber examinado el informe
sobre prevencién y control del cdncer y haber reco-
nocido el sufrimiento de los pacientes de céancer y
de sus familias, y la medida en que el cancer supo-
ne una amenaza para el desarrollo cuando afecta a
los miembros de la sociedad econémicamente acti-
vos Yy la importancia de la radioterapia, la quimiote-
rapia y otros tratamientos, se insté a los miembros
a colaborar con la organizacion en la elaboracion
de programas integrales de control y prevencion del
cancer encaminados a reducir la incidencia del
cancer y la mortalidad que causa, mediante la apli-
cacion de estrategias de prevencién, deteccién,
tratamiento y atencion que permitiera mejorar la
calidad de vida de los pacientes enfermos y sus
familias.

En nuestro pais, siguiendo las estrategias trazadas
se llevo a cabo un programa integral de cancer que
tiene como finalidad reducir la incidencia y mortali-
dad por cancer, para lo cual asumimos el reto de
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realizar el Sistema de Registro Poblacional del
Cancer, maédulo principal y que va a nutrir con su
informacién a otros necesarios y que estan ya en
proyectos de produccion tales como Oncopediatria,
y que forman parte de un Sistema de Informacion
para la Gestion del Control del Cancer, que en un
futuro no muy lejano, permitira administrar el Regis-
tro Nacional de Cancer a partir de un sistema in-
formatico centralizado que simplifique el proceso y
se integre a otros sistemas de informacion del Mi-
nisterio de Salud Publica (MINSAP), superando el
papel de recolector pasivo de datos actual y convir-
tiéndolo en generador de informacion y de conoci-
miento para la toma de decisiones..

El sistema contribuye con la informacién que brin-
da a:

e La investigacion clinica y epidemioldgica
sobre el cancer

e La planificacién y evaluacion de los
programas de prevencion, diagnostico y
tratamiento de la enfermedad.

e La planificacién de los recursos materia-
les y humanos para la atencion al pa-
ciente oncolégico.

e Lainformacion oportuna para la toma de
decisiones.

2.4 La aplicacién informatica

La aplicacion fue desarrollada utilizando software
libre, a partir del uso de un marco de trabajo llama-
do Django [10], [11], [12] que se basa en el lengua-
je de programacion Python, [13], [14] uno de los
lenguajes de programacién multiparadigma, mas
potente y que se usa tanto para crear robustas apli-
caciones de escritorio como web, con muy pocas
lineas de cédigo y en muy poco tiempo. En el caso
gue nos ocupa se desarrolld6 una aplicacion web
para lo cual escogimos el framework Django que
sigue el patron de desarrollo MTV, (models-
templates-views) y que permite una mejor organi-
zacion y funcionalidad del codigo. [13] Como gestor
de bases de datos se utiliz6 MySqgl 5, cumpliendo
con las estrategias del Sistema Nacional de Salud
de implementar tecnologia de cédigo libre y abierto.
El sistema de Registro Poblacional del Cancer se
desarroll6 teniendo como principios la gestién de
las Clasificaciones Internacionales de Enfermeda-
des para Oncologia (CIE-O3) y de Tumores en la
Infancia (ICCC - Internacional Classification of
Childhood Cancer), [15] dando la posibilidad de
insertar una nueva clasificacion en caso de que se
descubriera o de modificar alguna ya existente.

Para ello se llevd a cabo un arduo trabajo con las
validaciones necesarias entre los diferentes no-
mencladores, tales como la correspondencia entre

la topografia y la morfologia, las relaciones entre el
TNM, la extensién y la etapa clinica, la dependencia
entre el tipo de tumor y la topografia, y muchas
mas.

Se logré la informatizacion del modelo 68-02-01, o
modelo de Reporte de Céancer, que recoge los da-
tos de los casos de cancer de ciudadanos cubanos
residentes en Cuba y permite el calculo de los indi-
cadores que se muestran en las salidas y que sir-
ven como fuente de informacion para el anuario de
cancer. [16] Se preparé un taller en conjunto con el
cliente basado en un plan de adiestramiento para el
personal que trabajaria con la aplicacién y se some-
ti6 la aplicacion a un periodo de prueba que garan-
tizara la futura explotacién de la misma.

2.5 Principales Funcionalidades

El sistema permite la gestion informatica del Modelo
de Reporte de Céncer Poblacional que produce
informacion estadistica para estudiar el riesgo de
padecer determinados tipos de cancer y la compa-
racion de diferentes subgrupos de la poblacion.
Soporta la importacion al sistema de datos prove-
nientes de otras bases de datos tales como las del
Registro de Fallecidos, Anatomia Patolégica, Egre-
so Hospitalario y Laboratorio de Hematologia, in-
formacién esta que completa la ya insertada en el
Registro Poblacional del Cancer, y en el caso de no
encontrarse el caso registrado y ser diagnosticado
por algunas de esas vias, queda automaticamente
guardado en el Sistema, aln cuando la informacién
guede pendiente de completar en un futuro inme-
diato.

Se definen roles y permisos para los usuarios que
utilizan la herramienta asi como niveles de acceso
gue garanticen la gestion de la informacién desde la
propia unidad hospitalaria que diagnostica al pa-
ciente.

Se valida toda la informacion introducida teniendo
en cuenta las diferentes correspondencias entre los
nomencladores.

Garantiza la realizacion de busquedas en el siste-
ma de acuerdo a criterios definidos por el usuario,
asi como el calculo de los indicadores para monito-
rear la calidad de los datos, en tiempo real.

Al gestionarse via web permite que no se requiera
de altos niveles de conocimiento informatico por
parte del usuario y que sea una herramienta multi-
plataforma pudiendo utilizarse en cualquier sistema
operativo y desde cualquier institucién con conecti-
vidad a la red de salud.

El acceso inmediato desde los diferentes niveles de
atencion favorece la inmediatez del procesamiento
del dato primario, permitiendo gestionar resultados
reales de incidencia y frecuencia de cancer en la
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poblacién cubana, favoreciendo la toma de decisio-
nes oportuna.

2.6 Metodologia utilizada

La implementacion de esta aplicacion estuvo a car-
go del Grupo de Desarrollo de Aplicaciones del
Centro de Desarrollo Informatico para la Salud CE-
DISAP, El trabajo se organizé en 5 etapas funda-
mentales:

e Modelado del Negocio

o Especificacién de los Requisitos y Ca-

sos de Uso

o Disefio de la Base de Datos

e Implementacién de la aplicacién

o Despliegue de la aplicaciéon

El Modelado de Negocios esta directamente aso-
ciado con los procesos que realiza el Registro Na-
cional del Céncer a partir de informacion generada
en todos los hospitales del pais. Esta etapa fue la
base para el desarrollo del nuevo sistema. Nos
permitié identificar al cliente, estudiar el problema y
elaborar las fichas de proceso.

La etapa de Especificacién de Requisitos y Casos
de Uso fue el punto de partida para conocer las
especificidades de la aplicacion, y dar paso a un
correcto andlisis y disefio de la Base de Datos para
este sistema. A partir de esta captacién se propuso
gue el nuevo sistema cumpliera con los siguientes
requisitos:
e Gestionar la Clasificacion Internacional
de Enfermedades para Oncologia Edi-
cién 3 (CIE-O 3) [15]
e Gestionar la Clasificacion Internacional
de Tumores en la Infancia (ICCC) [15]
e Gestionar el Modelo de Reporte de
Cancer
e Hacer busquedas segun criterios defini-
dos por el usuario.
e Validar las relaciones y corresponden-
cias entre los diferentes nomencladores
e Importar casos positivos de cancer des-
de otras fuentes de informacién.
e Gestionar los casos positivos provenien-
tes de otras fuentes de informacion
e Notificar en caso de que se diagnostica-
ra un caso de cancer existente en la ba-
se de datos
e Autenticar usuarios segun los niveles de
acceso que propuso el cliente
e Gestionar los nomencladores a nivel
nacional y administrativo
e Posibilitar las salidas a partir de consul-
tas dindmicas que permitieran el calculo
de nimero y por ciento de cualquiera de

las variables, asi como el calculo de ta-
sas de incidencias crudas, especificas y
ajustadas.

Partiendo de esta informacién se disefié una base
de datos que tuviera en cuenta sobre todo las rela-
ciones entre las diferentes entidades y la especifi-
cacion de sus atributos.

En la etapa de Implementacién de comenzé a usar
el framework Django que nos permitié organizar el
cadigo y trabajar de manera simultanea en el mode-
lo, donde se definieron las entidades y atributos de
la base de datos y las relaciones entre ellas; en las
vistas donde escribimos las validaciones correpon-
dientes a las relaciones entre las entidades, y en
las plantillas donde se muestra el resultado de to-
das esas validaciones.

Para su despliegue se coordind con la Direccion
Nacional de Informatica y el Departamento de In-
formatica del MINSAP, para hostear la aplicacion
en los servidores del MINSAP y que la informacién
estuviera centralizada para que se pudiera acceder
a ella mediante la web siempre que se tuvieran los
permisos requeridos.

3. CONCLUSIONES

Se desarroll6 un sistema web con autenticacion
segura que permite gestionar datos de pacientes
con cancer desde cualquier rincon del pais, que
facilita a todos los niveles de salud la informacion
estandarizada y homogénea, la obtencién de datos
estadisticos para el anuario, el conocimiento real
del problema cancer en Cuba y la inmediatez en la
toma de decisiones oportuna. Su desarrollo utili-
zando lenguaje de programacion de cédigo abierto
propicia su portabilidad a diferentes sistemas ope-
rativos, tanto en servidores como en clientes, se
integrara como un modulo al Sistema de Informa-
cion para la Gestion del Control del Cancer (SI-
GECA), junto a otros tales como, el Registro Hospi-
talario y el Registro de Oncopediatria que les per-
mita superar el papel de recolector pasivo de datos
del sistema de informacion actual y convertirlo en
generador de informacién para la toma de decisio-
nes. Este sistema es una solucion facil de mante-
ner, actualizar y soportar técnicamente, ya que la
aplicacién es centralizada. Y para su explotacién
solo se necesita que las unidades de salud tengan
conectividad a la red de salud, la cual puede ser
conmutada o dedicada.
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