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INTRODUCCION

El cdncer es la segunda causa de muerte prematura por
enfermedades y afecciones agravamientos no trasmisibles
en Brasil (entre 30 y 70 anos) y, en paises con Indice
de Desarrollo Humano (IDH) muy alto, ya supera a
las enfermedades cardiovasculares como principal causa
de muerte'. Se estima que esta enfermedad cada vez se
vuelva mds relevante en Brasil con la creciente incidencia
que se estima alcanzard 1,07 millones de casos nuevos en
2050%. El cdncer representa un conjunto de numerosas
enfermedades, con diferencias significativas en sus
factores de riesgo, estrategias de prevencién y diagnéstico
temprano, ademds de presentar un amplio espectro de
prondsticos, desde desenlaces mds favorables hasta los
altamente letales.

Las estrategias de salud publica para enfrentar una
enfermedad compleja como el cdncer requieren de un
sistema de vigilancia propio que permita evaluar la carga
de la enfermedad estratificada para cada tipo de cdncer®.
De este modo, es posible planear acciones especificamente
dirigidas a una gestién éptima de la enfermedad
(prevencion, deteccién temprana y tratamiento eficiente).
En la planificacién de las acciones, es necesario que
el gestor publico o privado posea las informaciones
adecuadas sobre la incidencia de la enfermedad en la
poblacién, permitiendo priorizar las estrategias, segin
el riesgo de que surjan los diferentes tipos de cdncer en
aquel territorio®. Los datos de la incidencia de cdncer en
la poblacién, asociados al envejecimiento y a factores
de riesgos especificos, de naturaleza comportamental,
ambiental y genética, dimensionan su magnitud como

problema de salud publica’.

Afiliacion institucional completa de los autores en la pagina 13.

Los Registros de Cdncer de Base Poblacional
(RCBP) son reconocidos mundialmente como parte
fundamental de cualquier programa de control del
cdncer y como la mejor estrategia (la “norma de oro”)
para la vigilancia poblacional de la enfermedad®. Los
RCBP son estructuras especializadas destinadas a la
obtencién, al almacenamiento, al procesamiento, al
andlisis y divulgacién de informaciones sobre personas o
pacientes con diagnéstico confirmado de cdncer, siendo
la tnica fuente de informacién sobre la incidencia del
cdncer. Los RCBP permiten el planeamiento racional de
las acciones y proporcionan medios para la evaluacién de
sus resultados®. Ademds, son fuentes importantes para
estudios epidemiolégicos de la enfermedad.

Ante la ausencia de datos de calidad y confiables
procedentes de RCBP, el planeamiento de acciones de
control corre el riesgo de identificar prioridades erréneas.
Desgraciadamente, esta es una situacién en muchos paises
de bajos y medios ingresos, donde otras demandas de los
sistemas de salud se priorizan en relacidn con el registro
de los casos de cdncer en la poblacién®. En este contexto,
es importante reforzar la importancia de invertir en los
RCBP como elementos fundamentales para optimizar los
recursos y mejorar desenlaces para los pacientes’.

La metodologia de clasificacién del cdncer,
estandarizada internacionalmente, es compleja e involucra
aspectos topogréficos y morfolégicos, siguiendo reglas de
codificacién y de control de calidad®’. Para permitir la
comparabilidad de las informaciones entre los diferentes
paises, los criterios para el registro y el informe de casos
incidentes siguen reglas internacionales, definidas por la
International Agency for Research on Cancer (IARC) y por
la International Association of Cancer Registries (IACR), y
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adoptadas por el Instituto Nacional del Cdncer (INCA)™.
Las informaciones mundiales sobre el cdncer, producidas
por los RCBP, son publicadas periédicamente por la IARC
en la serie Cancer Incidence in Five Continents, iniciada
en 1966 y que se encuentra en la 122 edicidén''. Para
poder publicar en el CI5, los RCBP deben cumplir con
exigencias de calidad.

Atn se necesita hacer mucho para llenar los vacios en
la vigilancia del cdncer en América Latina, aunque ya se
estdn dando avances. La implementacién de los RCBP es
una prioridad en los paises de Centroamérica, mientras
que los RCBP sudamericanos necesitan de mejoras en la
calidad de los datos y mayor diseminacién y utilizacién
de las informaciones'.

El propésito de este articulo es discutir el panorama
actual de la vigilancia del cdncer en Brasil, con foco
en la situaciéon de los RCBP, con especial interés en la
integracién con otros sistemas de informacién existentes,
en la incorporacién de nuevas tecnologias y en la necesidad
de un marco legal.

DESARROLLO

RCBP: SITUACION ACTUAL Y UNA BREVE HISTORIA

El Brasil tiene un sistema estructurado de vigilancia
de cdncer que incorpora los componentes de incidencia,
morbilidad hospitalaria y mortalidad. Los datos de
incidencia se procesan en 31 RCBP, con cobertura de
cerca del 25% de la poblacién brasilena'.

El primer gran paso en la estructuracién de los RCBP
brasilefios, como una politica nacional, sucedié en 1999,
con la implantacién de convenios con las Secretarfas
Estatales de Salud (SES). Estos convenios aportaban
recursos del Fondo Nacional de Salud para el desarrollo
del Programa de Evaluacién y Vigilancia del Cédncer y
de sus Factores de Riesgo (PAV)'. De esta forma, se
pudieron implementar centros técnicos dentro de las SES,
ademds de diversos cursos y entrenamientos para formar
profesionales para actuacién y supervisién en los RCBP. A
partir de 2006, los RCBP pasaron a recibir transferencias
de recursos mensuales especificos en el techo financiero
de la vigilancia de salud para las Secretarias Estatales y
Municipales (Resolucién 2607, de diciembre de 2005)%.
Tales recursos regulares permitieron a los RCBP mantener
al equipo con menor rotacién y mejorar el desempefio
de sus funciones, con divulgacion de las informaciones,
actualidad y buscando un estdndar internacional de
calidad'. Este apoyo mds efectivo, sin embargo, dejé de
existir algunos afios después.

Los desafios para la implantacién y mantenimiento de
los RCBP no son desdenables, incluyendo la necesidad de
financiamiento continuo y apoyo gubernamental. En el
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tabulador del size del INCA" hay datos disponibles de los
31 RCBD, totalizando 2 277 896 casos registrados entre
los afios 1988 y 2020. El afo final de consolidacién es el
siguiente: cinco registros tienen datos hasta 2017; siete
hasta 2018; dos hasta 2019; y tres consolidaron hasta el
afo 2020, sumando 17 RCBP.

Este escenario ilustra que la actualidad de las bases
consolidadas por los RCBP en Brasil es bastante variable.
Muchos RCBP ni siquiera logran tener datos que cumplan
con los plazos de las llamadas para la publicacién CI5
debido al retraso en los afios de incidencia. Mientras que
se espera cierto periodo para consolidacién de la calidad
de los datos'®, existen RCBP con mds de diez afios de
diferencia con relacién al afo calendario'®. Muchos RCBP
brasilefios tienen dificultades en mantener las actividades
rutinarias y trabajar répidamente debido a la falta de una
politica permanente'.

Varios RCBP brasilefios han participado en la serie
de publicaciones del CI5 (Cuadro 1). Buena parte de los
registros logran tener sus bases aprobadas, sin embargo
presentan una participacién discontinua, reflejando la
inestabilidad de muchos RCBP.

Los RCBP de Sao Paulo, Pogos de Caldas y de
Florianépolis, por ejemplo, cuyas informaciones de
calidad ya se publicaron en el CI5, encuentran actualmente
dificultades para mantener la operacién, resultando en una
caida de la cobertura del 25% al 19% de la poblacién
brasilefia. Esto demuestra la situacién vulnerable vivida
en algunos RCBP, a pesar de su historia e importancia. Si
se consideraren solo los RCBP con datos publicados en el
volumen XII del CI5 y con alta calidad de informacién,
la cobertura alcanzaria solo al 4,4% de la poblacién'.
Se necesitan financiamiento y apoyo gubernamentales
continuos, enfocados en mantener y reforzar la calidad de
la informacién de los registros existentes, manteniendo la

1L17 "antes de buscar

proporcién de la poblacién ya cubierta
establecer nuevos registros o hasta ampliar la cobertura

de los actuales.

FLUJO DETRABAJO EN LOS RCBP

Las estrategias para obtener los casos de cdncer varfan
de registro a registro, pero en general consisten en la
identificacién de las fuentes de notificacién, centros
donde se diagnostican y/o tratan los casos de cincer de la
poblacién cubierta (laboratorios de patologia, hospitales,
laboratorios de imagen, servicios de hematologia y
oncologfa, servicios de radioterapia, etc.). Identificadas
las fuentes, se hace la solicitud para la obtencién de
los casos, tarea a cargo de los registradores de cdncer,
quienes recolectan las informaciones del caso. A pesar
de la importancia de los RCBP para la vigilancia de la
enfermedad, una de las principales dificultades es el
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Cuadro 1. RCBP brasilefios con informaciones publicadas en los Gltimos cinco volimenes de la publicacién Cancer Incidence in 5 Continents

Campinas Brasilia Aracaiju Aracaju Aracaju
Goidnia Cuiaba Belo Horizonte Curitiba Barretos
Goidnia Cuiaba Florianépolis Belo Horizonte
Séo Paulo Fortaleza Goidnia Campinas
Goiania Jahu Curitiba
Séo Paulo Pocos de Caldas Goidnia
Jahu

Fuente: CI5 Volumes XITa XI'1821,

acceso a la informacién de los casos de cdncer tratados o
diagnosticados en los centros especializados y laboratorios
privados.

Los RCBP producen informaciones que permiten
describir y monitorear el perfil de la incidencia del
cdncer en una poblacién geogrificamente definida, en
general un municipio, pero pudiendo abarcar desde una
subregién o region estatal, hasta todo el estado. El registro
obtiene informaciones de forma sistemdtica, continua
y exhaustiva, garantizando la amplitud de los datos al
buscarlas en diversas fuentes de diagndstico y tratamiento.
Como el cdncer es una enfermedad crénica, los pacientes
recurren a diferentes puntos de la red de atencién, lo que
hace necesaria la bisqueda activa en multiples fuentes®’.
A diferencia del sistema de mortalidad, que registra el
evento de fallecimiento una tnica vez con informaciones
completas, los datos para el RCBP llegan de forma
fragmentada y necesitan ser construidos en el transcurso
del tiempo. Esta fragmentacién dificulta el registro
oportuno y completo de los casos, exigiendo un esfuerzo
continuo de integracién y verificacién. Para definir que
el caso ocurre en la poblacién de cobertura del registro,
es necesario recolectar la informacién sobre el lugar de
residencia del paciente, al momento del diagnéstico. La
identificacién completa del paciente (nombre, nombre de
la madre, fecha de nacimiento, documentos de identidad)
es necesaria para individualizar cada caso y determinar
el momento del primer diagnéstico (incidencia). En la
etapa de identificacidn, se retinen todas las notificaciones
referentes a aquel paciente, reportdndose solo un caso
incidente, para cada neoplasia que se presente’.

Jodo Pessoa

Recife

EI INCA pone a disposicién para los RCBP brasilefios
una interfaz web para el registro de los casos: el Sisbasepop
web. La plataforma permite la inclusién de los casos
(etapa de notificacién), la identificacién y la eleccién
de los casos definitivos. También produce una serie de
informes relacionados con las informaciones de las tasas de
incidencia (bruta y ajustada), supervisién del gestor y con
la calidad de las informaciones, para los diferentes tipos de
cdncer. Existe también la funcionalidad de importacién
del Sistema para Informatizacién de los Datos de Registros
Hospitalarios de Cdncer (SisRHC), referente al territorio
de cobertura del RCBP, una medida efectiva de integracion
de las informaciones de los Registros Hospitalarios y los
Poblacionales. También es posible la importacién de los
archivos del Sistema de Informaciones sobre Mortalidad
(SIM), para los casos de fallecimientos de las personas con
céncer residentes dentro del drea de cobertura del registro.

Ante la complejidad creciente de las clasificaciones
de las neoplasias y de la diversidad de tratamientos
disponibles, se obtuvo un nimero bdsico de variables,
relacionadas con el tumor (topografia, morfologia,
fecha del diagnoéstico, extensién de la enfermedad). Sin
embargo, todavia existen desafios significativos en la
obtencién y en el registro de informaciones detalladas
sobre la extensién de la enfermedad y la estadificacién
del cdncer tanto en tumores sélidos como en neoplasias
hematoldgicas. Tales informaciones son relevantes para
conocer la realidad del diagnéstico temprano y evaluar
la sobrevida por la enfermedad®. Avances tan recientes
en la caracterizacién de la enfermedad, como el stazus
de los receptores hormonales y de la proteina HER2
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para los cdnceres de mama, no estdn ain incorporados
en las informaciones recolectadas por los registros
brasilefios, aunque la obtencién de estas informaciones sea
recomendada por el American Joint Committee on Cancer
(AJCC). La recoleccién de informaciones relacionadas
con el tratamiento no es realizada por los RCBP
brasilefios (fecha de inicio, modalidad del tratamiento).
Ademds, la estadificacién de Toronto®, para neoplasias
infantiles, tampoco es obtenida sistemdaticamente. Como
instrumentos para la accién y promocién de equidad, es
fundamental que los RCBP recolecten informaciones
sociodemograficas con calidad, lo que, por falta de
recursos, no sucede actualmente.

Existe un desfase en la actualizacién de los sistemas
de clasificacién y de estadificacién del cdncer con
relacién a otros paises. En el Sisbasepop, por ejemplo,
todavia se utiliza la versién original de la tercera edicién
de la Clasificacién Internacional de Enfermedades para
Oncologia (CIE-O)*, aunque la IARC ya haya puesto
a disposicién la segunda revisién de esa edicién para la
clasificacién de las morfologfas. La estadificacién de la
octava edicién del TNM?® — Classification of Malignant
Tumors, recomendada por el AJCC de la Union for
International Cancer Control (UICC), solo tuvo su edicién
traducida publicada en Brasil en 2022, pero su uso ya
estaba indicado para otros paises desde el inicio de 2018.

RELEVANCIA DE LOS RCBP EN LA VIGILANCIA DEL CANCERY
RELACION CON LOS DEMAS SISTEMAS DE INFORMACION

La reciente pandemia de la COVID-19 llevé a primera
linea la importancia de los sistemas de informacién para
la vigilancia en salud®. La necesidad de informaciones en
tiempo real para el nimero de casos de COVID-19, con
actualizaciones diarias, cre6 posiblemente una expectativa
errénea de que la vigilancia del cdncer necesitase tener
informaciones en tiempo real sobre la ocurrencia de casos
y que fuese ampliamente extensa en términos de territorio.
En la vigilancia en salud es necesario saber la diferencia
entre las estrategias relacionadas con las enfermedades
agudas trasmisibles, con las crénicas trasmisibles, con
las crénicas no trasmisibles y, dentro de estas tltimas, las
particularidades del cdncer®.

Existen varios sistemas de informaciones en salud en
Brasil, cuya simple contabilizacién se muestra complicada,
a veces con informaciones redundantes, con poca
transparencia y frecuentemente inaccesibles?. Algunos de
los principales sistemas relacionados con el cdncer y los
RCBP se presentan en la Figura 1. Las informaciones de
estos diferentes sistemas fueron ofrecidas por el Ministerio
de Salud, a través del Departamento de Informacién e
informética del Sistema Unico de Salud (DATASUS),
mediante el Tabnet/Tabwin (desarrollado hace casi 30

anos). Los tabuladores de las informaciones de los RCBP
y de los RHC estdn alojados en la pdgina del INCA. El

Pena GPM, Santos ATC, Pezzotti (M, Lima CA, Daniel (B, Laporte AC, Veneziano DB, Souza DLB, Carvalho FN, Alencar HF, Silva JC, Monteiro dos Santos JE, Aquino JAP, Loro JA,
Nativio J, Oliveira JFP, Souza LBL, Formigosa LAC, Martins LFL, Brenda MFR, Latorre MRDO, Santos MM, Hora MAA, Souza PCF, Ramos Neto WF, De Camargo Cancela M

Instituto ofrece ademds un panel de la mortalidad por
cdncer (Atlas de la mortalidad)®. Un paso fundamental
para el sistema de vigilancia como un todo, y para los
RCBP en particular, seria la efectiva integracién entre estos
diferentes sistemas, como se verd mds adelante.

En el cdncer, el foco principal de la vigilancia estd
en conocer la incidencia de la enfermedad y evaluar la
sobrevida. Los RCBP son fuentes criticas de informaciones
relacionadas con las metas globales de combate al cdncer.
Por ejemplo, el indicador asociado a la meta de la Iniciativa
Global de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
contra el cdncer infantil de alcanzar al menos una tasa
de sobrevivencia del 60,0% para nifios y adolescentes
con cdncer hasta 2030% solo se puede medir con las
informaciones generadas por los RCBP***'. Del mismo
modo, la evaluacién del indicador asociado a la meta para
eliminacién del cdncer de cuello uterino, en que todos
los paises deben lograr y mantener una tasa de incidencia
inferior a 4,0 por cada 100 000 mujeres, necesita las
informaciones de los RCBP**%,

Son las informaciones de los RCBP", en conjunto con
las informaciones de la mortalidad (SIM/DATASUS)%,
las que posibilitan la elaboracién de las estimaciones
nacionales de la incidencia del cdncer por el INCA® y las
estimaciones de la IARC y del Global Cancer Observatory
(Globocan)®.

En este enmaranado de sistemas, merece un comentario
un panel creado recientemente para el monitoreo de la
ley de los 60 dias, que trata sobre el primer tratamiento
de un paciente con neoplasia maligna comprobada y
establece un plazo para su inicio®. Aunque la vigilancia
de este intervalo pudiese ser hecha con las informaciones
de los Registros Hospitalarios de Cancer (RHC), no era
posible la gestidn de la asistencia, con la bisqueda por
paciente ya diagnosticado, cuyo tratamiento no se haya
iniciado en el plazo legal. El Panel de Oncologia tiene,
por lo tanto, un papel que puede ser interpretado mds
como una herramienta de gestién de la asistencia que de
la vigilancia®. El Panel de Oncologia fue creado, a partir
de 2018, para sustituir al Sistema de Informacién del
Cancer (Siscan), idealizado con la misién de “permitir el
monitoreo de las acciones relacionadas con la deteccién
temprana, con la confirmacién diagnédstica y con el
inicio de tratamiento de neoplasias malignas®”. Hubo
dificultades evidentes en la implantacién del Siscan, tal
como se planed inicialmente®, y posteriormente volvié a
ser un sistema restringido a los cdnceres de cuello uterino
y de mama, congregando a los antiguos sistemas Siscolo
y Sismama. Las informaciones del Panel de Oncologia
integran datos de diferentes bases de produccién
(diagndstico y tratamiento) y registro (Figura 1), con el
objetivo de monitorear el tiempo entre el diagndstico y el
inicio del primer tratamiento en tiempo real”’. En las bases
utilizadas, las informaciones del sistema las alimentan los
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Figura 1. Principales sistemas de informacién relacionados al cancer en Brasil

Nota: La supervision de los Registros de Céncer de Base Poblacional y Hospitalarios la realiza el INCA, que también aloja los tabuladores relacionados a estas bases. El
INCA pone a disposicién las informaciones de la mortalidad por cdncer en Brasil (valores absolutos y tasas), a través del Atlas de Mortalidad. El Panel de Oncologia
integra al registro del CadSUS con datos del Sistema de Informacién Ambulatoria (SIA) por medio del Boletin de Produccién Ambulatoria Individualizado (BPA-I)
y de la Autorizacién de Procedimiento de Alta Complejidad (Apac) del Sistema de Informacién Hospitalaria (SIH) y del Sistema de Informaciones de Cancer

(Siscan/Siscolo/Sismama).

prestadores de servicio, sin la participacién del registrador
de cdncer, profesional esencial para garantizar la precision
de la informacién con relacién al diagnédstico y a la
clasificacién de la neoplasia.

El SIM* es uno de los mejores ejemplos de un sistema
de informacién consolidado, resultado de planeamiento,
inversién, tiempo, compromiso gubernamental y
continuidad de esfuerzos, ademds de ejecucién de las
mejores practicas de calidad, incluyendo el monitoreo de
indicadores. El SIM fue implementado enladécadade 1970,
estando desde entonces en continuo petfeccionamiento
de acuerdo con las gufas internacionales®. Los datos de la
mortalidad proporcionan informaciones epidemioldgicas
relevantes sobre toda la poblacién brasilefia, estando entre
los mejores sistemas del mundo con relacién a la cobertura
de la poblacién y al porcentaje de causas de muerte mal
definidas (6,0% en 2022)*. Las estadisticas vitales puestas
a disposicién por el SIM son fundamentales para conocer
la mortalidad por el cdncer. La integracién de las bases del
SIM con las de los RCBP permite el seguimiento pasivo
de los pacientes con cdncer, posibilitando la evaluacién de

la sobrevida, inclusive en términos poblacionales. Ademds,
las informaciones del RCBP pueden calificar los datos
del SIM, especialmente en los casos de fallecimientos
por céncer con localizacién mal definida o metdstasis en
érganos como higado, pulmén o cerebro. Esto se debe
al hecho de que el RCBP registra los tumores primarios,
mientras que el SIM muchas veces no distingue entre
el tumor primario y la metdstasis. De esta forma, la
integracién de las informaciones del RCBP puede mejorar
la precisién y la calidad de los datos de mortalidad.

OPORTUNIDADES DE OBTENCION PASIVA E INCLUSION DE LA
VIGILANCIA POBLACIONAL DEL CANCER EN LA ESTRATEGIA DE
SALUD DIGITAL

La produccién de estadisticas poblacionales se ve
muy enriquecida en los RCBP en los cuales existen
posibilidades de vincular informaciones del propio RCBP
con informaciones de otras fuentes, frecuentemente
obtenidas para diferentes fines, con la eleccién de la
mejor informacién disponible®’. Los paises nérdicos
ejecutan este tipo de vinculacién con excelencia, habiendo
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sido los pioneros en esta prictica y referencia mundial
en calidad de informaciones de base poblacional sobre
cdncer®. En Brasil, varios RCBP utilizan métodos de
linkage para mejorar sus bases de datos. En los RCBP de
Belo Horizonte, Curitiba, Aracaju, Sao Paulo, Jahu, Joio
Pessoa, por ejemplo, las bases del RCBP se cruzan con las
bases del SIM estatal para la actualizacién del stazus vital
de los casos registrados, haciendo la basqueda por casos
con fallecimiento registrado fuera del 4rea de coberturay
sin el diagnéstico de cdncer en el certificado de defuncién.
En otra estrategia, las notificaciones por el certificado de
defuncién del RCBP son cruzadas con las bases de todos
los RHC del estado, buscdndose por el diagndstico de los
casos, reduciéndose la proporcién de casos notificados
solamente por el certificado de defuncién. Otras bases
de datos con posibilidad de ser utilizadas por RCBP son
CadSUS, SIH, SIA, BPA, Siscan, entre otras. Se resalta la
dificultad de la obtencién de bases de datos provenientes
de la salud suplementaria. Las informaciones de los
sistemas de informacién en salud podrian usarse como
fuentes para los RCBP por medio del flujo continuo de
estas informaciones y de la importacidn o envio de esas
bases de datos, calificando las informaciones de los RCBP,
asf como ocurre en otros paises®*’. Es relevante para
los RCBP la integracién con el CadSUS, posibilitando
obtener las informaciones de direccién de residenciay, con
la base nacional del SIM, posibilitando la actualizacién
pasiva de la sobrevida relacionada al cdncer, de los
pacientes con incidencia en determinado territorio, que
estén residiendo en otro estado de la federacién, en el
momento del deceso.

La importancia de la obtencién pasiva de datos a través
de sistemas electrénicos robustos se mostréd relevante
durante la pandemia de la COVID-19. Una investigacion
internacional constaté que los RCBP que utilizan este
método fueron menos afectados por las disfunciones
causadas por la crisis sanitaria®. Aproximadamente el
45% de los RCBP informaron que se tomaron medidas
de contingencia para mitigar el impacto de la pandemia,
incluyendo la ampliacién de la capacidad y seguridad en
tecnologia de la informacién (TI). La rdpida adopcién
e implementacién tecnolégica durante el inicio de la
pandemia fue destacada por muchos registros como un
lado positivo de la crisis®.

La Estrategia de Salud Digital (ESD) para Brasil
tiene prevista la interoperabilidad de los sistemas y la
expansion de la Red Nacional de Datos de Salud (RNDS),
constituyéndose en una herramienta potencial para los
RCBP. La ESD 2020-2028 dispone que, hasta 2028, la
RNDS estard establecida y reconocida como la plataforma
digital de innovacién, informacién y servicios de salud
para todo Brasil, en beneficio de usuarios, ciudadanos,

Pena GPM, Santos ATC, Pezzotti (M, Lima CA, Daniel (B, Laporte AC, Veneziano DB, Souza DLB, Carvalho FN, Alencar HF, Silva JC, Monteiro dos Santos JE, Aquino JAP, Loro JA,
Nativio J, Oliveira JFP, Souza LBL, Formigosa LAC, Martins LFL, Brenda MFR, Latorre MRDO, Santos MM, Hora MAA, Souza PCF, Ramos Neto WF, De Camargo Cancela M

pacientes, comunidades, gestores, profesionales y
organizaciones de salud®”. Es importante que los RCBP
estén incluidos en la ESD. El decreto n.c 12069 del 21
de junio de 2024 describe la Estrategia Nacional de
Gobierno Digital para el periodo de 2024 a 2027y, en el
articulo 8°, menciona como objetivo general la bisqueda
de un Estado mds inclusivo, eficaz, proactivo, participativo
y sustentable, en especial por medio:

I - de la oferta de soluciones que atiendan las
necesidades de la sociedad y reconozcan las
desigualdades sociales y las barreras de acceso a los
servicios publicos;

I - de la adaptacién de sus procesos a las demandas
actuales de la sociedad, con innovacién, uso
adecuado de tecnologfas, reutilizacién segura de
datos y mejor aplicacién de los recursos ptblicos; y
I1I - de la transparencia, del acceso a la informacidn,
de la participacién social en la formulacién de
politicas publicas y de la promocién del desarrollo
sostenible.

Estos puntos se aplican a la vigilancia del cdncer,
mediante el uso de sistemas ya existentes que recolectan
informaciones, la alimentacién de los RCBP de manera
pasiva y la reglamentacién racional de la ley n.c 13685
del 25 de junio de 2018, que establece la notificaciéon
obligatoria del cdncer.

La notificacién obligatoria per se no es garantia de
mejorfa de la calidad de los datos, ni es la panacea para
registrar adecuadamente los casos incidentes de cdncer en
Brasil. Inclusive, en algunos paises, las ansias por obtener
datos que se puedan decir “nacionales”, mediante sistemas
automatizados y obligatorios, acaba superponiéndose
a la calidad de los datos, pudiendo llevar a ndmeros
equivocados y consecuentemente a la formulacién de
politicas con esas informaciones>*>. Comparaciones de
estos sistemas con datos de los RCBP en Colombia y
en el Pert, por ejemplo, muestran subestimacién de la
incidencia y sobreestimacién de sobrevida utilizando datos
administrativos®>>,

El Distrito Federal establecié exitosamente la
reglamentacién de la ley n.o 13685°", a través de
la Resolucién n.o 180°¢ del 21 de marzo de 2019,
colocando oficialmente a la Coordinacién del RCBP del
Distrito Federal como receptora de las informaciones
procedentes de fuentes del sector privado cada trimestre
y la migracién de las informaciones referente a los RHC
del Distrito Federal, segtin el calendario determinado por
el INCA, a través de la interfaz del SisIntegradorRHC y
del SisBasePop. Cabe recordar que el acceso a las fuentes
del sector privado es fundamental, pues el 26,3% de la
poblacién brasilefia en marzo de 2024 estaba cubierta
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por seguros privados de salud, observdndose la mayor
cobertura en el estado de Siao Paulo con el 43,2%".
Los pacientes con cdncer pueden transitar entre los
sectores publico y el privado, de manera no mutuamente
exclusiva, provocando que las informaciones de un tnico
caso puedan estar esparcidas entre ambos sectores. En
Campinas, la ley municipal n.° 15371, del 6 de enero
de 2017°8, instituy6 oficialmente al RCBDP, reforzando la
notificacién obligatoria de las neoplasias, posibilitando
el acceso a todas las fuentes e incluyéndolas oficialmente
como parte de la vigilancia del cdncer, sean publicas o
privadas.

ESTRUCTURA LEGAL

Un paso importante para la sostenibilidad de los
RCBP a largo plazo serfa contar con un marco legal que
proporcionase un mejor soporte juridico para las acciones
de vigilancia del cdncer desarrolladas por los registros. La
mis reciente Politica Nacional de Prevencién y Control
del Céncer en el 4mbito del Sistema Unico de Salud (SUS)
y el Programa Nacional de Navegacién de la Persona con
Diagnéstico de Cdncer, establecido en la ley n.o 14758,
del 19 de diciembre de 2023%, coloca como objetivo en
el articulo 2°, inciso I, “disminuir la incidencia de los
diversos tipos de cdncer”. Ademds define, en su articulo
30, inciso VII, “la organizacién de la vigilancia del cdncer
por medio de la informacién, de la identificacién, del
monitoreo y de la evaluacién de las acciones de control de
la enfermedad y de sus factores de riesgo y de proteccion”,
como uno de sus principios y guias generales. Sin embargo,
omite describir la forma en la que se harfa esta vigilancia,
mencionando solo “la utilizacién, de forma integrada,
de los datos y de las informaciones epidemioldgicas y
asistenciales, recolectados a través de los RHC y por otras
fuentes disponibles, para el planeamiento, el monitoreo
y la evaluacién de las acciones y de los servicios para
prevencién y control del cancer” (articulo 3°, inciso VIII).
Los gobiernos que tienen acceso a datos inadecuados o
imprecisos, o ningtn dato de RCBP, no estardn preparados
para elaborar e implementar politicas de control de cdncer
que resulten en la reduccién de la incidencia de cdncer
y en la mejorfa de la sobrevivencia®. A pesar de esto, en
ningdn punto, la ley se refiere a los RCBD, a pesar de ser
estos la nica fuente de informaciones sobre incidencia.

Aunque la ley n.° 14758, del 19 de diciembre de
2023, haga referencia al dmbito del SUS, los servicios
privados o complementarios estdn sujetos a la norma,
como lo define la Ley Orgdnica de la Salud (ley n.°
8080 del 19 de setiembre de 1990)%, en su articulo
22. “En la prestacién de servicios privados de asistencia
a la salud, serdn observados los principios éticos y las
normas expedidas por el 6rgano de direccién del Sistema

Registros Poblacionales de Céncer en Brasil

Unico de Salud (SUS) respecto a las condiciones para su
funcionamiento”. Cabe atin resaltar que las acciones de
salud desarrolladas por el SUS abarcan a toda la poblacién,
y no se limitan a la asistencia, incluyendo acciones de
promocidn, proteccién y recuperacién de la salud, con
la realizacién integrada de las acciones asistenciales y de
las actividades preventivas, ademds de las acciones de
Vigilancia Sanitaria y de Vigilancia Epidemioldgica®’.
De este modo, para la realizacién de la Vigilancia del
Cincer desarrollada en el dmbito de los RCBP, toda
la poblacién cubierta tiene que estar necesariamente
incluida, sea atendida por el SUS o en servicios privados
o complementarios.

En los EE. UU., en 1971, el National Cancer Act,
suscrito por el presidente Richard Nixon, ya establecia,
entre sus numerosos elementos, la creacién de una base de
datos de vigilancia capaz de publicar y evaluar tendencias
en la incidencia, mortalidad y sobrevivencia del cdncer. El
programa Vigilancia, Epidemiologia y Resultados Finales
(del inglés Surveillance, Epidemiology, and End Results —
SEER) es una coalicién de RCBP en 4reas especificas de
los Estados Unidos. El SEER trabaja en conjunto con
los Centros de Control y Prevencién de Enfermedades
(CDCQ) y con el Censo de los Estados Unidos, y publica las
tasas de diagndsticos de cdncer y de mortalidad. El SEER
también proporciona datos para estudios espaciales sobre
riesgo de cdncer y patrones de tratamiento®. Esta larga
tradicién en la vigilancia del cdncer, a través de los registros
como el SEER, proporciona informaciones admirables
sobre el impacto del esfuerzo nacional contra el cdncer en
aquel pais. Los frutos de ese trabajo son reconocidos. La
octava edicién del Manual de Estadificacién del Céncer
de la AJCC, por ¢jemplo, fue dedicada a los registradores
de cdncer, en reconocimiento a su compromiso,
profesionalismo, dedicacidn, liderazgo y contribucién,
al registrar y hacer el mantenimiento de datos esenciales
para el tratamiento de pacientes con cdncer®. En 1992,
el Cancer Registries Amendment Act** fue aprobado para
establecer el soporte del CDC para otros registros estatales
y obtener datos sobre cdncer, como incidencia, estadio y
tratamiento. Dicha ley* creé el National Program of Cancer
Registries (NPCR), que permitié que los Estados Unidos
alcanzasen el 100% de cobertura de la poblacién. Algunos
ejemplos (no exhaustivos) de paises donde los RCBP estdn
reglamentados por leyes especificas son Rusia?, Suiza®,
Japén®, Australia®, Uruguay®® y China®, este tltimo
presentando expansién de la cobertura poblacional en
los tltimos afos, con 157 RCBP en el CI5 XII (12,8%
de la poblacién)”. Tales leyes establecen la notificacién
obligatoria, siendo los casos directamente notificados a los
RCBD, para el tratamiento adecuado de las informaciones
dentro de los patrones internacionales.
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Paradédjicamente, algunos registros de cdncer bien
establecidos fueron cerrados en los dltimos cinco afos,
y otros han sido amenazados de cierre, basindose en la
idea de que la obtencidn, gestion, andlisis e interpretacion
de datos por epidemiblogos pueden ser sustituidos por
sistemas de inteligencia artificial atin no validados®.

Los RCBP dependen de la financiacién gubernamental
para mantener sus actividades, estando sujetos a la
planificacién anual y ala aprobacién de las respectivas lineas
presupuestales, lo que despierta preocupaciones respecto
a la sostenibilidad, si la vigilancia del cdncer no estuviere
dentro de un programa operativo claramente establecido®.
Un ejemplo en Brasil fue la discontinuidad del RCBP de
Sdo Paulo, debido a la interrupcién del vinculo con la
Secretarfa Municipal de Salud desde junio de 2020. A
pesar de las previsiones de aumento de la magnitud del
cdncer en América Latina y del creciente interés en los
datos sobre cdncer, parece no haber planeamiento a largo
plazo, ni entendimiento de la especificidad de la vigilancia
del cdncer en la region®®. Legisladores y formuladores de
politicas deben reconocer que los RCBP son instrumentos
eficientes en salud publica, suministrando apoyo politico,
legislativo y financiero a largo plazo. Sin las informaciones
que solo los RCBP pueden suministrar, el planeamiento
de programas de control del cdncer corre el riesgo de ser
hecho a ciegas®.

En este vacio legal sobre el funcionamiento de la
Vigilancia del cdncer realizada dentro de los Registros de
Cdncer de Base Poblacional, interpretaciones restrictivas
de la Ley General de Proteccién de Datos por las Fuentes
de Notificacién, trajeron dificultades atin mayores de
acceso a los diagnésticos de cdncer, llevando a la Direccién
General del INCA-MS a reafirmar, mediante oficio”, que:

El sigilo de las informaciones registrales, de
las personas portadoras de neoplasia, de los
profesionales responsables por la asistencia, de los
nombres de las instituciones notificadoras, es un
presupuesto garantizado por cada miembro del
equipo del registro de cdncer por medio de la firma
del término de compromiso de confidencialidad de
las informaciones. También estd garantizado por
la Ley General de Proteccién de Datos Personales
(LGPD) n° 13709, del 14 de agosto de 2018 que
en sus articulos 11 y 13 establece que hospitales
publicos, servicios de salud, asi como demds
entidades sanitarias estdn autorizados a realizar el
tratamiento de datos sensibles de los pacientes, sin
su consentimiento especifico, buscando la tutela de

la salud.

Como se vio anteriormente, el articulo 4° de la ley
de los 60 dias, cuya redaccién se plasmé en la ley n.o
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13685°!, del 25 de junio de 2018, establece la notificaciéon
y el registro obligatorios de las enfermedades, afecciones
y eventos en salud relacionados a las neoplasias, por los
servicios de salud publicos y privados en todo el territorio
nacional. Esta ley todavia carece de reglamentacién y
permanece en un limbo juridico, a pesar del ejemplo del
Distrito Federal descrito anteriormente.

Los Registros de Cdncer son herramientas
fundamentales para conocer la situacién de la enfermedad,
posibilitando el planeamiento de medidas de control, con
acciones relacionadas con la prevencién (abandono del
tabaquismo, vacunacién contra el VPH), el rastreo para
la deteccién temprana de casos (citologia oncética para
el cdncer de cuello uterino, mamografia para el cincer de
mama), el diagnéstico y a ofrecer el tratamiento oportuno
y adecuado (cirugfa, quimioterapia, radioterapia, terapia
objetivo, etc.), medidas de alivio o paliativas, en los casos
en que el objetivo del control de la progresién de la
enfermedad no sea mds alcanzable. Y finalmente, en las
evaluaciones de la sobrevida global por la enfermedad,
como un indicador eficaz para el monitoreo del
tratamiento. En varios paises, estas informaciones son
recolectadas por RCBP, pero en Brasil, ellas contintdan
dispersas entre diversos sistemas publicos de informacién
y fuentes privadas, limitando el estudio de desigualdades
en salud entre usuarios de servicios publicos y usuarios
de salud complementaria o privada.

Es necesario promover el aprendizaje en la vigilancia del
cdncer de los numerosos actores involucrados en la temdtica
del cdncer, sobre su papel en la vigilancia, incluyendo no
solo los registros, sino las fuentes notificadoras publicas y
privadas. Aun asi, epidemiblogos y oncélogos terminan
publicando trabajos conceptualmente equivocados,
en revistas cientificas, con revisién por pares’>”. A los
gestores publicos les cabe reconocer la importancia de
las informaciones de calidad para el enfrentamiento
racional de la enfermedad. No se puede perder lo que
fue conquistado con la implantacién de registros de
cdncer por todo el pais. Aun con las limitaciones y las
dificultades de mantenimiento de las actividades, no es
posible pensar en otra estrategia mejor para la vigilancia del
cdncer. Varios RCBP brasilefios ya cuentan hoy con més
de dos décadas de serie histérica, demostrando mds que
resiliencia, persistencia y dedicacién. Por otro lado, hay
también muchos ejemplos de discontinuidad, mostrando
las dificultades para mantener el funcionamiento continuo
de las actividades. En este sentido, es necesario trabajar
para consolidar los registros en operacién, asi como
progresar en la calidad y en la amplitud de la informacién
con relacién al cdncer.

Es muy comtn que las clinicas y centros especializados
que dificultan el acceso de los RCBP para la obtencién
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de casos ilustren sus presentaciones sobre el cdncer
con un escenario estadistico de la ocurrencia de la
enfermedad, reconociendo la importancia global del
problema. Es comtn que utilicen los mapas disponibles
en el Globocan?, mantenido por la IARC, y las propias
estimaciones nacionales elaboradas por el INCA’. La
propalada inexistencia de datos estadisticos sobre la
salud (la enfermedad) de los brasilefios persiste hoy en el
desconocimiento y negligencia frente al esfuerzo de las
RCBP de proporcionar un retrato més confiable y fiel de
la realidad del cdncer en Brasil. El trabajo de cada Registro
de Cdncer es un gran paso que busca revertir este apagén
estadistico. Mantenerlos en funcionamiento es una larga y
dificil caminata, dependiendo bdsicamente de la voluntad
politica local, cuando deberia ser una politica de estado,
inscrita en las politicas de control del cdncer, como ocurre
en varios paises.

CONCLUSION

Todavia hay un largo camino por delante. Es necesario
trabajar en el sentido de mantener las conquistas hechas
hasta aqui, as{ como garantizar el acceso a la informacién
de los casos, posibilitando la obtencién de datos més
amplios sobre los casos de cancer, incluyendo las variables
relacionadas con el tratamiento. Es necesaria una estructura
legal que garantice la continuidad del funcionamiento. Es
necesario también repensar los procesos de recoleccion
y de consolidacién de las informaciones, incorporando
técnicas de obtencidn pasiva automatizada de diferentes
bases y otras herramientas, introduciendo finalmente
las estrategias de vigilancia dentro del planeamiento
de las acciones de desarrollo de la salud digital. Debe
ser prioridad la bisqueda continua de la calidad de
informacion, siguiendo los pardmetros internacionales
que posibilitan la comparabilidad de las informaciones
para las diferentes poblaciones.
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