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o presente artigo tem conro objetivo descrever as cliJbrentes.fttses clo processo tle implantagdo do registro de base hospitalar

num centro de refer€nci, em oncologia, conl os ,nrpnr:tivo, proceclinrcntos para se assegurar a qualidade das in'formag1es' As

andlises preliminares.foranr realizadas conr os printeiros 2.300 pacientes incltridos' com diagndstico confirmado de neoplasia

maligna, adntitidos durante o ano de 1994'

A confiabilidade das codificag|es.foi avaliudcr atrattes cla recoclificcrgdo de I 5'% dos ca.sos clo estudo piloto selecionados

aleatoriamente. Nesta andlise de concorelitncia todos os itens r)a./ichLaJbiant inclttitlos, porim com maior 
'nfase 

na topografia

do tumor, no tipo histoligico e no estadianrcnto. o estadianrcnto clinico, cllte se baseia na classificaqdo TNM' teve uma

concorddncia midia de g2%o entre a printeira e a segttnda codiricaqdo,.fei'ta por diferentes codificadores' os tumores de

pr6stata, retina e cirebro.foran' a' topog'o.fias que apresentu'am 
11llicaqdes 

discordantes'

A manutengdo da qualidade das inforntaqdes ocupou unru ltosiqdo de destaque dentre os desafios enfrentados pelo RHC-

HACC durante a sua.fase de intplantaqdo. Os segttitttes aspectos mereceram cuidados maiores no decorrer deste processo: o

estadiamento dos tumores pediatricos, a codi/icaEVo io, linfon'o' dnvido d grandevarieda.de de.tipos histologicos' o estadiamento

de tumores em que o TNM ndo pocle ser apricado, o treinantento e a supZrvisao de codificaclores e a qualidade do prontudrio

mddico.

I - Divisdo de Epideniologia e Bioestatislicct-

2 - Residentes.
j - Servigo de Arquivo Midico.
4 - Cirurgia Abdontinal.
5 - Centro de Estudos.

6 - Centro de Pesqr.isas.
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lntrodug6o

registro hospitalar de cincer (RHC) 6 uma ativida-

dc organizada envolvendo coleta, arnlazenamento,

anilise c interpretaqio de dados de pacientes com

cincer nurn hospital ou num grupo de hospitais' A informaglo

cu1 tenllos quantitativos das doenqas neopldsicas tem papel

significante em aspectos relacionados 2r assist6ncia individual

aos pacientes, ir pesquisa e ao planejarnento em saride publica'

Os objetivos dos rcgistros s6o detern.rinados de acordo con.r

er sua nirtureza. Os registros hospitalares de cincer est6o vol-

taclos principalmente ao aprimoramento da assistOncia ao pa-

ciente, bent cor.t.to d pesquisa de base clinica e epidemiol6gi-

ca, ir educaqSo m6dica, e a prover subsidios is atividades ad-

ministrativas (1, 2). Em paises onde o rcgistro jd 6 uma prdti-

ca clc rotina, o nlesnlo 6 integrado aos programas de cAncer

de cada hospital, incluindo as atividades assistenciais e de

fornraqlo profissional (1). Os registros de base populacional

t6m ut.na atividade n.rais complexa por incluir todos os casos

<liagnosticados em uma populaq6o especifica' Usualmente osEndereqo para corresponddncia: Hospital A. C. Camargo - R- Prof'

Antonlo Prudente,2l l - CEP 01509-010 - SIo Paulo - SP'
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dados de cada hospital sio agrupados aos das den.rais institui_
gSes que lidam com pacientes oncol6gicos, contribuindo para
a fornraEio de um banco de dados central dos registros dc
base populacional (3, 4).

Diversos fatores devem ser considerados na fase de pla-
nejamento do registro hospitalar, incluindo a natureza do hos-
pital onde o mesmo ser6 implantado, a clientela atendida, trei-
namento de pessoal e orQal.nento do custo para sc estabclecer
a estrat6gia mais eficiente em termos operacionais.

O RHC do HospitalA. C. Canrargo (HACC) iniciou suas

atividades no segundo semestrc de 1994, de acordo com cxi-
g6ncias legais governamentais, visando gerar informaqdes
mais acuradas sobre os dados clinicos, a evoluqflo da docnqa
e o seguimento dos pacientes tratados na instituiglo. O RHC-
HACC tem como objetivos prin.rordiais:

1 - contribuir na implen.rentaqio da pesquisa clinica no

hospital.

2 - aumentar a eficidncia do tnecanisnto de seguinrento

dos pacientes.

3 - gerar sistenraticamente informaq6cs acuradas sobrc o

diagn6stico, estadiarnento, nr6todo de tratamento, evoluqio e

sobrevida dos pacientes.

4 - possibilitar estudos comparativos conr dados de regis-

tros nacionais e internacionais.

5 - administrativos: controle da politica de adrrrissio; de-

cisio e avaliaqSo de aqSes sob o ponto dc vista do custo/be-

neficio.

O presente artigo tent como objetivo descrcver as diferen-

tes fases do processo de implantaqlo do RHC nunr hospital

de referOncia em cAncer, con) os respectivos procedimentos

para se assegurar a qualidade das informag6es. As anilises

prelin-rinares foram realizadas cott.t os priureiros 2.300 pacrcn-

tes registrados, com diagn6stico confin.uado de ncoplasia

maligna, admitidos durante o ano de 1994.
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Casuistica e m6todos

Todos os pacientes atendidos no hospital fazem parte do
RHC, com excegio dos casos admitidos apenas para procedi-
nlcntos terap6utico ou diagn6stico especificos, por6m sob tra-
tamento cm outras instituigSes. Durante a fase inicial do re-
gistro nio foranr incluidas as neoplasias benignas, bem como
todas as doengas nio-neopl6sicas. A ficha do registro hospi-
talar utilizada em nosso hospital 6 baseada no formato pa-

clrio da OMS-OPAS (5). Os itens colhidos foram os seguin-
tes: identificagio e caracterizagdo de cada paciente, base do

diagn6stico, tratamento pr6vio, identificaq6o do tumor (CID-
0) (6), estadiamcnto geralmente baseado no TNM (7), trata-
nrcnto realizado, estado do paciente ao final do tratamento,

dados de seguinrento, e as datas de admissio, alta hospitalar,

inicio do tratamento e das recorrGncias.

As infon.r.raq6es do RHC foram colhidas no Servigo de

Arquivo M6dico e Estatistica (SAME) do hospital, por m6di-

cos residentes, treinados e contratados para a coleta de da-

dos, codificaqio e estadiamento dos tumores. A seqliCncia

csquen.ritica das atividades do RHC est6 descrita na tabela 1.

A inrplantaq5o do RHC foi feita cm vdrias etapas:

Fase I - Definiqdo dos dados a serem coletados. Elabora-

qIo de um formul6rio padrlo, modificando-sc o modelo pre-

conizado pcla OMS ( l).
Fase 2 - Execuqio de uur estudo piloto com 150 casos,

visando uniformizar os crit6rios de preenchimento e

codificaQio da ficha; estabelecer as rotinas operacionais e,

simultaneanrente, corrigir as eventuais dificuldades no pro-

cesso de coleta e digitaqio dos dados.

Fase 3 - Aniilisc estatistica dos dados obtidos na fase 2,

corrigindo-se a estrutura e conterido da ficha de registro nos

itcns quc se fizeram necessdrios. Ainda nesta fase houve uma

avaliaqio da acurdcia das codificag6es de todos os itens da

ficha, atrav6s da recodificaqdo de22 prontu6rios.

que representaltl a amostra aleat6ria de l5% dos

casos do estudo piloto. Nesta an6lise de concor-

dincia todos os itens da ficha foram incluidos,

por6nr com maior 6nfase na topografia do tumor,

tipo histol6gico e estadiamento'

Fase 4 - Coleta efetiva dos dados no SAME

do hospital.
Fase 5 - Reavaliagio do RHC, ap6s os 2.300

casos iniciais.

Resultados

Foram registrados todos os pacientes com

diagn6stico de neoplasia nlaligna atendidos no

HACC, de janeiro a novembro de 1994, num to-

tal dc 2.300 casos cadastrados no RHC.

Tabeta 1 - Esquema dos procedimentos do RHC e do SAME

Tabela 1. Esquema dos procedimentos do RHC e do SAME
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Tabela 2 - ConcordAncia da codilicagdo (%) comparando os dados coletados na fase de estudo pitoto
do RHC com uma segunda codificagdo de uma amostra ateat6ria de 22 registros

Dados pessoais Estadiamento

ldade Sexo Resid€ncia Escolaridade T hrl EC

100 100 100 55 82 82 91 82

Os resultados de cada fase da implantaq[o foram:
Fase 1 - O formul6no padrio foi organizado e elaborado

por um grupo multidisciplinaq envolvendo profissionais das
6reas de oncologia, patologia, epidemiologia, radioterapia,
cirurgia e pediatria.

Fase 2 - Durante a fase do estudo piloto, o ntrnero de
drividas foi significativo mesmo com a codificagio sendo rea-
lizada por medicos residentes, com grande familiaridade com
os diferentes aspectos da doenga, estadiamento e tratamento.

Em reuniSes semanais, com a participaqdo de toda a equi-
pe multidisciplinar e o SAME, os dados do fomrul6rio foram
discutidos e reavaliados. AJinformaE6es obtidas nestas reu-
niSes foram compiladas na forma de um ntanual, visando a

manutenq6o da padronizagSo dos procedin-rentos.

Fase 3 - Na primeira etapa desta fase verificou-se possi-
veis falhas no preenchimento das fichas, observando se todos
os itens foram completados. Na segunda etapa, foi realizada
a an6lise 16gica, verificando os seguintes itens: a) aniilise de
cada varidvel individualmente; b) topografia do tumor de acor-
do com o sexo; c) datas de admissio, do diagn6stico e do
seguimento; d) estadiamentos nio constantes no TNM (ex.:
linfomas e leucemias); tumores prim6rios que ndo puderam
ser avaliados; estadiamento n5o realizado apesar da possibi-
lidade de avaliagio; e) tumores pediiitricos, por apresentarem
alguns estadiamentos nio existentes no sistema TNM.

A tabela 2 mostra a porcentagem de concordAncia dos
v6rios itens analisados do questioniirio pad16o. O estadiamento

clinico, baseado na classificaqio TNM, teve unta concordAn-
cia de 82Yo entre a primeira e a segunda codificaqio, feita por
diferentes codificadores. Os tumores de pr6stata, retina e c6-
rebro foram as topografias que apresentaram codificaqio dis-

cordante. Dentre os dados do paciente, apenas a escolaridade
apresentou uma baixa concordAncia, de 55o/".

Fase 4 - Antes do inicio efetivo de coleta de dados foi
editada a versdo final da ficha modelo. Ainda nesta fase foi
criado um registro especial pedi6trico, em colaboragdo com
o Departamento de Pediatria do hospital.

Fase 5 - Nas tabelas 3 e 4 temos respectivamente as prin-
cipais topografias de acordo com o sexo e os estadiamentos
clinicos da an6lise preliminar dos primeiros 2.300 casos

registrados.

DiscussSo

O cuidadoso planejamento das atividades do RHC, a cria-
g5o de um grupo multidisciplinar dindmico e a exist6ncia de

urn arquivo m6dico organizado em funcionamento no HACC
foram fatores que influiram decisivamente na implementag6o
das atividades do RHC-HACC. O trabalho inclui a busca ati-
va de todos os prontu6rios com diagn6stico de neoplasia ma-
ligna; o preenchinrento de uma ficha contendo os dados
demogriificos e clinicos e o estadiamento destes tumores; o
seguimento dos pacientes; o controle de qualidade e a elabo-
raqSo de relat6rios peri6dicos.

A qualidade da informagdo de um registro est6 associada

Tabela 4 - Distribuigdo dos tumores segundo
estadiamento clinico, RHC-FAP, 1 994

Estadiamento Frequ€ncia

369 (16%)

340 (14%)il

ill 463 (20%)
Tabela 3 - Principais topografias registradas de

acordo com o sexo (Yo), RHC-FAP, lgg4

Masculino Feminino

Pele 124 (12) Mama 296 (24)

Pulmdo 104 (10) Coto ltero 208 (12)

Pr1stata 87 (8) Pele 1 12 (e)

EstAmago 71 (7) Corpo Abro 68 (6)

1 - Casos em que os tumores primArios neo puderam ser
avaliados (ex.: casos com o tumor je ressecado).
2 - Casos em que o sistema TNM nAo d aplicAvel
ex.: leucemias).
3 - Casos em que o estadiamento era possivel, mas ndo foi
realizado (ex.: pacientes que abandonaram o tratamento)

IV 600 (25%)

438 (1e%)

2 68 (s%)

J JU (1%)

Es1fago 55 (5) Olho 47 (4)

20,4
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d confiabilidade dos dados incluidos. Por haver v6rios tipos
de registro, o controle de qualidade vai depender dos seus

objetivos especificos, por6m alguns de seus principios sdo

universais. A detecgio de problemas, tais como as classifica-
gdes falhas (cdncerA incluido como c6ncer B), omissSes (cin-
ceres n5o-reportados) e duplicagSes de casos ou casos nio-
cdncer incluidos como cincer, contribui para a maior acur6cia

das informag6es. A qualidade do RHC depende tambem da

inclusio de todos os casos elegiveis dentro do periodo de tem-
po estabelecido, preechimento completo dos dados, constin-
cia na codificagdo e publicagio dos relat6rios de acordo com

formatagSo e metodologia estatistica padronizadas.

A tabela 2 mostra uma alta concordAncia nos itens rela-

cionados ao estadiamento, ainda durante a fasc de estudo pi-
loto. A qualidade da codificagio pode ser atribuida ao traba-

lho realizado pelos m6dicos residentes e pela atuagio do gru-

po de especialistas que assessoram o RHC. A baixa freqiiOn-

cia de casos que poderiam ter sido estadiados ( l %), mas que

n5o foram, relaciona-se a um tipo de instituigio nrais espe-

cializada. Porem, mesmo em grandes centros, a falta de

estadiamento ou o estadiamento incompleto podem ocorrer

devido a evas5o de pacientes que abandonam o tratamento

antes de terem completado a avaliaqdo inicral.
As atividades relacionadas a pesquisa poderio ser larga-

mente implementadas, com um aumento da efici6ncia na ela-

boragio de levantamentos e coleta de informaqdes, deten.rri-

nando uma abordagem com melhor relaq5o custo/eficiOncia.

O RHC vem organizando m6todos de administragSo de da-

dos para pesquisa clinica e epidemiol6gica, principalmente

dos ensaios clinicos, agilizando a identificaEio e a elegibili-
dade de pacientes de protocolos especificos, preparando es-

tes pacientes para o estudo, e servindo tamb6m como um elo

com a comissio de protocolos da instituiqSo.

O seguimento dos pacientes 6 um procedimento funda-

mental na avaliaE5o quantitativa e qualitativa dos resultados,

em beneficio ao paciente oncol6gico. O retorno peri6dico

permite avaliar a efic6cia do tratamento, identificar precoce-

mente possiveis recorr6ncias da doenga e/ou novo tunror pri-

m6rio, e a qualidade de vida dos pacientes. O seguimento

completo visa avaliar a sobrevida dos pacientes de acordo

com v6rios pardmetros, como os demogr6ficos, localizagdo
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prim6ria do tumor, estadiamento da doenga, e tratamento uti-
lizado. O RHC 6 um instrumento que aglliza o processo de

seguimento e busca ativa dos pacientes na instituigio.
No HACC a porcentagem dos pacientes perdidos durante

o seguimento tem sido de aproximadamente 20o/o. O corpo
clinico geralmente orienta os retornos dos pacientes e os ca-

sos assintom6ticos somente s6o requisitados a pedido do m6-

dico. Rotineiramente a localizagdo dos pacientes 6 feita atra-

v6s de um questiondrio padronizado ou apenas por um pedi-

do de noticias, nos casos de pacientes que se encontram fora
de possibilidades terap6uticas ou em tratamento em regiSes

distantes. Ap6s a alta hospitalar, os pacientes sio orientados a

retomar bimestralmente durante o primeiro ano, trimestral-

mente no segundo, quadrimestralmente no terceiro, semes-

tralmente no quarto e quinto anos, e anualmente a partir do

sexto ano.

Nos hospitais com menor estrutura de registro, usualmente

o seguimento 6 uma tarefa dificil. Alguns fatores ligados d

falta do seguimento se devem d falta de estrutura do SAME,

mobrlidade da populagio, e fornecimento incorreto de ende-

reqos. Os pacientes que sentem-se "curados", em geral, n6o

informam ou procuram o hospital no periodo marcado. Os

fatores socioecon6micos e culturais tamb6m slo respons6-

veis pela falta de retorno ou de informag6es d instituiE5o onde

foram tratados.

A manutengSo da qualidade das informaqbes ocupou uma

posiq6o de destaque dentre os desafios enfrentados pelo RHC-

HACC durante a sua fase de implantagio. Os seguintes as-

pectos mereceram cuidados maiores no decorrer deste pro-

cesso: o estadiamento dos tumores pedi6tricos, a codificag5o

dos linfomas devido ir grande variedade de tipos histol6gicos,

o estadiamento de tumores onde o TNM n5o pode ser aplica-

do, o treinamento e a supervisdo de codificadores, e a quali-

dade do prontudrio m6dico.

Futuras utilizag6es do RHC devem incluir a implantagEo

do controle estatistico de qualidade, a avaliagZo do custo da

doenga e da eficdcia dos programas de detecqdo precoce do

cdncer, trazendo subsidios biisicos para o estabelecimento de

estrat6gias eficientes no atendimento ao paciente oncol6gico

e no aprimoramento de atividades relacionadas ao controle

do cAncer, em termos de saride pfiblica.

Summary

We described the implementation process of a hospital-based cancer registry in a reference cancer hospital, and the

procedures to assure the quality of information. The prelintinary analysis were carried out in 2.300 new cancer patients with

histologically confirmed malignant neoplasm, in 1994.

The reliabili4t of codification was evaluated by randomly sampling I 5'% of medical charts of the pilot-study. All collected

items were included, with emphasis on tumor site, histologic type, and staging. The agreement for clinical staging based on

20,5



,MPLANTApAo Do BEcrs rno Ho SPrTALAR Acta Oncol. Bras. Vol. 1 5 - no. 1995

One of the most challenging topic was to keep the quality of in/brmation. The following aspects were of great concern

during the implementation of the registry. pediatric tltmor's coding and staging; coding of lymphomas; staging of tumors in

where TNM classification could not be upplicable; training, supervision and motivation of registrars; and the quality of
medical records.
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