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INTRODUCCION

Segin la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
la carga global del cdncer contintia aumentando,
permaneciendo entre las diez principales causas de muerte
con una estimacién de 9,7 millones de muertes en 2022.
A nivel global, una de cada cinco personas desarrollard
cdncer durante la vida y aproximadamente uno de cada
diez hombres y una de cada doce mujeres morirdn debido
a la enfermedad. La OMS también destaca el impacto
desproporcional en las poblaciones mds carentes que
dependen de los servicios publicos de salud y de las
coberturas ofrecidas que varfan ampliamente alrededor
del mundo. Otra estadistica impactante informa que solo
uno de cada cinco paises de bajos ingresos tiene los datos
necesarios para producir una politica para luchar contra
el cdncer'. En el Brasil, el Instituto Nacional del Cancer
(INCA) estima, para cada ano del trienio 2023-2025,
que ocurrirdn 704 000 casos nuevos de cdncer, 483 000
si se excluyen los casos de cancer de piel no melanoma?.

Con este escenario, quedan claros el monitoreo y la
esencialidad de la vigilancia de las neoplasias, para las
cuales los registros de cdncer son considerados fuentes
fundamentales de informacién para el desarrollo de
busquedas de informaciones epidemiolégicas que, entre
otros, contribuyen con la sistematizacién de datos para
el planeamiento y el desarrollo de acciones de monitoreo
y tratamiento del cdncer.

Los registros de cdncer se clasifican en Registro
Hospitalario de Céncer (RHC) y Registro de Cdncer de
Base Poblacional (RCBP). El RHC retine informaciones
para evaluar la calidad de la asistencia prestada de

un hospital, mientras que el RCBP debe producir
informaciones que permitan describir y monitorear el
perfil de la incidencia y mortalidad del cdncer en un
drea de cobertura geogrificamente definida®. Con base
en estos datos, se estiman las estadisticas del cidncer. Los
métodos utilizados para estimaciones son especificos de
cada pais, y la calidad de estas estimaciones dependen de la
cobertura, precision y actualidad de los datos registrados.
Pero es cierto que las estimaciones de incidencia,
mortalidad y sobrevivencia de cdncer son indicadores
de base poblacional esenciales para el monitoreo de la
enfermedad®.

En el Brasil, el INCA utiliza datos de los RCBP
para estimar la incidencia y la mortalidad por cdncer,
pero no produce tasas de sobrevivencia a la enfermedad.
Estimaciones de tasas de sobrevivencia son esenciales
para evaluar la mejorfa del cuidado con el paciente.
Para estimar dichas tasas, se necesitan datos sobre el
fallecimiento de los pacientes, lo que, muchas veces, no
son ficiles de obtener debido a diversos obstdculos, tales
como: inconsistencia y baja calidad, maltiples fuentes de
datos, recursos computacionales, financieros y humanos
limitados, representacién de datos complejos, volumen
de datos almacenados, evolucién de las necesidades de
datos, reglas de ingreso de datos muy limitadas o anuladas,
entre otros’. En este contexto, considerando la irrefutable
importancia de las tasas de sobrevivencia para el monitoreo
de la calidad del cuidado ofrecido a los pacientes y la
escasez de estimaciones para el Brasil, este articulo abre
una discusién sobre las potencialidades y los desafios para
la obtencién de tasas de sobrevivencia al cdncer basadas
en datos brasilefios.
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DESARROLLO

METRICAS PARA VIGILANCIA DEL CANCER

El entendimiento del peso del cdncer en la salud puablica
requiere el uso combinado de estimaciones confiables de
incidencia, mortalidad y sobrevivencia®. Cada una de esas
estimaciones tiene su relevancia y diferente aplicacién en
la vigilancia del cdncer. La incidencia estima la proporcion
de casos nuevos en una poblacién bajo riesgo (sin cdncer)
en un periodo determinado; la mortalidad por causa
especifica estima una cantidad de decesos causados por
la enfermedad; y la sobrevivencia mide el tiempo entre
el diagnéstico del cdncer y la muerte especifica por
céncer, considerando la posibilidad de censura. Note que
las estimaciones de incidencia y mortalidad por causa
especifica en un determinado afo se basan en individuos
diferentes, mientras que la tasa de sobrevivencia al
cdncer en un tiempo especifico es estimada utilizando la
informacién de diagnéstico y fallecimiento de mismos
individuos.

Asi, comparar incidencia con mortalidad requiere
cautela. Véase el caso de la razén mortalidad/incidencia
(M/I), medida que fue creada como indicador de
completitud en registros de cdncer’. M/I menor de uno
indica que menos individuos estdn muriendo de cdncer
que los que estdn siendo diagnosticados con cdncer.
Una disminucién de la M/I a lo largo del tiempo puede
indicar una mejora en la sobrevivencia, un aumento de
la incidencia o una combinacién de ambos. Es decir,
utilizar el complemento (1-M/I) como estimacién de la
sobrevivencia al cdncer no es apropriado®. Por otro lado,
comparar tasas de sobrevivencia a lo largo del tempo
puede traer informaciones robustas y adecuadas para
evaluar la mejorfa en el cuidado del paciente y analizar
la eficiencia global del control del cdncer hecha por el
sistema de salud.

ESTIMADORES DE SOBREVIVENCIA AL CANCER

Los datos de acompanamiento del individuo, necesarios
para estimar la sobrevivencia al cdncer, comprenden: las
fechas de diagnéstico y fallecimiento y la informacién de
la causa de muerte (si fue cdncer). Si estos datos fueren
confiables, pueden utilizarse métodos estadisticos como el
estimador de Kaplan-Meyer y el modelo de regresién de
Cox. Nétese, sin embargo, que la informacién de calidad
sobre la causa de muerte es siempre un desafio. Asf como
en varias partes del mundo, los RCBP brasilefios traen
informaciones valiosas sobre las fechas de diagnéstico y
deceso de los casos nuevos, pero la informacién sobre la
causa de muerte es cuestionable, dado que el seguimiento
de muchos de los individuos se realiza de forma pasiva, o
sea, la fecha y la causa de muerte provienen del certificado

de defuncidn, lo que, como se sabe, es una informacién
no muy precisa.

Este punto débil de los datos puede ser esquivado con
el estimador de sobrevivencia liquida de Pohar Perme’,
el cual estima la sobrevivencia al cdncer comparando
la estimacién de sobrevivencia global obtenida para la
cohorte de pacientes con la sobrevivencia calculada para
la poblacién de individuos que no tienen la enfermedad,
no utilizando, asi, la informacién de causa de muerte.
Tratdndose de datos poblacionales, es una suposicion
realistica. Otra ventaja del estimador de Pohar Perme es
que permite ajustar las estimaciones usando la distribucién
etaria de la mortalidad de la poblacién en general,
permitiendo la comparacién de las estimaciones a lo largo
del tiempo y entre paises®.

En el Brasil, el Instituto Brasilenio de Geografia y
Estadistica (IBGE) divulga, anualmente, tablas completas
de mortalidad por edades simples hasta los 80 afios, las
cuales permiten que se puedan construir tablas de vida
suavizadas por métodos estadisticos apropiados de modo
tal que permitan el uso del estimador de Pohar Perme. El

gran desafio quedard a cargo de la calidad de los datos de
los RCBP brasilefios.

REGISTROS DE CANCER EN EL BRASIL

La Ley Orgdnica del Ministerio de Salud 8080/1990°
reglamentd el Sistema Unico de Salud (SUS), estableciendo
la organizacién, direccién y gestién de las acciones y
servicios de salud en el Brasil. Tal legislacién cita al INCA
como la principal institucién de referencia en oncologia
en el pais y establece la necesidad de RHC y RCBP en
los municipios. Los RHC tienen la funcién de recolectar,
almacenar, procesar, analizar y divulgar las informaciones
de pacientes atendidos en una unidad hospitalaria con
diagndstico confirmado de cdncer, cuya calidad de la
informacién producida es dependiente del desempeno del
cuerpo clinico en la asistencia prestada al paciente'®. Los
datos se consolidan en el Sistema de Registro Hospitalario
de Ciancer (SisRHC)', desarrollado por el INCA en
1998. A pesar de que estos registros no tienen cobertura
poblacional y, en la prictica, no contemplan datos de
deceso, son fundamentales para la construccién de las
bases de datos de los RCBP, que deben incluir todos los
casos nuevos de cdncer de una determinada poblacién
geogréfica.

El proceso de identificacién de casos nuevos de
los RCBP se da mediante la bisqueda activa en tres
fuentes: RHC, laboratorios de diagnéstico y Sistema de
Informaciones sobre Mortalidad (SIM). La bisqueda en
laboratorios y en el SIM tiene como objetivo la inclusién
de pacientes que no pasaron por atencién en el SUS,
puesto que estos deben estar en los RHC. Al integrar datos
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de las tres bases, es posible captar los casos que podrian
no estar documentados en otras bases, como aquellos en
que el paciente fallecié antes de recibir un diagnéstico
formal o tratamiento adecuado. La obtencién de datos a
partir de diversas fuentes también facilita la verificacién
cruzada de las informaciones, mejorando la precisién y la
confiabilidad de los registros. Esta correspondencia entre
datos de diagndstico, tratamiento y mortalidad asegura
que los casos sean registrados y clasificados de forma
correcta y consistente.

Finalmente, se destaca que, a pesar de que el Brasil
tiene datos poblacionales del cdncer, la representatividad
debe ser vista con cautela. Actualmente, hay 33 RCBP
activos, pero solo 21 (63,6%) incluyen diagndsticos del
afio 2016 en adelante, y la mayorfa (n=24, 72,7%) estd
localizada en las capitales (Figura 1).

ESTIMACIONES DE SOBREVIVENCIA EN EL BRASIL UTILIZANDO
DATOS DE RCBP

Las estimaciones de sobrevivencia basadas en datos
de los RCBP brasilenios son escasas. Las primeras
divulgadas fueron del estudio CONCORD, en 2008,
con la participacién de apenas dos RCBP del Brasil. En
el estudio CONCORD-3, el niimero de RCBP brasilefios
aumentd a seis. Los resultados destacaron una mejora en la
sobrevivencia al cdncer en el Brasil para algunas neoplasias.
Pero no se puede olvidar la subrepresentacién del Brasil
en estos resultados (Material Suplementario).

Sobrevivencia al Cancer: Competencias y Desafios

La lista de estudios especificos para la poblacién
brasilefia comenzd en 2021, con el estudio de Alves, que
incluyd el cdncer colorrectal, y el de Renna que estudié
el cdncer de mama, ambos estimando sobrevivencia
liquida. En 2022, incluyd el estudio de Evangelista,
que estimé la sobrevivencia para el cdncer de prdstata
utilizando el método Kaplan-Meier. Para finalizar,
en 2023, un estudio de cdncer colorrectal, utilizando
Kaplan-Meier; y los estudios de Mafra para 24 tipos de
cdncer y de Renna para cinco tipos de cdncer, utilizando
sobrevivencia liquida. En total, se utilizaron datos de
solo diez RCBP brasilefios: Aracajd, Brasilia, Cuiabd,
Campinas, Curitiba, Goiénia, Jat, S3o Paulo y Virzea
Grande (Material Suplementario).

POTENCIALES

El mayor potencial del Brasil en el desafio de obtener
estimaciones propias de sobrevivencia al cdncer es la
existencia de los RCBP. En los dltimos 20 afios, el papel
de los registros se expandié todavia mds para adoptar el
planeamiento y la evaluacién de actividades de control del
céncer y el cuidado de pacientes''. Las dificultades que
antes existian fueron superadas con la mejora significativa
en la obtencién de datos en el Brasil, vistos los avances en
el SIM y en el Sistema de Informaciones de Nacidos Vivos
(SINASC). Estas bases permiten andlisis mds robustos y
detallados sobre la mortalidad en diferentes grupos de la
poblacién. La cobertura méds amplia de los registros civiles
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Figura 1. Datos de actualizacién de los RCBP del Brasil

Fuente: INCA', visitado el 16/10/2024.
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y la reduccién de las subnotificaciones de fallecimientos
colaboran en la calidad de estimaciones de sobrevivencia.

DESAFI0S PRACTICOS

Las dificultades en el mantenimiento de la calidad de
los RCBP brasilefios son la alta rotacién de los equipos
y el nimero pequenio de empleados, lo que muestra
el poco apoyo de las instituciones gubernamentales
brasilefias. Falta reconocimiento del RCBP como una
herramienta esencial para apoyar politicas puablicas. Los
desafios burocrdticos y técnicos comprometen la calidad
de los datos brasilefios (Cuadro 1). Hoy, se vuelve urgente
la necesidad de pensar en estrategias para mejorar el
acompanamiento de los registros existentes de forma que
garantice la continuidad en la obtencién y la calidad de
las informaciones.

Cuadro 1. Desafios para garantizar la calidad de los datos de los
RCBP brasilefios

* Acceso a los datos de laboratorios, puesto que
muchos de ellos se resisten a proporcionar los
datos debido, principalmente, a la Ley General
de Proteccién de Datos

e Subnotificacién de casos

* Insercion de los datos en el SisRHC procedentes de
laboratorio es hecha manualmente y en digitacién
Unica, lo que genera alta probabilidad de error
humano

* Identificacién del caso como perteneciente a la
poblacién: por definicion debe ser residente,
pero existe poca calidad de las informaciones de
domicilio

* Poca capacitacién y entrenamiento de los técnicos
que trabajan en los registros

* EISisRHC fue creado en 2000y, hasta la publicacion
de este manuscrito, no tuvo actualizaciones en el
sistema

* Sitios web gubernamentales utilizados para el
llenado de datos demogrdficos de los casos
presentan incompletitudes y divergencias

* Dificultades en encontrar datos de diagnéstico de
casos incluidos en la base del SIM

CONCLUSION

Las tasas de sobrevivencia son esenciales para el
monitoreo del cuidado al paciente con diagndstico de
cdncer. El Brasil todavia no tiene una sistematizacion para
la obtencién de dichas tasas, pero ya posee legislacién y
RCBP activos que propician la recoleccién de los datos
necesarios que, aliados a métodos estadisticos robustos

existentes en la literatura, tales como el estimador de
Pohar Perme, permiten estimar tasas de sobrevivencia
comparables a lo largo del tiempo y con otros paises.
Sin embargo, los desafios relacionados a la calidad de los
datos todavia limitan la capacidad de generar estimaciones
precisas para implementar politicas publicas eficaces.

Se entiende que la organizacién y el mantenimiento
de los RCBP no son tareas fdciles, principalmente
cuando existe falta de infraestructura, financiamiento y
rotacién de personal. Se hacen importantes la reflexion
y el entendimiento del papel de las estimaciones de
sobrevivencia en el monitoreo del cdncer. La inversién
en la mejoria de la calidad de los datos es primordial para
fortalecer la capacidad global de enfrentar y controlar el
cdncer de forma segura y basada en evidencias reales de
la poblacién brasilena.
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