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O presente artigo tem como objetivo descrever as diferentes fases do processo de implantagéo do registro de base hospi talar
num centro de referéncia em oncologia, com os respectivos procedimentos para se assegurar a qualidade das informagoes. As
andlises preliminares foram realizadas com o0s primeiros 2.300 pacientes incluidos, com diagnéstico confirmado de neoplasia
maligna, admitidos durante o ano de 1994.

A confiabilidade das codificagdes foi avaliada através da recodificagio de 15% dos casos do estudo piloto selecionados
aleatoriamente. Nesta andlise de concordancia todos os itens da ficha foram incluidos, porém com maior énfase na topografia
do tumor. no tipo histolégico e no estadiamento. O estadiamento clinico, que se baseia na classificagdo TNM, teve uma
concordancia média de 82% entre a primeira e a segunda codificagdo, feita por diferentes codificadores. Os tumores de
prostata, retina e cérebro foram as topografias que apresentaram codificagdes discordantes.

A manutengdo da qualidade das informagoes ocupou uma posigéo de destaque dentre 0s desafios enfrentados pelo RHC-
HACC durante a sua fase de implantagdo. Os seguintes aspectos mereceran cuidados maiores no decorrer deste processo. 0
estadiamento dos tumores pedidtricos, a codificagao dos linfomas devido a grande variedade de tipos histologicos, o estaa’iamefnt_o
de tumores em que o TNM ndo pode ser aplicado, o treinamento ¢ d supervisdo de codificadores e a qualidade do prontudrio

médico.

Unitermos: Registro de cancer - controle de qualidade. Introducao
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aos pacientes, & pesquisa ¢ ao planejamento em saude publica.
Os objetivos dos registros sdo determinados de acordo com
a sua natureza. Os registros hospitalares de cancer estdo vol-
tados principalmente ao aprimoramento da assisténcia ao pa-
ciente, bem como a pesquisa de base clinica ¢ epidemiolégi-
ca, a educacio médica, e a prover subsidios as atividades ad-
ministrativas (1, 2). Em paises onde o registro ja ¢ uma prati-
ca de rotina, 0 mesmo ¢ integrado aos programas de cancer
de cada hospital, incluindo as atividades assistenciais ¢ de
formagdo profissional (1). Os registros de base populacional
tém uma atividade mais complexa por incluir todos os casos

Enderego para correspondéncia: Hospital A. C. Camargo - R. Prof. . . N
Antonio Prudente, 211 - CEP 01509-010 - Sao Paulo - SP. diagnosticados em uma populagdo especifica. Usualmente os
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dados de cada hospital sio agrupados aos das demais institui-
¢Ges que lidam com pacientes oncolégicos, contribuindo para
a formagdo de um banco de dados central dos registros de
base populacional (3, 4).

Diversos fatores devem ser considerados na fase de pla-
nejamento do registro hospitalar, incluindo a natureza do hos-
pital onde 0 mesmo serd implantado, a clientela atendida, trei-
namento de pessoal e or¢gamento do custo para se estabelecer
a estratégia mais eficiente em termos operacionais.

O RHC do Hospital A. C. Camargo (HACC) iniciou suas
atividades no segundo semestre de 1994, de acordo com exi-
géncias legais governamentais, visando gerar informagdes
mais acuradas sobre os dados clinicos, a evoluc¢do da doencga
e o seguimento dos pacientes tratados na institui¢io. O RHC-
HACC tem como objetivos primordiais:

1 - contribuir na implementagido da pesquisa clinica no
hospital.

2 - aumentar a eficiéncia do mecanismo de seguimento
dos pacientes.

3 - gerar sistematicamente informagdes acuradas sobre o
diagnostico, estadiamento, método de tratamento, evolugio ¢
sobrevida dos pacientes.

4 - possibilitar estudos comparativos com dados de regis-
tros nacionais ¢ internacionais.

5 - administrativos: controle da politica de admissdo; de-
cisdo e avaliagdo de agdes sob o ponto de vista do custo/be-
neficio.

O presente artigo tem como objetivo descrever as diferen-
tes fases do processo de implantagdo do RHC num hospital
de referéncia em cancer, com os respectivos procedimentos
para se assegurar a qualidade das informagdes. As andlises
preliminares foram realizadas com os primeiros 2.300 pacien-
tes registrados, com diagnostico confirmado de neoplasia
maligna, admitidos durante o ano de 1994.
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Casuistica e métodos

Todos os pacientes atendidos no hospital fazem parte do
RHC, com excecdo dos casos admitidos apenas para procedi-
mentos terapéutico ou diagnostico especificos, porém sob tra-
tamento em outras instituigdes. Durante a fase inicial do re-
gistro ndo foram incluidas as neoplasias benignas, bem como
todas as doengas ndo-neoplasicas. A ficha do registro hospi-
talar utilizada em nosso hospital é baseada no formato pa-
drdo da OMS-OPAS (5). Os itens colhidos foram os seguin-
tes: identificacdo e caracterizagdo de cada paciente, base do
diagndstico, tratamento prévio, identifica¢do do tumor (CID-
0) (6), estadiamento geralmente baseado no TNM (7), trata-
mento realizado, estado do paciente ao final do tratamento,
dados de seguimento, ¢ as datas de admissao, alta hospitalar,
inicio do tratamento ¢ das recorréncias.

As informagdes do RHC foram colhidas no Servigo de
Arquivo Médico e Estatistica (SAME) do hospital, por médi-
cos residentes, treinados ¢ contratados para a coleta de da-
dos, codificagio e estadiamento dos tumores. A seqiiéncia
esquematica das atividades do RHC esté descrita na tabela 1.

A implanta¢do do RHC foi feita em varias etapas:

Fase 1 - Defini¢do dos dados a serem coletados. Elabora-
¢do de um formuldrio padrdo, modificando-se o modelo pre-
conizado pela OMS (1).

Fase 2 - Execucdo de um estudo piloto com 150 casos,
visando uniformizar os critérios de preenchimento e
codificacdo da ficha; estabelecer as rotinas operacionais e,
simultancamente, corrigir as eventuais dificuldades no pro-
cesso de coleta e digitagao dos dados.

Fase 3 - Analise estatistica dos dados obtidos na fase 2,
corrigindo-se a estrutura e conteudo da ficha de registro nos
itens que se fizeram necessarios. Ainda nesta fase houve uma
avaliagdo da acuracia das codificagdes de todos os itens da
ficha, através da recodificagdo de 22 prontudrios,

Tabela 1. Esquema dos procedimentos do RHC e do SAME

E
EPIDEMIOLOGIA

N

RELATORIO
FINAL

Tabela 1 - Esquema dos procedimentos do RHC e do SAME

que representam a amostra aleatoria de 15% dos
casos do estudo piloto. Nesta analise de concor-
dancia todos os itens da ficha foram incluidos,

SAME SEPARAGAO DE porém com maior énfase na topografia do tumor,
PRONTUARIOS . . .
tipo histolégico e estadiamento.
Fase 4 - Coleta efetiva dos dados no SAME
RHC. =3 CODIFICAGAO > REVISAQ =3 DIGITAGAO do hOSpi tal
Fase 5 - Reavaliacdo do RHC, apds os 2.300
REUNIAO ENTRADA NO S
SEMANAL BANCO'DE DADOS casos iniciais.
l Resultados
BIOESTATISTICA AVALIAGAO DOS RELATORIO CONTROLE INTERNO . . .
RESULTADOS 1= PRELIMINAR DE QUALIDADE Foram registrados todos os pacientes com

diagnéstico de neoplasia maligna atendidos no
HACC, de janeiro a novembro de 1994, num to-
tal de 2.300 casos cadastrados no RHC.
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Tabela 2 - Concordancia da codificagcdo (%) comparando os dados coletados na fase de estudo piloto
do RHC com uma segunda codificagao de uma amostra aleatéria de 22 registros

Dados pessoais Estadiamento
Idade Sexo Residéncia Escolaridade T N M EC
100 100 100 55 82 82 91 82

Os resultados de cada fase da implantagdo foram:

Fase 1 - O formulario padréo foi organizado e elaborado
por um grupo multidisciplinar, envolvendo profissionais das
areas de oncologia, patologia, epidemiologia, radioterapia,
cirurgia e pediatria.

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

Em reunides semanais, com a participagdo de toda a equi-
pe multidisciplinar e 0 SAME, os dados do formulario foram
discutidos e reavaliados. Asuinforma(;f)es obtidas nestas reu-
nides foram compiladas na forma de um manual, visando a
manuteng¢do da padronizagdo dos procedimentos.

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 andlise logica, verificando os seguintes itens: a) analise de
cada varidvel individualmente; b) topografia do tumor de acor-
do com o sexo; c) datas de admissdo, do diagndstico e do
seguimento; d) estadiamentos ndo constantes no TNM (ex.:
linfomas e leucemias); tumores primarios que nio puderam
ser avaliados; estadiamento ndo realizado apesar da possibi-
lidade de avaliagdo; ) tumores peditricos, por apresentarem
alguns estadiamentos ndo existentes no sistema TNM.

A tabela 2 mostra a porcentagem de concordancia dos
varios itens analisados do questionario padrdo. O estadiamento
clinico, baseado na classificagio TNM, teve uma concordin-
cia de 82% entre a primeira e a segunda codificagdo, feita por
diferentes codificadores. Os tumores de prostata, retina e cé-
rebro foram as topografias que apresentaram codificagio dis-

Tabela 3 - Principais topografias registradas de
acordo com o sexo (%), RHC-FAP, 1994

Masculino Feminino
Pele 124 (12) Mama 296 (24)
Pulmé&o 104 (10) Colo utero 208 (17)
Prostata 87 (8) Pele 112(9)
Estébmago 71(7) Corpo utero 68 (6)
Eséfago 55(5) Olho 47 (4)

cordante. Dentre os dados do paciente, apenas a escolaridade
apresentou uma baixa concordincia, de 55%.

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 pediatrico, em colaboragdo com
0 Departamento de Pediatria do hospital.

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

Discussao

O cuidadoso planejamento das atividades do RHC, a cria-
¢do de um grupo multidisciplinar dindmico e a existéncia de
um arquivo médico organizado em funcionamento no HACC
foram fatores que influiram decisivamente na implementagio
das atividades do RHC-HACC. O trabalho inclui a busca ati-
va de todos os prontudrios com diagndstico de neoplasia ma-
ligna; o preenchimento de uma ficha contendo os dados
demograficos e clinicos e o estadiamento destes tumores; o
seguimento dos pacientes; o controle de qualidade e a elabo-
ragdo de relatorios periddicos.

A qualidade da informagdo de um registro estd associada

Tabela 4 - Distribuicao dos tumores segundo
estadiamento clinico, RHC-FAP, 1994

Estadiamento Frequéncia
/ 369 (16%)
Il 340 (14%)
1 463 (20%)
v 600 (25%)
1 438 (19%)
2 68 (3%)
3 30 (1%)

1 - Casos em que os tumores primérios ndo puderam ser
avaliados (ex.: casos com o tumor ja ressecado).

2 - Casos em que o sistema TNM néo é aplicdvel

ex.: leucemias).

3 - Casos em que o estadiamento era possivel, mas nao foi
realizado (ex.: pacientes que abandonaram o tratamento)
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a confiabilidade dos dados incluidos. Por haver varios tipos
de registro, o controle de qualidade vai depender dos seus
objetivos especificos, porém alguns de seus principios sdo
universais. A detecg¢do de problemas, tais como as classifica-
¢oes falhas (cancer A incluido como céncer B), omissdes (cin-
ceres nao-reportados) e duplicagdes de casos ou casos nio-
cancer incluidos como cancer, contribui para a maior acuricia
das informagdes. A qualidade do RHC depende também da
inclusdo de todos os casos elegiveis dentro do periodo de tem-
po estabelecido, preechimento completo dos dados, constan-
cia na codificagdo e publicacdo dos relatérios de acordo com
formatag@o e metodologia estatistica padronizadas.

A tabela 2 mostra uma alta concordédncia nos itens rela-
cionados ao estadiamento, ainda durante a fase de estudo pi-
loto. A qualidade da codificagdo pode ser atribuida ao traba-
lho realizado pelos médicos residentes e pela atuagdo do gru-
po de especialistas que assessoram o RHC. A baixa freqiién-
cia de casos que poderiam ter sido estadiados (1%), mas que
ndo foram, relaciona-se a um tipo de instituicdo mais espe-
cializada. Porém, mesmo em grandes centros, a falta de
estadiamento ou o estadiamento incompleto podem ocorrer
devido a evasdo de pacientes que abandonam o tratamento
antes de terem completado a avaliagdo inicial.

As atividades relacionadas a pesquisa poderdo ser larga-
mente implementadas, com um aumento da eficiéncia na ela-
boragido de levantamentos e coleta de informagdes, determi-
nando uma abordagem com melhor relagao custo/eficiéncia.
O RHC vem organizando métodos de administragao de da-
dos para pesquisa clinica e epidemioldgica, principalmente
dos ensaios clinicos, agilizando a identificagdo ¢ a elegibili-
dade de pacientes de protocolos especificos, preparando es-
tes pacientes para o estudo, e servindo também como um elo
com a comissdo de protocolos da instituigao.

O seguimento dos pacientes ¢ um procedimento funda-
mental na avaliagdo quantitativa e qualitativa dos resultados,
em beneficio ao paciente oncoldgico. O retorno peridédico
permite avaliar a eficacia do tratamento, identificar precoce-
mente possiveis recorréncias da doenga e/ou novo tumor pri-
mario, e a qualidade de vida dos pacientes. O seguimento
completo visa avaliar a sobrevida dos pacientes de acordo
com vérios pardmetros, como os demogréficos, localizagdo
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primaria do tumor, estadiamento da doenga, e tratamento uti-
lizado. O RHC ¢ um instrumento que agiliza o processo de
seguimento e busca ativa dos pacientes na instituigdo.

No HACC a porcentagem dos pacientes perdidos durante
o seguimento tem sido de aproximadamente 20%. O corpo
clinico geralmente orienta os retornos dos pacientes e os ca-
sos assintomaticos somente sdo requisitados a pedido do mé-
dico. Rotineiramente a localiza¢do dos pacientes ¢ feita atra-
vés de um questionario padronizado ou apenas por um pedi-
do de noticias, nos casos de pacientes que se encontram fora
de possibilidades terapéuticas ou em tratamento em regides
distantes. Apds a alta hospitalar, os pacientes sdo orientados a
retornar 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 ¢ uma tarefa dificil. Alguns fatores ligados a
falta do seguimento se devem a falta de estrutura do SAME,
mobilidade da populagéo, e fornecimento incorreto de ende-
regos. Os pacientes que sentem-se “curados”, em geral, ndo
informam ou procuram o hospital no periodo marcado. Os
fatores socioecondmicos e culturais também sdo responsa-
veis pela falta de retorno ou de informagdes a instituigdo onde
foram tratados.

A manuteng¢do da qualidade das informagdes ocupou uma
posigdo de destaque dentre os desafios enfrentados pelo RHC-
HACC durante a sua fase de implantagdo. Os seguintes as-
pectos mereceram cuidados maiores no decorrer deste pro-
cesso: o estadiamento dos tumores pediatricos, a codificagdo
dos linfomas devido a grande variedade de tipos histolégicos,
o estadiamento de tumores onde o TNM nao pode ser aplica-
do, o treinamento € a supervisdo de codificadores, ¢ a quali-
dade do prontuario médico.

Futuras utilizagdes do RHC devem incluir a implantagdo
do controle estatistico de qualidade, a avaliagdo do custo da
doengca e da eficicia dos programas de detecg@o precoce do
cancer, trazendo subsidios basicos para o estabelecimento de
estratégias eficientes no atendimento ao paciente oncolégico
¢ no aprimoramento de atividades relacionadas ao controle
do cancer, em termos de saude publica.

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 preliminary analysis were carried out in 2.300 new cancer patients with

histologically confirmed malignant neoplasm, in 1994.

The reliability of codification was evaluated by randomly sampling 15% 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
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One of the most challenging topic was to keep the quality of information. The following aspects were of great concern
during the implementation of the registry: pediatric tumor’s coding and staging; coding of lymphomas; staging of tumors in
where TNM classification could not be applicable, training, supervision and motivation of registrars; and the quality of

medical records.
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