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RESUMEN

Introduccion: El cdncer tiene un impacto significativo en la poblacién brasilefa, con una alta incidencia y mortalidad en el pais. Los
Registros Hospitalarios de Cdncer (RHC) son fuentes esenciales de informacién para la evaluacién de la atencion del cdncer en el SUS,
posibilitando la investigacién clinica y epidemioldgica y la definicién de ejes estratégicos para la planificacién de politicas de salud y acciones
de vigilancia y control del cdncer en el pais. Objetivo: Evaluar la completitud e inconsistencia de la base de datos del RHC en el Brasil,
de 2000 a 2020. Método: Estudio descriptivo para evaluar la calidad de los datos de los RHC en el Brasil. Los datos fueron recogidos
de IntegradorRHC y estdn puestos a disposicién del publico por el Instituto Nacional del Cédncer. Se utilizé la puntuacién de Romero
& Cunha para clasificar la calidad de los datos segtin su integridad e inconsistencia. Resultados: La peor completitud se observd para las
siguientes variables: ocupacién, Pathological Tumor-Node-Metastasis (p TNM) y estado de la enfermedad al final del primer tratamiento
en todos los afios del estudio. En cuanto a las incoherencias, las combinaciones fueron pricticamente nulas durante el periodo de estudio.
Conclusién: La calidad de los datos del Sistema de Informacién de Registros Hospitalarios de Céncer (SisRHC) ha mejorado con los
afios, a pesar de la baja completitud en algunas variables. El uso de estos datos debe ser estimulado y puede proporcionar ayudas para la
vigilancia y control del cdncer en el Brasil.

Palabras clave: Exactitud de los Datos; Neoplasias/epidemiologfa. Registros Hospitalarios; Salud Publica; Sistemas de informacién en salud.

ABSTRACT

Introduction: Cancer has a significant impact on the Brazilian population,
with a high incidence and mortality. Hospital Cancer Registries (HCR)
are essential sources of information to evaluate cancer care provided by
SUS, making it possible to conduct clinical and epidemiological researches
and define strategic axles to plan health policies, cancer surveillance and
control actions in the country. Objective: To evaluate the completeness and
inconsistency of the HCR database in Brazil from 2000 to 2020. Method:
Descriptive study to assess the quality of data of HCR in Brazil. The public
available data were collected on IntegradorRHC at the National Cancer
Institute. The Romero & Cunha score was utilized to classify the quality
of the data according to completeness and inconsistency. Results: The
worst completeness was observed for the following variables: occupation,
Pathological Tumor-Node-Metastasis (pTNM) and disease status at the end
of the first treatment in all study years. With regard to inconsistencies, the
combinations were substantially zero during the study period. Conclusion:
The quality of the data of the “Sistema de Informagdo de Registros Hospitalares
de Céncer (SisSRHC)” has improved over the years, despite low completeness
in some variables. The use of these data should be encouraged and can
provide material for cancer surveillance and control in Brazil.

Key words: Data Accuracy; Neoplasms/epidemiology; Hospital Records;
Public Health; Health Information Systems.

RESUMO

Introdugio: O cAncer tem um impacto significativo na populagio brasileira,
apresentando elevada incidéncia e mortalidade no pais. Os Registros
Hospitalares de Cancer (RHC) sio fontes de informagées essenciais para a
avaliagio da assisténcia oncoldgica no SUS, possibilitando a condugio de
pesquisas clinicas-epidemioldgicas e a defini¢io de eixos estratégicos para
o planejamento das politicas de satde e agoes de vigilancia e controle do
cancer no pais. Objetivo: Avaliar a completude e inconsisténcia da base de
RHC no Brasil, de 2000 a 2020. Método: Estudo descritivo de avaliagio
da qualidade dos dados de RHC no Brasil. Os dados foram coletados no
IntegradorRHC e estao disponibilizados de forma publica pelo Instituto
Nacional de Cancer. Utilizou-se o escore de Romero & Cunha para a
classificagio da qualidade dos dados segundo a completude e inconsisténcia.
Resultados: As piores completudes foram observadas para as varidveis:
ocupagio, Pathological Tumor-Node-Metastasis (PTNM) e estado da doenga
ao final do primeiro tratamento em todos os anos de estudo. Em relagio as
inconsisténcias, as combinagdes foram substancialmente zero no periodo
de estudo. Conclusio: A qualidade dos dados do Sistema de Informagio de
Registros Hospitalares de Cancer (SisRHC), apesar de baixo preenchimento
em algumas varidveis, apresenta uma melhoria ao decorrer dos anos. A
utilizagdo desses dados deve ser estimulada e pode oferecer subsidios para
a vigilancia e controle do cAncer no Brasil.

Palavras-chave: Confiabilidade dos Dados. Neoplasias/epidemiologia;

Registros Hospitalares; Sadde publica; Sistemas de Informagao em Satde.
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INTRODUCCION

El cdncer presenta una elevada incidencia y mortalidad
en el Brasil, exigiendo un gran esfuerzo por parte de
las autoridades de salud publica para su control'. La
incidencia y mortalidad por cdncer vienen aumentando
de forma notoria en funcién de las transformaciones
sociodemogréficas y epidemiolégicas de la poblacién, asi
como los cambios en los principales factores de riesgos
para la enfermedad'.

Las informaciones producidas por los Registros
Hospitalarios de Cdncer (RHC) son procesadas dentro
del Sistema de Informacién de Registro Hospitalario de
Céncer (SisRHC) y alimentan al IntegradorRHC que
consolida y pone a disposicién los datos hospitalarios
oncolégicos procedentes de los RHC del Brasil®.

Los RHC son fundamentales para el monitoreo de
la situacién del cdncer en el Brasil, dado que, ademads
de evaluar la asistencia prestada en la red oncoldgica,
auxilian en la investigacién epidemioldgica, clinica y
de planeamiento®’. De esta forma, las informaciones
generadas por los RHC contribuyen para la vigilancia
del cdncer y para la creacién de acciones de control en el
pais. Sin embargo, diversos sistemas de vigilancia en salud
presentan cuestiones relacionadas a la calidad, con datos
incompletos o insuficientes para el monitoreo adecuado
de la poblacién®”.

En el campo de la salud, la calidad de la informacién
depende de la averiguacion de la confiabilidad de un dato
para corresponder a la necesidad en la cual fue creado. Por
lo tanto, los sistemas de informaciones en salud corroboran
la prevencién, promocién, planeamiento y monitoreo de
agravamientos a nivel poblacional®. El funcionamiento de
un sistema de informacién en salud y las mejoras en las
condiciones de salud de una poblacién estdn influenciadas
segtin el flujo de informaciones fidedignas a la poblacién
que traspasa las gestiones municipal, estatal y federal’'".

Considerando la importancia de un sistema de
informaci6n en la salud publica, los aspectos relacionados
a la evaluacién de la calidad de los datos ayudan en
la identificacién de las fragilidades y potencialidades
de las informaciones producidas en el dmbito del
direccionamiento de las politicas publicas de salud,
identificacién de poblacién vulnerable, riesgos colectivos
e impactos de enfermedades en la poblacién y sus
territorios'*!3.

El Centers for Disease Control and Prevention define que
la evaluacién de un Sistema de Vigilancia abarca atributos
cualitativos y cuantitativos, y, entre ellos, la calidad de los
datos es uno de los atributos mds recomendados para el
andlisis, debido principalmente a su confiabilidad, validez,
cobertura y completitud!'%.
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Este estudio tuvo como objetivo evaluar la completitud
e inconsistencia de la base de RHC en el Brasil entre
2000 y 2020.

METODO

Estudio descriptivo de evaluacién de la calidad de los
datos de RHC en el Brasil. Los datos utilizados fueron
extraidos el dia 29 de julio de 2023 del IntegradorRHC,
una base de datos no nominales de acceso publico, por lo
tanto, no necesita de la apreciacién de un Comité de Etica
en Pesquisa, de acuerdo con la Resolucién n.© 510/2016%,
del Consejo Nacional de Salud (CNS). El IntegradorRHC
consolida todos los casos de pacientes con diagndstico
confirmado de cdncer que tuvieron atenciones en una
unidad hospitalaria habilitada por el Sistema Unico de
Salud (SUS) en el Brasil.

Fueron seleccionados todos los casos analiticos y sin
recidivas de cdncer notificados, siendo la primera consulta
realizada entre los dias 1° de enero de 2000 y 31 de
diciembre de 2020.

Para la seleccién de las variables de estudio, se eligi6
aquellas que tuviesen el llenado obligatorio puesto a
disposiciéon dentro de la base de datos, dado que es una
conducta estandarizada en todos los RHC en el Brasil.

Luego de la obtencién de datos, se calcularon dos
indicadores para la evaluacién de la calidad de los datos
presentes en el IntegradorRHC basdndose en la guia
del Center for Disease and Control para la evaluacién de
Sistemas de Vigilancia en Salud Publica'®: completitud e
inconsistencia.

COMPLETITUD

El célculo de completitud se realizé a partir de la
proporcién de datos completos llenados substrayéndose la
proporcién de datos llenados como ignorado o en blanco,
o sea, 100% menos la proporcién de incompletitud para
cada afo en estudio. Para la evaluacién de completitud, se
utilizé la puntuacién propuesta por Romero & Cunha'®
para clasificar las variables seleccionadas en el estudio

(Tabla 1).

INCONSISTENCIA

La proporcién de registros con inconsistencias (%)
fue calculada considerando el ndmero de intervalos
de tiempo entre las fechas registradas que presentaron
algtn tipo de inconsistencia entre todos los registros, y
multiplicado por 100 para cada afio bajo estudio. Para
clasificar las inconsistencias, se usé la puntuacién de
Romero & Cunha'® (Tabla 1). Los intervalos de tiempo
considerados para este andlisis fueron: Fecha de la primera
consulta < Fecha del diagnéstico durante el periodo de 12



Cuadro 1. Puntuacién de Romero & Cunha, correspondencia con la
completitud e inconsistencia, y clasificacién

Puntuacion de Romero & Cunha

Correspondencia
Proporcion de con la Clasificacién
incompletitud | completitud e
inconsistencia
< 5% 100% a 96% Excelente (E)
5% a 10% 95% a 90% Bueno (B)
10% a 20% 90% a 80% Regular (R)
20% a 50% 80% a 50% Malo (M)
Muy malo
0, [v) 0,
50%+ 50% a 0% (MM)

Fuente: Romero y Cunha'‘.

meses; Fecha de la primera consulta > Fecha del inicio del
tratamiento posterior a 12 meses; Fecha del diagnéstico
> Fecha del inicio del tratamiento posterior a 12 meses;
Fecha de la primera consulta > Fecha del deceso posterior
a 12 meses; Fecha del diagndstico > Fecha del deceso
posterior a 12 meses; y Fecha del inicio del tratamiento
posterior a 12 meses (Cuadro 2).

Cuadro 2. Variables seleccionadas y sus condiciones para definicion
de inconsistencia

Intervalos de tiempo considerados como
inconsistencia en los registros

Fecha de la primera consulta < Fecha del
diagnéstico

Fecha de la primera consulta > Fecha del inicio del
tratamiento

Fecha del diagnéstico > Fecha del inicio del
tratamiento

Fecha de la primera consulta > Fecha del deceso
Fecha del diagnéstico > Fecha del deceso

Fecha del inicio del tratamiento > Fecha del deceso

Considerando las posibilidades de pacientes referidos
sin diagndstico, diagnédstico después de la cirugia y
diagndstico después del fallecimiento, se eligié considerar
como inconsistentes solamente los casos en los que la
diferencia entre las fechas fuese mayor o menor que
12 meses dependiendo de la inconsistencia, que fue
un periodo considerado suficiente para el diagndstico,
habiendo mayor probabilidad de ser errores de registro.
El punto de corte de 12 meses fue establecido utilizando
como referencia el estudio de Pinto ez al.V’.

Los andlisis fueron realizados usando el software libre
R, versién 4.3.0'8,

Andlisis de los Registros de Cancer entre 2000 y 2020

RESULTADOS

En el periodo entre 2000 y 2020 fueron registrados 3
435 126 casos de cdncer en el IntegradorRHC, observando
un crecimiento de 55 753 casos de 2000 a 172 889 en
2020, con un aumento porcentual del 210% al comparar
los casos de cdncer registrados en los RHC en 2000 y
2020 (Tabla 1).

Entre los bloques de andlisis de la ficha de registro del
tumor, las peores completitudes se encontraron en las
variables ocupacion, PTNMY (Pathological Tumor-Node-
Metastasis) y estado de la enfermedad al final del primer
tratamiento en todos los afios

En las variables del bloque de identificacién del
paciente se constaté completitud mala y muy mala entre las
variables raza/color de piel, nivel educativo y ocupacién con
completitud del 43,3%, 67,5% y 41,6%, respectivamente en
el afio 2000, y del 67,2%, 77,1%y 54,1% en 2020 (Tabla 1).

El bloque de caracterizacién del diagnéstico presenté
completitud excelente en casi todas las variables, con
excepcién de la variable base mds importante para el
diagndstico que fue clasificada como mala, no obstante,
ocurrié una mejora en el llenado de la variable en el
transcurso del estudio, alcanzando completitud del 72,2%
en 2020 (Tabla 1).

Las variables clinicas estadificacién clinica del
tumor, TNM" y PTNM" pertenecientes al bloque
de caracterizacién del tumor fueron clasificadas con
completitud mala durante el periodo. La estadificacién
clinica del tumor presenté completitud del 80,7% en el
afo 2000 y 73,8% en 2019, ya en la variable PTNM la
completitud fue del 57,9% en el afio 2000 y 51,3% en
2019 (Tabla 1). Se comprueba, por lo tanto, una caida
en el llenado de esas variables.

Entre las variables del bloque de caracterizacién del
primer tratamiento, la variable estado de la enfermedad
al final del primer tratamiento presenté completitud
oscilante entre muy mala y mala, con mejora del llenado
en el seguimiento del estudio pasando de muy mala en los
afios de 2000 (37,2%) a 2006 (49,2%) a mala de 2007
(51,6%) a 2020 (53,91%) (Tabla 1).

Las combinaciones entre los tiempos en las variables
fueron substancialmente cero durante el estudio. El
resultado encontrado demuestra que las inconsistencias
entre las fechas en el SisRHC son bajas siendo clasificadas
de acuerdo el criterio de Romero & Cunha'® con grado
excelente (Tabla 2).

DISCUSION

Este estudio mostr6 una mejoria en la completitud de
las variables en el transcurso de los afios. Se observa que
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Tabla 2. Proporcién (%) de inconsistencias en variables combinadas del IntregradorRHC para todos los tipos de cancer, Brasil, 2000-2020.

Inconsistencias % Cneer”
2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010
Fecha de la primera consulta < Fecha del diagnéstico |
00 E 00 E OO0 E OO0 E 00 E OO0 E OO0 E 00 E 00 E 00 E 00 E
Fecha de la primera consulta > Fecha de inicio del tratamiento |
00 E 00 E OO0 E OO0 E 00 E OO E 00 E 00 E 00 E 00 E 00 E
Fecha del diagnéstico > Fecha del inicio del tratamiento |
00 E 00 E OO0 E 00 E 00 E OO E 00 E 00 E 00 E 00 E 00 E
Fecha de la primera consulta > Fecha del deceso |
00 E OO0 E OO0 E 00 E OO E OO E OO0 E OO E OO0 E O -0 -
Fecha del diagnéstico > Fecha del deceso |
00 E 00 E 00 E 00 E OO E OO0 E 00 E 00 E 00 E 00 E O -
Fecha de inicio del tratamiento > Fecha del deceso |
00 E 00 E 00 E 00 E Q0O E 00 E 00 E 00 E 00 E 00 E O -
. continua
Tabla 2. continuacién.
Inconsistencias % Cdneer”
2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020
Fecha de la primera consulta < Fecha del diagnéstico
00 E 00 E 00 E 00 E OO E OO E OO0 E OO E 00 E 00 E
Fecha de la primera consulta > Fecha de inicio del tratamiento
00 E 00 E 00 E 00 E OO E OO0 E OO0 E OO E 00 E 00 E
Fecha del diagnéstico > Fecha del inicio del tratamiento
00 E 00 E 00 E 00 E OO E OO0 E OO0 E OO E 00 E 00 E
Fecha de la primera consulta > Fecha del deceso
0 0 0 0 0 0 0 00 E 0 0
Fecha del diagnéstico > Fecha del deceso
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Fecha de inicio del tratamiento > Fecha del deceso
0 0 0 0 0 0 0 00 E 0 0
Leyendas: Clasificacion: E = excelente; B = bueno; R = regular; M = malo; MM = muy malo.

*Todos los tipos de céncer.

en el afo 2020 la completitud de las variables clinicas
tuvo un aumento comparado con los tltimos tres afos.
Debido a la reduccién en el nimero de procedimientos
de rastreo, diagndstico y tratamiento a excepcién de la
quimioterapia para cdncer en el afio 2020 comparado con
2019%, el aumento de la completitud se puede atribuir
a la pandemia de COVID-19 que limité el nimero de
pacientes dentro de los RHC y fue posible una mejor
calificacién de las fichas de registro del tumor.

La ocurrencia del bajo nimero de datos llenados en las
variables clinicas se relaciona a una falla en el llenado por
parte del profesional de salud, puesto que al entrar en un
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RHC e iniciar el tratamiento oncoldgico, la enfermedad
vaa tener una estadificacién conocida y consecuentemente
un TNM y PTNM del tumor. El llenado inadecuado
de las variables clinicas se observé en publicaciones
similares sobre evaluacién de datos del SisRHC!>!721-35,
En D’Alessandro y Antoniazzi'?, se informé peores
completitudes en TNM y PTNM conjuntamente (35,0%)
y estadificacién (26,0%). El estudio realizado por Pinto
et al."’ evidencié completitud mala para las variables
estadificaciéon (29,7%) y TNM (49,8%). En el estudio
de Oliveira ez al?', se observé completitud muy mala

para TNM (77,2%) y mala para estadificacién (42,2%).



El estudio de Lopes-Junior et al.?? encontré completitud
mala para estadificacién clinica del tumor (45,7%) y
muy mala para TNM (67,8%). En el estudio de Keske®,
la incompletitud promedio entre los afios de 2017 y
2019 fue mala (39,5%) para estadificaciéon clinica del
tumor y muy mala (62,9%) para TNM. En Cardoso,
se mostré completitud muy mala en las variables TNM
(70,0%), PTNM (58,0%) y estadificacién (52,0%). El
estudio de Oliveira et 2/ constaté una mayor ausencia
de informacién en estadificacién TNM (36,6%).

El llenado de la variable nivel educativo es mala, aun
asi, se observa una mejoria en el transcurso de los afos.
La completitud mala del nivel educativo no se restringe
a los RHC, estudios nacionales que evaluaron el Sistema
de Informacién sobre Mortalidad (SIM) y el Sistema
Nacional de Agravamientos de Notificacién (SINAN)
constataron un mal llenado del nivel educativo?*3°.

Considerando las disparidades raciales en el acceso
al SUS, la mala completitud de la variable raza/color de
piel trae a discusién un problema crénico del sistema
de salud. La raza/color de piel es un marcador social de
desigualdad®, la falta de informacién en esta variable
dificulta la creacidn de politicas publicas especificas para
mitigar las desigualdades de acceso al sistema de salud.

La variable ocupacién presenté completitud muy mala
y mala a lo largo de los afios, corroborando lo observado
en estudios similares’*?*32, La baja completitud de datos
de esta variable trae barreras respecto a la realizacién de
acciones de vigilancia en salud del trabajador para cdnceres
de origen ocupacional, no permitiendo obtener un perfil
de las categorias profesionales con mayor predominio de
cdncer.

La completitud de la variable estado de la enfermedad
al final del primer tratamiento mejoré con el paso de
los afios, sin embargo, el llenado atin no es adecuado.
Estudios realizados anteriormente informan un bajo

17.2125.2535 13 informacién de esa

llenado en esa variable
variable es importante para evaluar los tratamientos
utilizados y estandarizar procedimientos e intercambios
de experiencias entre las Unidades de Asistencia de Alta
Complejidad en Oncologia (Unacon) y los Centros de
Asistencia de Alta Complejidad en Oncologia (Cacon).

Las bajas inconsistencias entre los tiempos pueden
estar relacionadas a una mayor calificacién en el llenado de
fechas para la realizacion de vigilancia del cdncer, puesto
que las informaciones presentes en estos datos sirven de
soporte para diversos estudios.

CONCLUSION

A pesar del bajo llenado en algunas variables, la calidad
de los datos del SisRHC para el Brasil presenta una mejoria

Andlisis de los Registros de Cancer entre 2000 y 2020

en el transcurso de los afios. El aumento en el llenado de
las variables ayuda a la vigilancia y control del cdncer en el
Brasil, desde el diagnéstico temprano hasta el tratamiento
en las unidades hospitalarias.

La ausencia de informaciones en algunos campos
puede estar relacionada a cuestiones de organizacién del
servicio en los RHC como digitacién incorrecta, dificultad
en la comprensién del sistema e inexistencia de un flujo de
comunicacién entre el cuerpo clinico y los registradores.
Vale notar que el llenado de la ficha de registro del tumor
se basa en la historia clinica del paciente, de esta forma,
la falta de informaciones en la historia clinica influye
directamente en la ausencia de informaciones de la ficha
de registro del tumor.

Este estudio tuvo como limitaciones la imposibilidad
de evaluar la tendencia de completitud y de
inconsistencia, as{ como la de identificar la duplicidad
de los registros. De esta forma, no fue posible detectar
los casos de individuos que tenfan mds de un ntimero
de historia clinica o cuando el nombre haya sido
digitado incorrectamente. Adicionalmente, se incentiva
la realizacién de estudios posteriores que evalden la
tendencia de completitud y de inconsistencia de la base
del SisRHC en el Brasil.

Aun asi, a pesar de las limitaciones sefialadas, los
resultados encontrados en la evaluacién de los datos del
SisRHC demuestran un buen llenado y baja inconsistencia
de las variables obligatorias de la ficha de registro del
tumor. La utilizacién de dichos datos debe ser estimulada
y la mejora de la calidad de las informaciones de los RHC
es esencial para la calidad del sistema de informacién en
céncer, condicién esencial para asegurar resolucién a la
asistencia oncoldgica en la red de servicios del SUS.
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