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Sistemas de Informacéo do Registo Oncolégico Nacional:

situacao atual e direcbes para o futuro

Carlos Teixeira

Sumario:

Com o presente documento pretendeu-se identificar as condi¢cbes para uma
uniformizacdo e melhoria dos Registos Oncologicos Regionais (ROR) ja existentes
em Portugal.

A partir de uma analise preliminar dos sistemas de informagdo atuais, pretendeu-se
identificar os principais problemas na obtencdo de dados de qualidade, atualizados e
relevantes para a previsdo e apoio as decisfes na area das Doencas Oncoldgicas, bem
como as respetivas acdes a desenvolver para a resolucao desses mesmos problemas.

Os ROR ja existentes em Portugal concretizam neste momento um sistema de
informacdo num estado avancado de desenvolvimento, mesmo quando comparado
com outras redes em paises de referéncia. Tal deve-se, ndo so pela relativa facilidade
de implementacdo face a dimensdo do pais, mas principalmente, as iniciativas
pioneiras de arranque desta rede, ja com alguns anos, o trabalho consequente no seu
melhoramento e, naturalmente, ao processo avancado de informatizacdo nas
instituices de salde.

Um dos problemas desde logo identificado, consiste na morosidade na obtencédo de
relatrios regulares, com estatisticas atualizadas, necessarias aos principais decisores
nacionais. Embora ja exista hd alguns anos uma estrutura capaz de gerar estes
relatorios, a mesma requer uma excessiva intervencdo de meios humanos e carece de
mecanismos uniformes de registo de dados e controlo da qualidade.

Dada a maturidade e complexidade dos atuais ROR, ndo se pretendeu com este
estudo analisar (e muito menos propor alteracdes) a constituicdo, organizacdo e
responsabilidades das instituicdes e respetivas equipas envolvidas. De igual forma,
também ndo foi objetivo deste estudo, a anélise das politicas de protecdo de dados
atualmente instituida por cada um dos ROR e as respetivas fontes.

A versdo original deste documento serviu de suporte as decisfes legisladas na
Portaria n.° 76-B/2014, Diario da Republica, 1.2 série — N.° 60 — 26 de marco de
2014.
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1.  Introducéo

1.1. Motivacao

A existéncia de um registo oncoldgico nacional decorre da necessidade de prever
tendéncias e tomar decises fundamentadas na prevencao, diagnostico e tratamento das
doencas oncoldgicas.

N&o é seu objetivo responder a préatica clinica quotidiana de apoio aos casos clinicos
individuais embora possa ser um elemento importante na construgcdo da historia clinica
individual de cada doente e como tal, no respetivo acompanhamento médico.

Os Registos Oncoldgicos Regionais (ROR) ja existentes em Portugal concretizam neste
momento um sistema de informacdo num estado avancado de desenvolvimento, mesmo
quando comparado com outras redes em paises de referéncia. Tal deve-se, ndo sé pela
relativa facilidade de implementacdo face a dimensdo do pais, mas principalmente, as
iniciativas pioneiras de arranque desta rede, ja com alguns anos, o trabalho consequente
no seu melhoramento e, naturalmente, ao processo avancado de informatizacdo nas
instituicdes de salde. Este sistema de informacdo € o objecto desta anélise e serd aqui
designado de Registo Oncoldgico Nacional (RON).

Problema: embora exista uma estrutura capaz de gerar os relatorios necessarios para 0s
decisores nacionais, a mesma requer uma excessiva intervencdo de meios humanos e
carece de mecanismos uniformes de registo de dados e controlo da qualidade.

Na estrutura do referido sistema de informacdo, destaca-se naturalmente a sua
dependéncia da estrutura de distribuicdo das equipas a nivel regional e as respetivas
heterogeneidades em termos de objetivos. Existem trés estruturas regionais que
preenchem adequadamente a geografia do Pais: RORENO (RORENO, 2013a), ROR-
Centro (ROR-Centro, 2013) , ROR-Sul (ROR-Sul, 2013), RAM (Madeira e Porto Santo)
e RORA (arquipélago dos Acores). Embora seja desejavel que o RAM e 0 RORA
acompanhem no futuro as solucdes adotadas no continente, ndo serdo por agora alvo da
presente analise. Cada uma destas estruturas apresenta uma gestdo autdbnoma com
algumas diferencgas, nomeadamente nos procedimentos informatizados. No passado ainda
recente 0s processos de uniformizacéo e transmissdo de dados ndo dispunham ainda de
protocolos seguros e eficazes e acabavam por ser dispendiosos. Nao se encontravam
também estabelecidos procedimentos que permitissem o desenvolvimento e uso de
sistemas necessariamente mais complexos. Estas questdes podem agora ser mais
facilmente ultrapassadas recorrendo as tecnologias e aos métodos de trabalho das areas
dos sistemas de informagéo.

O Presidente da Faculdade de Ciéncias da Universidade de Lisboa (FCUL) e o autor,
docente da area de Sistemas de Informacdo do Departamento de Informatica da FCUL,
foram contactados pela entidade sem fins lucrativos EpDAH (Engenharia para o
Desenvolvimento e Assisténcia Humanitaria) que agendou e mediou as reunides iniciais
com o Diretor do Programa Nacional para as Doengas Oncologicas (PNDO), o Dr. Nuno
Miranda, que solicitou o presente estudo.

Carlos.Teixeira@Ciencias.ULisboa.Pt Margo de 2014 1
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1.2. Objetivos

O objetivo deste estudo ¢ a identificacdo das condi¢cdes para uma uniformizacdo dos
ROR atuais, organizado nos seguintes pontos:

) Fazer uma andlise preliminar dos sistemas de informacéo atuais que ddo suporte
as motivacgdes referidas no ponto anterior.

. Identificar os principais problemas na obtencdo de dados de qualidade,
atualizados e relevantes para previsdo e apoio as decisbes na area das Doencas
Oncoldgicas.

. Identificar as a¢Oes a desenvolver para a resolucdo dos problemas detetados.

Dada a maturidade e complexidade do RON atual, ndo se pretende com este estudo
analisar (e muito menos propor alteracbes) a constituicdo, organizacdo e
responsabilidades das instituicdes e respetivas equipas envolvidas. De igual forma,
também ndo é objetivo deste estudo, a analise das politicas de protecdo de dados
atualmente instituida por cada um dos ROR e as respetivas fontes.

1.3. Organizacao deste relatorio

Os dados aqui considerados foram recolhidos em reuniées com os diretores de cada um
dos ROR, acompanhados de alguns dos membros das suas equipas, de uma reunido com
responsaveis dos Servicos Partilhados do Ministério da Saude (SPMS) e de varias
reunides com o Diretor do PNDO, Dr. Nuno Miranda — procurou-Se justamente
mencionar a totalidade dos participantes na Gltima seccdo dedicada aos agradecimentos.
Esta recolha foi precedida por uma pesquisa bibliografica cujas referéncias sdo aqui
parcialmente incluidas.

Optou-se por apresentar desde logo na sec¢do 2 uma visdo sumaria mas abrangente do
RON antes de, nas seccdes seguintes se detalharem cada um dos ROR. Posteriormente
dedicou-se uma seccdo aos SPMS dada a sua importancia estratégica e disponibilidade
para este estudo. Na sec¢do seguinte integram-se 0s aspetos relevantes recolhidos deste
estudo. Na Ultima seccdo apontam-se as direcdes mais promissoras para a realizacdo do
objetivo proposto. A finalizar inclui-se uma lista de siglas, as referéncias e
agradecimentos.

2 Margo de 2014 Carlos.Teixeira@Ciencias.ULisboa.Pt
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2. Visdo sobre os Sistemas de Informacéo do Registo Oncoldgico Nacional

2.1. Alguns conceitos

Seguidamente descrevem-se alguns conceitos fundamentais de dominio adotados pelo
RON. Estes conceitos/entidades sao depois relacionados na figura 1 de acordo com o que
foi possivel apurar junto dos varios ROR, com particular relevo para a contribui¢do do
ROR-Sul. — utiliza-se a notagdo “Entidade-Associa¢do” (Ramakrishnan & Gehrke,
2002). Apenas se indicaram alguns atributos porque, de outro modo, o elevado nimero
de atributos menos relevantes, tornaria a figura pouco Util para a discussdo seguinte. Pelo
mesmo motivo ndo estardo apresentadas todas as entidades consideradas pelos RORs.

Caso — “Considera-se um caso, qualquer tumor maligno primario com ou sem
confirmacdo por exames microscéopicos, em individuos residentes no territorio nacional
(continente e Regides Autonomas) (ROR-Sul, 2012). E apresentado como 0 objeto
central de estudo do RON. Tambem € designado no contexto do RON como um registo.
Este registo inclui dados do diagndstico de uma incidéncia de cancro numa localizacéo
especifica no corpo humano, num periodo especifico até a remissdo completa do mesmo
ou falecimento do doente.

Utente/Doente — apesar da preocupagdo central do RON com os “casos” o doente
devera ser o ponto de partida uma vez que pode agregar varios casos. Esta € uma
preocupacdo dos ROR com maior populacdo e naturalmente do préprio RON, cujos
estudos pretendem abranger as populacdes de todas as regiGes. Até a introducdo do
cartdo do cidaddo em 2007 proliferaram diversos nimeros de utentes para a mesma
pessoa. A partir desta data estes casos tém vindo a reduzir-se ao ponto de ja ndo serem
uma preocupacao para o presente estudo.

Processo — qualquer ato clinico em determinado instante e instituicdo que decorre no
ambito de um caso. A recolha e integracdo de processos é a tarefa que envolve mais
trabalho no RON.

Recidiva — deve determinar a reabertura de um caso anterior com a inclusdo de novos
processos.

Metéastase — deve determinar a abertura de um novo caso mas com registo de associacao
ao caso original.

Follow-up — acompanhamento clinico de um caso apds remissdo completa.

Rastreio — devera ser associado diretamente ao doente, podendo o registo do doente e
desta associacdo ser criada para interesse do histérico do utente e para efeitos estatisticos,
mesmo quando os diagnodsticos sdo negativos. Neste contexto deve existir a ligagdo a
rede SiiMA Rastreios, a Liga Portuguesa Contra o Cancro (LPCC) e aos laboratorios
envolvidos.

Diagnostico - codificado de acordo com o codigo ICD-0O-3.

Carlos.Teixeira@Ciencias.ULisboa.Pt Margo de 2014 3
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Tratamento — Inclui cirurgia, radioterapia, quimioterapia, hormonoterapia e farmécia.

Obito — determina o fecho de todos os casos de um doente. Esta informagc&o tem sido
disponibilizada pelo Ministério da Justica e pelo Sistema de Informacgédo dos Certificados
de Obito (SICO), mas devera passar a ser recolhida automaticamente apenas a partir
deste ultimo.

Relatdrios de incidéncia de sobrevivéncia e de mortalidade — estes relatorios sdo 0s
produtos finais dos ROR. O tipo de dados requeridos, com validacGes e agregacdes
cuidadosas necessitam de periodos de maturacdo alargados, em geral de anos. Este € o
produto tipico dos sistemas de apoio a decisdo, das areas do Business Intelligence e
sugerem a necessidade das arquiteturas disponiveis nos designados Data WareHouses.

n2 de utente
Rastreio atende Utente (RNU)

Follow-up Caso »<_metastese

Recidiva tem

@ Processo

ISA

@ ICDO/GDH

Exame Diagndstico Estadiamento Resultado Tratamento

Figura 1. Representacdo do modelo conceptual de dados EA.
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2.2. Algumas dimensdes

Os trés Registos Oncologicos Regionais, Norte, Centro e Sul, criados pela portaria
governamental n° 35/88 de 16 de Janeiro, sdo responsaveis pelo registo de novos casos de
cancro diagnosticados em cada ano, de acordo com a residéncia de cada doente.

Embora o Gltimo relatério disponivel seja de 2006 utilizam-se aqui dados do relatério
de 2005 dada a dificuldade de acesso ao relatorio de 2006.

Cada Registo Oncologico Regional é responsavel pelo processo de validagdo, deteccdo
de casos duplicados e controlo de qualidade dos seus dados, através de procedimentos
internos e utilizagdo do programa IARCcrgTools (Curado, et al., 2009). A classificagéo
de topografia e morfologia dos tumores baseia-se na 3% edicdo da International
Classification of Diseases for Oncology (ICD-O-3).

Em 2005 foram diagnosticados em Portugal 38.519 novos casos de cancro.

A taxa de incidéncia total foi de 284,64/100000, sendo no sexo masculino de
342,68/100000 e no sexo feminino de 246,14/100000.

Dos tumores com localizagbes comuns aos dois sexos, 0 cancro mais frequente foi o
colorectal (42,76/100000), seguido dos cancros da mama (40,67/100000), da prostata
(34,20/100000), pele (20,12/100000), brénquios e pulmao (20,10/100000) e estdbmago
(19,93/100000).

2.3. Visao da rede

O diagrama na figura 2 sumariza um trabalho de levantamento preliminar dos fluxos de
informacdo entre infraestruturas organizacionais e informéaticas em causa e serve de
referéncia ao restante relatério. As setas a cheio indicam fluxos de informacéo
atualmente implementados, por defeito por via eletrénica. As setas a tracejado indicam
algumas das iniciativas atualmente em curso para automatizar o processo. Por defeito, se
nada for indicado em contrario na seta, a informacéo é transferida de modo automatico
por via da Rede Informacdo da Saude (RIS).

Carlos.Teixeira@Ciencias.ULisboa.Pt Margo de 2014 5
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Figura 2 — Diagrama dos fluxos de informacé&o entre as infraestruturas organizacionais
e informaticas subjacentes ao Registo Oncoldgico Nacional.
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3. RORENO

O Registo Oncologico Regional do Norte (RORENO) assume como missdo (RORENO,
2013a) contribuir para a diminuicao da incidéncia de cancro e melhoria da prestacdo de
cuidados de saude a doentes oncoldgicos através da manutencdo de uma base de dados o
mais completa e atualizada possivel de todos os casos de doenc¢a oncolégica ocorridos na
regido Norte de Portugal, assim como do seu seguimento ao longo da vida.

A equipa do RORENO integra médicos, estatistas e pessoal administrativo e tem a sua
estrutura central sediada na cidade do Porto.

As competéncias do RORENO sao:

. Colheita 0 mais completa e atualizada possivel de dados relativos a todos 0s
novos casos de tumores entre os residentes na Regido Norte de Portugal, nomeadamente,
distritos de Braga, Braganca, Porto, Viana do Castelo e Vila Real.

. Producdo, analise e interpretacdo de indicadores de impacto da doenca oncoldgica
e respetiva publicagdo a nivel nacional e internacional.

. Disponibilizacdo de informacdo a todos os profissionais de salde, investigadores,
decisores politicos, organizac@es de cuidados de saude, no esfor¢o de contribuir para a
prevencdo e controlo das doencas oncologicas.

A existéncia duma estrutura regional implica um contacto mais proximo entre a fonte
de dados e o registo, facilitando a funcdo de verificacdo e correcdo da informacao
fornecida. Como referido, a equipa do RORENO é constituido por médicos, estatistas e
pessoal administrativo. A funcdo da equipa nédo se limita, de forma alguma, a apenas
depositar informacdo num repositério de casos diagnosticados com cancro. Como
funcdes principais da equipa podem-se destacar:

. Realizacdo de controlos periddicos de qualidade da informacdo registada, com
devolucdo as fontes de todos 0s casos que ndao cumpram os critérios de qualidade
(tanto em completude como em qualidade de informacao);

. Resolucdo de conflitos entre informacéo introduzida por diferentes fontes;

. Garantia de inexisténcia de casos duplicados;

o Complementacdo da informacéo registada pelas diversas fontes, quando esta se
encontra incompleta, contribuindo para uma melhoria continua da qualidade da
informagcao registada;

o Realizacdo de follow-ups sistematicos dos doentes registados;

. Analise estatistica de dados de incidéncia e sobrevivéncia;

. Realizacdo de publicacdes periodicas de dados de incidéncia e sobrevivéncia;

o Resposta a pedidos de dados por parte de clinicos;

o Colaboragdo em projetos internacionais;

. Colaboracdo em projetos de investigacao cientifica.

Carlos.Teixeira@Ciencias.ULisboa.Pt Margo de 2014 7
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O RORENO tem estado, cada vez mais, envolvido em projetos internacionais que
exigem uma crescente qualidade e quantidade de informagdo, nomeadamente, estudos de
alta resolugdo (EUROCAN Platform WP11, European High Resolution Studies —
GRELL, RARECARENEet), estudos de sobrevivéncia (EUROCARE-5, CONCORD),
tumores infantis (IICC) e outros (EUROCHIP-3 WP5).

Por outro lado, 0 RORENO tem participado, em colaboragdo com as universidades e
instituicBes de ensino superior da regido, em projectos de investigagdo cientifica que ja
resultaram em diversas publicagdes em revistas cientificas internacionais (British Journal
of Cancer, European Journal of Cancer Prevention, Pediatric Hematology and Oncology,
Journal of Oral Pathology and Medicine).

Estes estudos exigem a recolha de informacdo mais especifica sobre o diagnéstico dos
tumores e sobre os tratamentos a que cada doente é sujeito. Atualmente, a solucdo
informéatica em uso pelo RORENO nédo permite o registo de muita da informacao
recolhida no ambito destes projetos. Assim, é reconhecida a necessidade de adotar um
sistema que permita incluir mais informacdo associada a cada caso diagnosticado. O
RORENO ja efetuou diversas diligéncias neste sentido mas, por falta de capacidade
financeira, nao foi até ao momento possivel efetuar as melhorias que se imp&em.

3.1. Dimensdes da rede de fornecimento de dados

O RORENO regista 13 a 14 mil casos novos e 24 mil processos por ano numa
populacédo de cerca de 3 milhdes de habitantes, fornecidos por cerca de 40 instituicbes
(RORENO, 2013b) cuja natureza se contabiliza na tabela 1.

Instituicoes N°
Hospitais 19
Centros Hospitalares 10
Laboratorios 9
Sub-Regides de Saude 5
Institutos 1
IPO 1
Maternidades 1

Tabela 1 — Fontes de dados do RORENO, 2013.

8 Margo de 2014 Carlos.Teixeira@Ciencias.ULisboa.Pt



Sistemas de Informacdo do Registo Oncolégico Nacional

3.2. Descrigéo do sistema de informagéo existente

O sistema em utilizacdo no RORENO foi adotado em 2005 e é baseado no sistema
desenvolvido pela empresa NetVita de Coimbra (na origem da empresa HIS) para o
ROR-Centro desde 2000. Nao se conhecem atualizacdes significativas do mesmo desde
entdo. Entretanto o RORENO demonstrou 0 seu interesse na aquisicdo de um sistema
semelhante ao existente no ROR-Sul. Para o efeito contactou a empresa que suporta o
sistema mas os custos apresentados ndo permitiram a respetiva contratacéo.

O sistema atual permite:

. O registo dos dados necessarios a elaboracdo dos atuais relatorios do RORENO
(RORENO, 2013b).

. As fontes ligadas em rede registam os seus dados através da aplicacdo Web do
RORENO. As restantes fontes enviam os dados em ficheiros Excel ou, cada vez menos,
em papel.

. Apoia o trabalho da equipa do RORENO na integracdo destes dados no proprio
sistema.

. Cada fonte ligada em rede tem acesso completo aos dados que regista.

Algumas caracteristicas a desenvolver:

. Detec¢do automatica dos casos duplicados, com base nas variaveis nome, data de
nascimento e cartdo de utente.

. Verificacdo automatica de erros nos dados introduzidos. Pretende-se a utilizacdo
das regras do IRC-Check de forma a impedir os erros mais graves e emitindo avisos
automaticos de alerta para 0s erros menos graves.

. Criacdo automatica do registo validado usando a melhor informacéo disponivel,
de acordo com as regras pré-estabelecidas e gestdo manual de dados conflituantes.

. Ligacdo das unidades de salde privadas para visualizagdo e introducdo de dados.

o Integracdo automatica com dados registados em entidades externas tais como o
RNU ou o0 SICO. O RORENO desenvolveu esforcos no sentido de automatizar a ligacéo
por via eletronica ao RNU, embora infrutiferos até a data por falta de resposta dos SPMS.

. A criacéo de novos campos de dados.

. A criacdo de listagens para exportacdo de todas os dados introduzidos.

. Integracdo automatica.
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4. ROR-Centro

A érea de influéncia do ROR-Centro abrange os distritos de Aveiro, Viseu, Coimbra,
Guarda, Leiria e Castelo Branco. Tem a sua estrutura central sediada na cidade de
Coimbra.

A equipa do ROR-Centro integra 3 médicos, um estatista, um epidemiologista, um
técnico de informatica e um técnico administrativo.

4.1. Dimensoes da rede de fornecimento de dados

Em 2010 o ROR-Centro registou 11472 casos tendo validado 10961 numa populagéao de
cerca de 3 milhdes de habitantes, fornecidos por cerca de 18 instituicbes (ROR-Centro,
2012). As validacGes sdo executadas por 3 pessoas, dois deles médicos.

Ainda se detecta nesta regido alguns casos da existéncia de varios niumeros de utente
para a mesma pessoa, contudo, sdo poucos ndo levantando dificuldades especiais. As
metateses e recidivas, ndo sendo consideradas como novos casos, nao sdo publicadas
nem objecto de tratamento estatistico, sdo contudo registadas.

Instituicbes N°
Hospitais 20
Centros Hospitalares| 4
Laboratorios 1
IPO 1
Maternidades 1

Tabela 2 — Fontes de dados do ROR-Centro, 2012.

4.2. Descricao do sistema de informacao existente

O ROR-Centro dispde desde 2000 de versdes do sistema de informacgédo desenvolvido
pela empresa NetVita de Coimbra (na origem da empresa HIS). A RORENO adquiriu
uma versdo deste sistema em 2005. A ultima atualizacdo do sistema do ROR-Centro foi
h& cerca de 3 anos. Desde essa altura o sistema tem sido mantido por uma equipa
informética do ROR-Centro, uma vez que o precgo das atualizagdes e manutencdo da HIS
ndo se revelaram comportaveis.
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A recolha no ROR-Centro é processada a partir do papel e de ficheiros Excel sendo
depois introduzida e integrada. O sistema tem sido atualizado com os recursos humanos
da respetiva equipa.

O Coordenado do ROR-Centro, o Sr. Dr. Manuel Antonio Silva, anterior Coordenador
da Doengas Oncoldgicas, defendeu nessa qualidade, publicamente, uma solugédo Unica de
registo e lutou para que o mesmo fosse desenvolvido. Face ao contexto atual, 0 ROR-
Centro defendeu um novo sistema, que ndo tenha acesso a fontes cuja informacdo nédo
seja utilizada, mas que registe apenas informacdo especifica, efetivamente utilizada. O
ROR-Centro fez no passado diligéncias para a aquisicdo de um novo sistema, algumas
das vezes em conjunto com o RORENO, mas, de igual forma, identificou propostas
pouco interessantes. Naturalmente, preferem para ja& a manutencdo da solugdo atual
enquanto aguardam uma opc¢ao viavel, e concretizavel.

A equipa do ROR-Centro identificou as suas preocupagdes como sendo em tudo
semelhantes as manifestadas pelo RORENO. Acrescenta que o desenvolvimento de uma
resolucdo deste tipo é urgente, mas os ROR, como parte especialmente interessada e
detentora principal do conhecimento sobre registo oncoldgico de base populacional em
Portugal, deve ter parte ativa deste processo. Esta atitude, de acordo com a abordagem do
presente relatorio, é essencial ao sucesso da presente iniciativa, embora, nesta fase
inicial, s6 tenha oportunidade de ser explorada construtivamente atraves da revisao do
presente documento. As fases seguintes deverdo comtemplar oportunidades de
participacdo em maior nimero, naturalmente mais detalhadas e objetivas, na linha do que
é prescrito nas seccOes finais deste relatorio. Mais, a experiéncia diferenciada de cada
ROR devera ser identificada de forma complementar, de modo a potenciar um sistema,
ndo sO perfeitamente adaptado a cada um dos contextos de cada ROR, suficientemente
robusto e adaptavel de modo a agilizar a insercdo de requisitos adicionais que o futuro
sempre guarda.
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5. ROR-Sul

“O Registo Oncoldgico Regional Sul — ROR-Sul — integra todas as Institui¢fes Publicas
de Saude (hospitais e Centros de Saude), que se localizam na regido de Lisboa e Vale do
Tejo, Alentejo, Algarve e Regido Autdbnoma da Madeira.

O ROR-Sul recolhe, processa e trata a informagéo sobre os casos de tumores malignos,
que ocorrem na populagéo residente nas referidas regides (cerca de 4 500 000 habitantes).

A equipa ROR-Sul integra médicos, estatistas e outros profissionais de saude das
diferentes Instituices e tem a sua estrutura central no Instituto Portugués de Oncologia
de Lisboa de Francisco Gentil.

Todas as Instituicdes encontram-se ligadas em rede — Rede Informética da Salde — a
estrutura central.

As variaveis que contempla permitem caracterizar o doente, o diagnéstico, o tumor, o
tratamento e a evolucao do caso.

Esta informacdo, sempre que exista em Bases de Dados disponiveis, € integrada
automaticamente na do Registo de Cancro e, as restantes varidveis que caracterizam o
caso e a sua evolucdo, que ndo se encontrem em Bases de Dados informatizadas, sao
recolhidas do processo clinico e processadas na Base de Dados Unica.

A informacdo depois de consolidada esta disponivel para todos os clinicos que seguem
o caso nas diferentes Institui¢des” (ROR-Sul, 2013) .
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5.1. Dimens0es da rede de fornecimento de dados

O ROR-Sul regista cerca de 26.000 processos por ano. A tabela 3 fornece alguns
nameros dos tipos de intuicdes mais significativas na area territorial da responsabilidade
do ROR-Sul. O ROR-Sul refere aproximadamente 70 instituicdes que contribuem para
este registo via rede (RIS) de forma automatica.

Instituicoes N°
Hospitais 55
Centros de Saude 211

Centros Hospitalar 12
Laboratdrios
Clinicas
Institutos
IPO
Maternidades

RPN WO

Tabela 3 — Fontes potenciais de dados do ROR-Sul, 2013.

Atualmente € possivel realizar integracdes de dados recebidos por via automaética de
resultados da anatomia patoldgica, cirurgia (via SIGIC), radioterapia, quimioterapia,
hormonoterapia, 6bitos, exames complementares e internamentos (estes trés Gltimos com
0 apoio da ACSS).

No caso do diagnostico e dos dados do tumor os processos sdo identificados pelos
cédigos do GDH (Grupo de Diagndstico Homogéneo), sendo completados com dados de
exames de anatomia patolégica e dos tratamentos. O acesso a Plataforma de Dados da
Saude (PDS) facilita também a andlise de comorbilidades.

Adicionalmente, os dados administrativos do doente, sdo fornecidos pelo Registo
Nacional de Utentes (RNU) que seré integrado pela Administracdo Central do Sistema de
Saude (ACSS). Espera-se que venham a ser complementados com dados do
recenseamento eleitoral e de servigos de georreferenciacao.
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Figura 3. Arquitetura de rede - amavelmente cedido pela ITsector.

5.2. Descrigao do sistema de informacao existente

Na figura 3 temos uma representacdo da arquitetura de rede que suporta o sistema de
informacdo do ROR-Sul. A ITsector construiu varios médulos de introducao de dados via
web e web services sobre a RIS que permitem recolher os dados das instituigdes.

As instituicdes publicas enviam dados por comunicagdo ponto-a-ponto com acesso a
views predefinidas. Ja as instituicbes privadas utilizam web services e solicitam
posteriormente resultados da conformidade dos dados fornecidos. Em alguns casos
elaboraram-se protocolos que definem janela temporal de acesso aos dados por parte do
ROR-Sul. Também talvez por isso, ndo se levantam problemas de velocidade de acesso.

A figura 4 apresenta um modelo de rede mais focada nos processos de intervencdo da
equipa do ROR-Sul. Esta equipa dispde de uma interface web com formularios e alertas
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para tarefas pendentes onde executa integracdo e validacdo dos dados no registo do
utente.

A consolidacéo de dados € executada diariamente na camada de Business Intelligence —
com Analysis services/SQL Server 2008 (Microsoft).

~ ValidagGes/
Integracdo de dados

b

Anexar dados ao processo

N

BD Fonte de origem BD Intermédia BD Produgdo

~_ 7

Feedback do estado dos
registos

Figura 4. Modelo de rede - amavelmente cedido pela ITsector.

No ROR-Sul a recolha encontra-se quase totalmente informatizada, sendo a integragao
dos processos nos casos feita manualmente mas apoiada numa interface adequada para o
efeito.

O sistema de informacdo do ROR-Sul apresenta-se neste momento como um modelo
em funcionamento regular com varias dimensdes de escalabilidade. Uma das dimensdes
fulcrais nos sistemas de informacéo centra-se nos utilizadores e nessa dimensdo ha um
investimento aprecidvel em cursos de formacdo administrativa — cursos de 3 dias — para
0S quais se criaram alguns manuais.

Outra dimenséo significativa é a da escalabilidade em termos de utilizadores e trafego.
Nesta dimensdo o contrato celebrado com a ITsector ndo estabelece limites e a mesma
empresa também nao identifica por agora qualquer dificuldade neste aspeto.
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6. SPMS

6.1. Missao

“Prestacdo de servigos partilhados especificos da area da satide em matéria de compras
e logistica, gestéo financeira, recursos humanos e sistemas de informagéo e comunicagao
e demais atividades complementares e subsidiarias as entidades que integram o Servico
Nacional de Saude (SNS), independentemente da sua natureza juridica, bem como aos
Orgdos e servicos do Ministério da Saude e a quaisquer outras entidades, quando
executem atividades especificas da area da saude.

Dentre da sobredita missdo principal destacam-se as seguintes rubricas:
a) Cooperacado com 0s servicos de salde na inovacgdo e gestdo da mudanca;

b) Promover partilha de conhecimento para fortalecimento da reforma do sector da
saude;

c) Prestacdo de servicos partilhados em diversas areas como a gestdo financeira,
contabilidade, recursos humanos de elevada eficiéncia, servicos de compras e logistica e
sistemas e tecnologias de informagdo e comunicacdo, atentas as necessidades e
responsabilidades dos servicos da rede SNS;

d) Funcionamento como central de compras na aquisicdo de bens e servigos para o
sector salde, obtendo-se ganhos econdmicos pelo efeito de escala e negociagdo em
didlogo concorrencial com os fornecedores;

e) Contribuir como Unidade Operativa do Ministério da Salde para a promoc¢do da
modernizacdo e inovacdo nos procedimentos operacionais dos Hospitais e Agrupamentos
de Centros de Salde, pela adequada integracdo de tecnologias de informacdo e

comunicagdo, em perfeita articulagdo com as politicas nacionais e regionais” (SPMS,
2013).

Alguns sistemas importantes da responsabilidade da SPMS: PDS, RNU, SAM, SAPE,
SONHO, SICO e SINUS.

6.2. Sistema Integrado de Informacao Hospitalar

O Sistema de Informacéo para a gestdo de Doentes, vulgo SONHO (Sistema Integrado
de Informacéo Hospitalar) foi desenvolvido em parceria pelo Instituto de Engenharia de
Sistemas e Computadores (INESC) e pelo Servigo de Informatica da Saude (SIS), com o
intuito de responder a crescente necessidade de tornar mais eficiente o trabalho
administrativo nos hospitais portugueses.
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Na sua esséncia € um sistema ADT (Admission-discharge-transfer / Admissdo-alta-
transferéncia), funcionando como pilar fundamental de referenciacdo de doentes e
episddios nas instituicbes de salude que o utilizam. Os sistemas ADT sdo usados para
manter o principal indice dos doentes (master patient index); no SONHO os principais
identificadores do doente s@8 o numero de processo (que ndo existe para todos 0s
doentes), e o numero sequencial (este nimero ndo é sempre impresso nas vinhetas dos
doentes e por essa razdo nem sempre é conhecido pelos profissionais de saude).

O SONHO também tem uma forte componente financeira, permitindo que sejam
associados diagnosticos e procedimentos sejam registados como codigos CID. Estes
cddigos séo posteriormente transformados em GDH para fins de faturagao.

Evolucdo do SONHO baseado em DBIlinks com ligacBes ponto a ponto, para o
SONHOvV2 com web services numa plataforma SOA usando os standards do HL7,
permitiu (SPMS, 2013):

- Migracdo tecnoldgica para Oracle Database 11g R2, forms e reports, garantindo maior
alinhamento com a generalidade de aplicagdes no mercado;

- Desenvolvimento de uma nova camada de integracdo (service oriented);

- Disponibilizacdo de uma BD de Reporting, a partir da qual se podem obter relatorios
de gestdo, retirando carga da BD operacional;

- Novas pequenas funcionalidades, como a possibilidade de utilizagcdo do cartdo de
cidad&o na identificacdo do utente.

O SONHO fornece de forma automatica informacéo sobre tratamentos ao ROR-Sul.

6.3. Sinergias com o PNDO

A SPMS

. Tem algum conhecimento do ROR-Sul e a ITSector tendo mesmo participado em
algumas integracOes do respetivo sistemas de informacdo, nomeadamente com o
SONHO, o SIGIC, 0 RNU e os diagnosticos via GHD e ICDO.

. Manifestou abertura para gerir uma futura RON unificada.

o Tem dois datacenters para os quais manifestou abertura para albergar os dados de
uma futura RON unificada.

Numa dimensdo paralela ao do presente documento, perspetiva-se uma iniciativa de
integracdo no registo do PDS da consulta multidisciplinar de oncologia.
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7. Alguns requisitos

Seguidamente enumera-se uma colecdo de requisitos especificos, que pareceram
consensuais nas reunides preliminares realizadas para avaliar uma possivel unificacéo de
pelo menos algumas das dimensdes dos ROR. Em alguns destes requisitos introduziram-
se também observacdes do autor que decorrem da boa prética da anélise e do desenho dos
sistemas de informacdo (Miles, Huberman, & Saldafia, 2013), (Beyer & Holtzblatt ,
1997) (Pressman & Maxim, 2014).

7.1. Dados e rede

1. A normalizacdo dos registos oncoldgicos regionais quer na sua constituicdo como
na sua posterior utilizacdo € um objetivo dificil mas prioritario. Desta normalizacao
dependeré ndo s6 a utilidade dos dados actuais como a capacidade para acompanhamento

de novas formas de classificar dados e futuros requisitos.
2.  Cada ROR deve manter independéncia e controlo sobre os seus dados.

3. A validacdo dos respetivos dados devera continuar a ser uma responsabilidade de
cada ROR.

4. A DGS deve poder aceder aos registos oncologicos de todos os ROR.

5. Os registos deverdo ser melhorados de acordo com os melhores standards quer na

qualidade, quer na quantidade de informacéo incluida.

6. Deverd ser agilizada a insercdo de novas varidveis ou novos protocolos de
tratamento, ficando os mesmos disponiveis para todos os registos no RON. Devera
contudo existir alguma concertagdo entre ROR para a prevencdo da introducdo variaveis

ou protocolos repetidos, por forma a potenciar toda a capacidade do RON.

7. Cada instituicdo relevante para o RON (hospitais, laboratdrios, etc.) deve dispor
de servigos/aplicacBes convenientes para registar os seus dados, poder consulta-los e
utilizad-los da forma mais proveitosa possivel. Este ultimo especto é o retorno

indispensavel para garantir a qualidade dos dados.
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8.  Eventualmente os acessos a cada instituicdo relevante para o RON deveriam ser
regularizados a partir de uma Unica plataforma de satde nacional, por ex: a PDS ou o
SONHO.

9. Devem-se garantir mecanismos de informagdo das instituicbes de néo

conformidades nos dados fornecidos.
10. Devem existir mecanismos de apoio a correcdo dos dados

11. Embora 0s casos sejam cada vez mais raros, ou por isso mesmo, devera haver

algum apoio a fusdo de utentes duplicados.

12.  As comparticipacdes por parte do estado devem ser controladas pela ACSS por
forma a garantir a adesdo de novas instituicbes ao sistema, bem como a qualidade dos
dados do RON.

13. Nao faz sentido desenvolver um ou Varios novos sistemas de raiz ignorando o

patriménio acumulado por cada ROR.
14. E importante ter registos de:
a. Rastreios de cancro
b.  Diagnosticos histologicos
c.  Extensdo de tumores

d.  Tratamentos e respetivos resultados - mas para além de anotacfes e relatorio

(texto), incluir se possivel os dados de partida do exame (imagens), etc.

e.  Tratamento fora do ICDO, ou seja farmaco — mais uma vez dever-se-ia poder
aceder diretamente a aplicacOes ja existentes para o registo dos mesmos, homeadamente
através do PDS.

f. Obitos com a causa da morte (integragdo com o SICO)
g.  Registo integrado de varios casos para um mesmo doente.

h. Doentes com tecidos em bancos de tumores
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15. Os equipamentos utilizados em exames e tratamentos devem transferir toda a
informacdo relevante para o sistema — em principio a partir de outras redes e aplicacdes
informaticas de utilizacdo operacional corrente nas instituicdes de satde.

16. Capacidade de suportar grande numero de registos e de utilizadores,
nomeadamente algumas pesquisas da populacdo em geral (hnomeadamente sobre dados

pessoais ou com eles relacionados por parte de cada utente).

7.2. Interface

1. E prioritario substituir, sempre que possivel o papel e ficheiros avulsos anexados
manualmente em mensagens eletronicas ou sitios web, por formularios online com

validacOes diretas de cada campo na interface do utilizador.

2. Deve haver algum retorno que motive o médico a introduzir e organizar

diretamente informacéo no sistema.

3. A interacdo com o sistema deve estar inserida com as restantes aplicacdes

hospitalares de forma a preservar os fluxos de trabalho e as respetivas areas de foco.

7.3. Documentacdo e Disseminacao

1.  Existéncia de documentacdo detalhada sobre a andlise, o design e o projeto do
sistema de informacdo. Exigir esta documentacdo as equipas de desenvolvimento a ser
entregue desde o inicio e de forma faseada como suporte de comunicacdo e

acompanhamento do projecto.

2.  Capacidade de formacdo sobre o sistema de informacdo. Um bom sistema de
informacgdo serd aquele que é por si sO intuitivo para quem o utiliza. Contudo, as
iniciativas de formacdo sdo momentos essenciais de motivacdo para alguns tipos de

utilizadores.

3.  Producdo eficiente de relatérios de incidéncia e sobrevivéncia de cancro e
estatisticas com taxas padronizadas, para comparacdo com outras populacfes (na Europa,

etc.).

20 Margo de 2014 Carlos.Teixeira@Ciencias.ULisboa.Pt



Sistemas de Informacdo do Registo Oncolégico Nacional

8.

Conclusoes

Descrevem-se em geral cerca de 5 a 6 etapas tipicas do processo de desenvolvimento de
um projeto de sistemas de informacdo. Na lista seguinte adotaram-se alguns ajustes que
se consideram mais adequados a presente situagdo:

1)

2)

3)

4)

5)

Comunicacdo: Analise e Especificacdo

levantamento de requisitos da solugéo

descri¢do da solucdo e ndo das suas caracteristicas
identificacdo de ambiguidade, incompletude e contradicdes
descricao rigorosa do software a ser desenvolvido
particularmente importante para interfaces externos

documentos formais e (tendencialmente) estaveis (etapa 5).

Arquitetura e Desenho
representacdo abstracta do sistema
descricao detalhada do funcionamento e estrutura

suporte aos requisitos e possiveis extensdes

Construcéo

inclui a producdo de testes unitarios

Integracdo, Testes, Instalagdo e Manutengao
integracdo com restantes componentes
testes de sistema e de aceitacao

relagdo com outras areas de competéncia
deteccdo de problemas

definicdo de novos requisitos

diversos niveis de impacto: iteracao nas restantes etapas

Documentacéo
sobre todos os passos das restantes etapas do processo

particularmente importante para interfaces externos
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Estas etapas podem ser combinadas e repetidas, com ou sem sobreposi¢do no tempo,
em diversos modelos de processo que v@o desde os modelos em cascata, aos
incrementais, em espiral e mais recentemente os designados modelos &geis. A escolha do
modelo mais adequado, nomeadamente em termos de planeamento, cabera a equipa que
tiver em médo a execucdo global do projeto, de acordo com as suas competéncias,

disponibilidade e sobretudo experiéncia.

8.1 Comunicacao: Analise e Especificacao

Até aqui este estudo aflorou alguns aspetos dos primeiros 3 pontos da etapa designada
de “comunicagdo” e do primeiro da etapa do “desenho” e sugeriu cuidados quanto a
“documentacao” (etapa 6), em particular de suporte a futura manutencdo. Voltando a fase
de andlise verifica-se que um dos problemas mais sensiveis serd o de colocar em causa 0s
papéis actuais das equipas de cada um do ROR. Na verdade tudo parece indicar que s6
havera vantagens em manter estes papéis tdo intactos quanto possivel, pelo menos até se
poder operacionalizar qualquer nova solucdo. Tratam-se de equipas orgulhosas do seu
trabalho que merecem mais incentivos do que apenas incertezas quanto a continuidade do
seu trabalho. Para tal bastara somente que essa solu¢do ndo ponha em causa esses papéis

e, pelo contréario, dé novas vantagens a cada uma das equipas dos ROR.

8.2 Arquitetura e Desenho

Em termos da arquitetura do futuro sistema (etapa 2), consideram-se quatro solugoes:

1.  Os 3 ROR mantém-se com estdo e uma nova infraestrutura recebe e “traduz”
periodicamente os dados de cada um dos ROR para uma base de dados ou uma data
warehouse de &mbito nacional (RON).

2. A “traducdo” de dois dos ROR ¢ carregada periodicamente no terceiro ROR, que
passaria assim a constituir ele s6 0 RON (0 ROR/RON).

3. Um sistema Unico (um de algum ROR ou um sistema novo) passa a receber todos
os dados das fontes sendo assim a infraestrutura Gnica do RON. Em termos de
localizagdo poderia ficar sediado num dos ROR ou, preferencialmente, em “territorio

neutro” (ex: data centers da SPMS).
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4. Um sistema unico é replicado em cada um dos ROR (um de algum ROR ou um
sistema novo). Aqui podem-se considerar pelo menos duas variantes:

a) O sistema fisico era efetivamente replicado: considerando eventualmente alguns
requisitos especificos de cada ROR.

b) O sistema seria de facto Unico, praticamente idéntico a solugdo 3., garantindo uma
operacionalidade em tudo semelhante a do sistema proposto em 4?). A replicacédo teria
vantagens Gbvias em alguns casos de quebras de comunicacdo ou de acidente grave na
infraestrutura informatica de algum ROR. As proteccdo de dados (ex: por proveniéncia
ou tipo de dados, quer dos ROR, quer das respectivas fontes) deveriam manter-se de

acordo com as praticas estabelecidas por cada ROR.

As solucgdes 1. e 2. tém a vantagem de ndo introduzirem alteragcdes imediatas nos ROR -
eventualmente alguma alteragio no ROR/RON da solucdo 2. Assim ndo haveria
necessidade de afetar minimamente nenhum dos papéis e fluxos de trabalho nos ROR.
Contudo, ndo sdo promissoras em termos de uma solucdo duradoura. S&o solugbes
complexas em termos técnicos e que arrastam problemas de normalizacdo de
compatibilizacdo de software e de futura coordenacdo e comunicagdo entre as equipas.

Por sua vez as solucdes 3. e 4. sdo tecnicamente, em termos informaticos,
significativamente mais simples e consequentemente menos dispendiosas, garantindo que
qualquer tipo de atualizacdo se refletisse de imediato para toda a rede e facilitando a
obtenc¢do imediata de relatérios de &mbito nacional. Contudo, estas solugdes exigem um
trabalho inicial de compatibilizacdo com:

I. Os dados anteriores ja recolhidos.
ii. As intuicdes que Ihes fornecem dados.

iii. Os fluxos de trabalho das equipas.

Pesando as vantagens e desvantagens das solucgdes anteriores, as solucdes 3. e 4. surgem
como tecnicamente superiores e com mais futuro em todos os aspetos. Os custos de
compatibilizacdo também parecem ainda assim inferiores aos da criagao de “tradutores”
de ROR.

Entre as solugdes 3., 4.a) e 4b), sendo a 3. tecnicamente mais simples, poderd ndo ser

tdo bem aceite pelas diferentes equipas.
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A solucdo 4a) sera um pouco mais dispendiosa mas, principalmente, pode prestar-se a
uma deriva de configuracfes que poderia vir a degenerar na situacdo atual, com ROR
muito distintos e dificeis de integrar.

Assim, a solucéo 4b) parece a mais equilibrada.

Quanto a escolha do sistema em concreto, o sistema ja existente no ROR-Sul apresenta-
se como uma solucdo operacional, amplamente automatizada e com virtudes
reconhecidas no ROR-Sul e no minimo desejadas no RORENO. Em termos econdémicos,
0 contrato atual com a empresa ITsector parece comtemplar qualquer alargamento, sendo
assim muito promissor para 0s objetivos aqui expressos. No entanto, esta solucdo devera
ser melhorada por forma a contemplar todas as funcionalidades j& existentes nos outros
ROR. Poderéa ser importante a possibilidade de a SPMS assumir alguma responsabilidade
e controlo no futuro desta solucdo, com sinergias mais faceis com 0s servicos ja
proporcionados por esta entidade e poupando eventualmente alguns recursos técnicos

informéticos dos ROR no futuro.

8.3 Construcéo

No presente estudo, de acordo com a indicacdo mencionada em 7.1.12 ndo se prevé a
criacdo de um sistema de raiz, pelo que nédo faz sentido detalharmos o desenho para além
de um esbogo da arquitetura, nem qualquer abordagem prematura sobre etapas de

construcdo ou de testes de componentes (etapas 3).

8.4 Integracdo, Testes, Instalacdo e Manutencgao

Considerando agora alguns aspetos da etapa 6 (Manutencdo) procura-se, como ja foi
abordado, salvaguardar o e dar continuidade ao know-how das equipas. Nesse especto a
solucgdo aqui preconizada, nomeadamente a baseada na arquitetura 4b), seria a de manter
0s tecnicos informaticos de cada equipa ROR em contacto e com um nivel de cooperacao
semelhante ao que acontece atualmente com os técnicos do ROR-Sul em relacdo aos
consultores da ITsector. Sugeriam-se reunifes mensais ou mesmo semanais durante um
periodo alargado até que todo o sistema estivesse completamente operacional.
Eventualmente, com menos frequéncia, 0 mesmo poderia ser adequado para o pessoal

médico — a ponderar pelos quadros competentes.
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8.5 Documentacéo

Qualquer que seja a solugdo escolhida, a entidade responsével pela sua execucéo deve
confiar cépias da documentacdo do projeto do sistema a DGS. No caso da ITsector, se
ndo tem a documentacdo (e pode nunca ter produzido a maior parte dela), devia de a
produzir agora. Tendo em conta que é um trabalho de longo prazo, as entregas poderiam

ser faseadas no tempo e condicionadas pelos futuros pagamentos a ITsector.
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9. Acrénimos

ACSS
ALERT
EpDAH
DGS
DICOM
FCUL
GDH
HIPAA
HIS
HL7
ICD
IGIF
IARC
ICDO
ITSector
PCE
PDS
PNDO
RIS
RNU
RON
ROR
ROPP
SAM
SAPE
SICO

SIiIMA-R

SINUS

- Administracdo Central do Sistema de Saude

- Plataforma de comunicacao entre Centros de Saude e Hospitais

- Engenharia para o Desenvolvimento e Assisténcia Humanitaria

- Diregdo Geral de Saude

- Digital Imaging and Communications in Medicine

- Faculdade de Ciéncias da Universidade de Lisboa

- Grupo de Diagndstico Homogéneos

- Health Insurance Portability Accountability Act

- Health Innovation Systems,

- Health Level Seven

- International Classification of Disease

- Instituto de Gestdo Informética e Financeira do Ministério da Saude

- International Association of Cancer Registries

- International Classification of Diseases for Oncology (ICD-0-3)

- IT Sector, Sistemas de Informacdo, SA

- Processo Clinico Eletronico

- Plataforma de Dados da Salde

- Programa Nacional para as Doengas Oncoldgicas

- Rede Informacédo da Saude (mantida pela ACSS)

- Registo Nacional de Utente (ACSS)

- Registo Oncoldgico Nacional

- Registo Oncolégico Regional

- Registo Oncoldgico Pediatrico Portugués

- Sistema de Apoio ao Médico

- Sistema de Apoio a Préatica de Enfermagem

- Sistema de Informac&o dos Certificados de Obito

- Sistema de informacdo para a gestdo de Programas de Rastreio
Populacionais

- Sistema de Informacéo para Unidades de Saude

SNOMED - Standard Nomenclature of Medicine

SNS
SONHO
SIGIC
SPMS
UMLS

26

- Sistema Nacional de Saude

- Sistema Integrado de Informacao Hospitalar
- Sistema Integrado de Gestdo de Cirurgias

- Servicos Partilhados do Ministério da Saude
- Unified Medical Language System
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