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Incremento no tempo de seguimento dos
pacientes acompanhados no A.C.Camargo Cancer
Center, por meio da vinculacao entre as bases de
pacientes e de obitos

RESUMO

A metodologia de vincula¢do deterministica entre bases de dados representa
alternativa eficaz para aprimorar a qualidade das informacdes sobre o
fendmeno que se pretende estudar. No caso em que a vincula¢do é realizada
entre registros de uma doencga e os 6bitos, é possivel reduzir a perda de dados
sobre o status vital, melhorar o tempo de seguimento e agregar a informacdo
sobre a causa basica do ébito. O presente estudo analisou os resultados
decorrentes da aplicacdo dessa metodologia entre as bases de dados do
A.C.Camargo Cancer Center e as bases de registros civis de obitos processadas
para o Estado de Sdo Paulo pela Fundacdo Seade.

Entre 2000 e 2021, 79.508 pacientes foram vinculados a 5.693.126 registros de
Obitos ocorridos de 2002 a 2021, identificando 12.517 casos como falecidos.
Destes, 53,0% eram do sexo masculino, 65,2% tinham mais de 60 anos e 40,3%
apresentaram estadiamento clinico inicial. O tempo médio de acompanhamento
aumentou significativamente apés a vinculagdo, para a maioria dos canceres
analisados, sendo que para aqueles de maior letalidade, como pulmdo e
pancreas, o impacto no tempo médio de seguimento foi menor.

Avinculagdo deterministica realizada possibilitou relevante melhora na atualizagdo
do status vital e do tempo de seguimento, além do conhecimento da causa basica
da morte, produzindo estimativas de sobrevida mais precisas e completas.

INTRODUGAO

A existéncia de diferentes bases de dados em salde, independentes
e criadas com objetivos especificos, pode revelar aspectos parciais
ou fragmentados em rela¢do a uma determinada doenca quando
analisadas separadamente. Todavia, a abordagem conjunta e
integrada dessas bases, resultante da colaboracdo entre instituicdes
parceiras, tem o potencial de ampliar a quantidade e a qualidade das
informacdes disponiveis e permitir o conhecimento mais detalhado
da guestdo de saude analisada. A vinculacdo (linkage) deterministica
entre bases de dados representa relevante processo de tratamento
conjunto nessa area.

Essa linha de pesquisa, que procura integrar diferentes bases de dados
adotando técnicas de vinculagao deterministica, tem sido aprimorada
na Fundacdo Seade por meio de inUmeras parcerias com diferentes
instituicdes, centros de pesquisa e universidades. A aplicacdo dessa
metodologia utilizando as bases de estatisticas do registro civil
processadas no Seade tem sido responsavel pela produgdo de teses,
artigos cientificos publicados e trabalhos apresentados em congressos
nacionais e internacionais. Em estudo publicado pela Fundacdo Seade,
Waldvogel et al. (2019) descrevem as diversas experiéncias com a



SEADE SP DEMOGRAFICO

VINCULACAO DE BASES DE DADOS

aplicagao da metodologia de vinculagdo deterministica entre diferentes
bases de dados.

Um aspecto critico para a realizacao de projetos que adotam o
processo de vinculacdo deterministica de bases de dados é a questdo
da confidencialidade. Na maioria das vezes, 0os pesquisadores ndo tém
acesso a bases dessa natureza em func¢do da existéncia de critérios

de protec¢do a informacdo de natureza individual. De fato, garantir e
controlar o compartilhamento e o tratamento de informagdes pessoais
e sigilosas sdo exigéncias fundamentais contempladas na Lei Geral de
Protecdo de Dados (LGPD), com a qual o Seade esta em conformidade,
incluindo a producdo de estatisticas demograficas.

A atuac¢do da Fundacdo Seade na linha de pesquisa de vincula¢do entre
bases de dados tem sido estratégica para esses estudos, pois, além de
garantir arcabouco legal/juridico entre as instituicdes, assegura também
a ndo incorporagdo de variaveis de identificagdo nas bases resultantes
da vinculagdo de seus registros, fornecendo aos pesquisadores acesso
apenas as variaveis necessarias para a realizacdo de seu estudo.

Para os estudos de sobrevida de pacientes com cancer, o seguimento
atualizado com a Ultima informacdo relativa ao status vital é essencial
para a producdo de estimativas de sobrevivéncia mais precisas,

uma vez que altas taxas de perda de seguimento geram resultados
equivocados, geralmente superestimados, reduzindo a confiabilidade
das analises estatisticas e gerando potencial viés (Swaminathan et al.,,
2008; Gil et al., 2022; Pereira et al., 2023).

A perda de seguimento pode ocorrer devido a término do tratamento,
mudanca de instituicdo de acompanhamento, retorno do paciente a
cidade de origem, ou 6bito. Assim, o relacionamento entre as bases
de dados de pacientes com cancer e aquelas de registros de obitos
constitui alternativa eficiente para aprimorar a qualidade dos dados,
possibilitando reduzir a perda de informacdo sobre o status vital do
paciente, melhorar o tempo de seguimento, agregar a informacdo
relativa a causa basica do 6bito e, consequentemente, melhorar a
precisdo das estimativas de sobrevivéncia.

Firmou-se uma parceria entre o Registro Hospitalar de Cancer do
A.C.Camargo Cancer Center e a Fundacdo Seade, com o intuito

de recuperar informac8es sobre o status vital dos pacientes
acompanhados neste hospital. Adotou-se o procedimento de
vinculacdo deterministica entre a base de pacientes do hospital

e a base de Obitos processada na Fundacdo Seade, a partir das
informacdes enviadas por todos os Cartorios de Registro Civil do Estado
de Sdo Paulo. Tal método tornou possivel identificar os pacientes ja
falecidos, agregando a informacdo sobre a data do ébito e a respectiva
causa basica de morte.

1. CONTEXTUALIZAGAO

O monitoramento dos casos incidentes de cancer é feito por meio

do Registro de Cancer de Base Populacional (RCBP), em colaborac¢do
com os Registros Hospitalares de Cancer (RHC), fundamentais para
compreender a magnitude dessa doenca. Tais registros fornecem
informac08es sobre incidéncia, mortalidade, sobrevida e fatores de risco,
orientando estratégias de prevencdo, detec¢do precoce e avaliagdo de
novos tratamentos e métodos diagnosticos (Curado, 2019).
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As diretrizes e a qualidade dos dados nos RCBP e RHC seguem

0 manual de praticas do Instituto Nacional do Cancer (Inca)
recomendadas pela Agéncia Internacional de Pesquisa sobre o
Cancer (IARC) (Brasil, Inca, 2010). No Estado de Sado Paulo, os RHCs
sdo coordenados pela Fundacao Oncocentro de Sao Paulo (Fosp),
responsavel pela identificacdo de todos 0s casos tratados e da
qualidade dos casos registrados (Fosp, 2013).

A Fundacdo Seade realiza mensalmente uma pesquisa nos Cartorios de
Registro Civil de todos os municipios do Estado de Sao Paulo e coleta
informagdes sobre 0s eventos vitais: nascimentos, dbitos e casamentos.
As bases de dados elaboradas integram o Sistema Nacional de
Estatisticas do Registro Civil coordenado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica - IBGE. As bases de mortalidade processadas
pela Fundag¢do Seade consideram dois tipos de instrumentos de coleta
enviados pelos cartdrios: arquivos com dados especificos dos registros
legais e imagens das declara¢8es de dbito. O processamento desses
eventos gera bancos de mortalidade por sexo, idade, causas de morte
e uma série de outras variaveis, que estao desagregadas para todos

0s municipios paulistas e distritos da capital, permitindo estudos
minuciosos da populacdo como, por exemplo, 0 acompanhamento
continuo da mortalidade por determinadas doencas (Waldvogel, 2020).

A disponibilidade de grandes bases de dados informatizadas sobre
saude tornou a técnica de relacionamento de registros uma alternativa
viavel para diferentes desenhos de estudo, proporcionando a criagao
de bancos de dados mais completos, com baixo custo operacional (Silva
etal., 2021; Fundacgdo Seade, Geréncia Demografica, 2023).

Nesse contexto, o A.C.Camargo Cancer Center e a Fundagdo Seade
firmaram Acordo de Cooperacdo Técnica-Cientifica visando a aplicacao
da técnica de vinculacdo deterministica entre a base de pacientes

com cancer do Registro Hospitalar de Cancer (RHC) da instituicdo e a
base de obitos registrados no Estado de Sdo Paulo e processados pela
Fundacdo Seade.

O presente estudo traz resultados da vincula¢do deterministica
adotada para relacionar a base do cadastro de pacientes tratados no
A.C.Camargo Cancer Center e diagnosticados entre 2000 e 2021, com a
base de dbitos processada no Seade entre 2002 e 2021, apontando 0s
principais tipos de canceres identificados e os correspondentes tempos
de seguimento antes e apos a realizacdo desse procedimento.

2. METODOS

O processo de vinculacao deterministica realizada entre as bases

de dados dos parceiros teve inicio em setembro de 2008, cobrindo
0s registros de pacientes diagnosticados com cancer entre 2000 e
2021 e os 6bitos ocorridos entre janeiro de 2002 e dezembro de
2021." Os casos de 6bitos ja presentes nas bases do RHC tiveram a
data da morte confirmada com a data existente nas bases do Seade,
enquanto aqueles pacientes com perda de seguimento, que puderam
ser identificados na base de 6bitos, foram confirmados como obito
na base original. Nas duas situa¢8es - Obitos ja identificados e perda

1. A Fundaggo Seade responde pelo Sistema de Estatisticas Vitais de Sdo Paulo com base na Pesquisa Mensal de Eventos Vitais, que coleta
informacdes, em todos os Cartdrios de Registro Civil do Estado, sobre 6bitos gerais, dbitos infantis, 6bitos fetais, casamentos e nascidos vivos. Sobre
ametodologia de produgdo das estatisticas, ver Waldvogel (2020).
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de seguimento dos casos vinculados -, a causa basica da morte foi
agregada as bases do RHC.

A metodologia de vinculacdo dos registros seguiu as etapas de sele¢do
e padronizac¢do das variaveis e criacdo de variaveis derivadas. As
variaveis selecionadas foram: nome do individuo; nome da mde; data
de nascimento; RG e/ou CPF; e endereco de residéncia. Na etapa de
padroniza¢do, para as variaveis nome (paciente e mae), suprimiram-se
letras duplicadas, preposicdes, caracteres diferentes de A a Z, espagos
em branco antes do primeiro nome e qualificacdes presentes nos
campos (exemplo: brasileiro, ja falecido, etc.). Os caracteres foram
convertidos para maiusculos e realizou-se a substituicdo das letras

y por i, w por v, th por t, ph por f, oct por ot, etc. Nos campos de
documentos foram suprimidos caracteres Nndo NUMEricos e espagos
em branco antes do numero. O processo de padronizacdo das
variaveis é fundamental para obter maior eficacia na identificagdo dos
Casos comuns as duas bases. A criacdo de variaveis derivadas deu-

se pela recodificagdo das variaveis nome do sujeito e nome da mde.
Foram criados novos campos contendo as primeiras letras do nome

e do sobrenome, nome a esquerda, nome a direita e combinacdes
(Fundacgdo Seade, Geréncia Demografica, 2023).

Os critérios de comparacao foram por igualdade, em que a combinag¢do
de variaveis selecionadas apresenta preenchimento idéntico nas
duas bases, e por semelhanca, que acontece quando as variaveis
selecionadas possuem preenchimento igual ou superior a um nivel
predefinido. Se o par selecionado mostrar algum tipo de discordancia
em pelo menos um dos campos comparados, torna-se necessaria
uma analise visual, que é realizada caso a caso comparando-se as
demais informacgdes contidas nas bases. A sele¢do visual é feita com
dupla verificacdo, ou seja, por duas pessoas que tém suas selecdes
comparadas e, na ocorréncia de sele¢ao discordante, nova analise
conjunta é efetuada para a decisdo final (Fundacdo Seade, Geréncia
Demografica, 2023).

3. ANALISE ESTATiSTICA

Os casos vinculados entre a base de dados do RHC e a base de
mortalidade do Seade foram analisados quanto a frequéncia absoluta
e relativa para as variaveis sexo, faixa etaria, estadiamento clinico ao
diagnostico e tipo de cancer.

Em casos de pacientes com multiplos canceres primarios, dois ou mais
tumores primarios na mesma regidao anatdmica durante o periodo do
estudo (tumor primario sincrénico ou metacronico), apenas o primeiro
tumor foi incluido na analise.

Andlises estatisticas e descritivas foram realizadas para avaliar os
casos diagnosticados e identificados com a vinculagdo deterministica
das bases, considerando o tempo de seguimento do paciente antes
e apos esse procedimento. Para tanto, foram calculados os seguintes
indicadores:

*tempo de seguimento entre a data do diagndstico e a data da
ultima informagdo no RHC antes da vinculacao;

*tempo de seguimento entre a data de diagnostico e a data do
Obito obtido apés a vinculacdo com a base do Seade.
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Calculou-se a média de tempo para os 15 tipos de cancer mais
frequentes que foram identificados, realizando-se o teste de Wilcoxon
(Massad et al., 2004) para medir se havia diferenca significativa entre
a média de tempo de seguimento pré e pos-vinculacdo, a um nivel de
significancia de 95%.

Os 06bitos no periodo de 2002 a 2021, com informacdo das causas de
morte, foram agrupados de acordo com a causa basica de obito em
capitulos de | a XXI da Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10)
e analisados quanto a frequéncia absoluta e relativa. Nem todos os
Obitos de 2020 e 2021 contavam com a informacdo sobre a causa
basica no momento da realizacdo deste estudo, de modo que ndo
foram analisados para este quesito em especial.

4. RESULTADOS

A vinculacdo deterministica realizada, que contemplou 79.508 pacientes
do Registro Hospitalar de Cancer e 5.693.126 registros de 6bitos

da Fundacdo Seade, possibilitou a identificacdo de 12.517 registros
presentes nas duas bases de dados no periodo de 2002 a 2021, que
correspondem a 15,7% dos pacientes considerados. Destes, 53% dos
casos de cancer atualizados com informacdo de dbito eram do sexo
masculino. A maioria correspondia a pacientes com idades acima de 60
anos (65,2%) e 40,3% dos casos apresentavam estadiamento? clinico
inicial (in situ, 1 ou Il) (Tabela 1).

Tabela 1 - Distribuicdao dos pacientes vinculados, segundo sexo, faixa etaria e
estadiamento clinico
Estado de Sdo Paulo, 2002-2021

Variaveis N. abs. %
Total 12.517  100,0
Sexo
Homens 6.637 53,0
Mulheres 5.880 47,0
Faixa etdria
Até 19 anos 166 1.3
De 20 a 39 anos 734 59
De 40 a 59 anos 3.455 27,6
60 anos ou mais 8.162 65,2

Estadiamento clinico

0 (in situ) 434 35
| 2412 19.3
Il 2.185 17,5
M1l 1.671 133
v 2.283 18,2
Sem dados 2.185 175
Ndo se aplica 1.347 10,8

Fonte: Parceria Fundacdo Seade/RHC/A.C.Camargo.

2.0 sistema de estadiamento € utilizado para descrever a extensdo da doenga no corpo e envolve a avaliagdo do tamanho do tumor, a presenca
de linfonodos comprometidos e a disseminagdo para outros érgdos, podendo ser classificado em inicial (EC in sitw, | ou 1) ou estadiamento clinico
avangado (EC Il e IV). Constitui importante fator progndstico e é utilizado na definicdo do plano terapéutico.
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Os casos vinculados foram desagregados pelos tipos de cancer mais
frequentes, procurando analisar quais tiveram maior frequéncia de
informacdo adicionada sobre dbito. No periodo estudado, tiveram as
informacB8es atualizadas com o 6bito 1.900 pacientes diagnosticados

com cancer de pele ndo melanoma, um tumor de baixa letalidade e com
alta chance de cura e sobrevida, 1.573 pacientes com diagndstico de
cancer de mama (C50) e 1.488 com cancer de prostata (C61). Os casos de
tumores de testiculos e labios apresentaram o menor nimero identificado
de mortes (Grafico 1).

Grafico 1 - Obitos identificados pela vinculagio deterministica, segundo tipos de cancer
Estado de Sao Paulo, 2002-2021
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Fonte: Parceria Fundacdo Seade/RHC/A.C.Camargo.

Ao estratificar os resultados em tumores de baixa e alta letalidade,
observou-se que 53% dos casos atualizados com informagdo de 6bito
estavam entre os cinco tipos de cancer mais frequentes com menor
letalidade. Em contraste, os tumores de pulmado, estdbmago, pancreas,
sistema nervoso central e figado representaram 15% dos casos atualizados
com informacdo de 6bito no grupo de alta letalidade (Tabela 2).

O tempo médio de acréscimo de seguimento para 0s casos de cancer
na base de dados do RHC apresentou variagdo, com média de 47 meses
para os casos de cancer de pele ndo melanoma, 36 meses para cancer
de prostata e 28 meses para 0 cancer de mama e melanoma de pele
(Grafico 2). As menores médias foram observadas para 0s canceres

de pulmao (sete meses) e pancreas (4,5 meses). Para os 15 canceres
analisados, observou-se melhora significativa no tempo médio de
seguimento apos a vinculacdo entre as bases de dados (p<0,05).
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Tabela 2 - Obitos identificados na vinculagdo deterministica, segundo nivel de
letalidade dos principais tipos de cancer
Estado de Sdo Paulo, 2002-2021

Tipos de cancer N. abs. %
Baixa letalidade 6.620 53,0
Pele ndo melanoma (C44) 1.900 15,2
Mama (C50) 1.573 12,6
Prostata (C61) 1.488 11,9
Célon e reto (C18-C20) 1.126 9,0
Melanoma (C43) 533 43
Alta letalidade 1.875 14,9
Pulmgo (€33-C34) 783 6,3
Estomago (C16) 406 3,2
Sistema Nervoso Central (C70-C72) 269 2,1
Pancreas (C25) 262 2,1
Figado (C22) 155 1.2

Fonte: Parceria Fundacdo Seade/RHC/A.C.Camargo.

Grafico 2 - Tempo médio de seguimento dos individuos pré e pos a realizacao da
vinculacao deterministica, por tipo de cancer
Estado de Sdo Paulo, 2002-2021, em meses
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A maior propor¢do dos casos identificados, entre 2002 e 2021, teve
COmo causa basica do dbito as neoplasias (tumores) do capitulo Il, com
6.571 Obitos (65%), seguidas pelas doencas do aparelho circulatorio,
capitulo IX, com 1.365 ébitos (13,4%), como infarto agudo do miocardio,
e por doencas do aparelho respiratério, com 755 obitos (7,3%),
incluindo broncopneumonia (Tabela 3).
Tabela 3 - Obitos identificados na vinculagdo deterministica, segundo causas bésicas de morte categorizadas por capitulo da
Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10)
Estado de Sdo Paulo, 2002-2021
Capitulo Descri¢do Codigos da Obitos %
CID-10 n. abs.
| Algumas doencas infecciosas e parasitdrias A00-B99 137 1,2
Il Neoplasias [tumores] (00-D48 6.571 65,0
Il Doencas do sangue e dos 6rgdos hematopoiéticos e alguns transtornos imunitarios D50-D89 18 0,1
IV Doencas enddcrinas, nutricionais e metaholicas E00-E90 145 13
V' Transtornos mentais e comportamentais F00-F99 73 0,6
VI Doencas do sistema nervoso G00-G99 203 2,0
VIl Doencas do olho e anexos HOO0-H59 0 0,0
VIl Doencas do ouvido e da apdfise mastoide H60-H95 1 0,0
IX" Doengas do aparelho circulatorio 100-199 1.365 134
X Doencas do aparelho respiratério 100499 755 73
Xl Doencas do aparelho digestivo K00-K93 254 2,4
Xl Doencas da pele e do tecido subcutaneo L00-L99 26 0,1
Xl Doencas do sistema osteomuscular e do tecido conjuntivo M00-M99 28 0,2
XV Doencas do aparelho geniturindrio N0O-N99 239 23
XX LesBes, envenenamentos e algumas outras consequéncias de causas externas S00-T98 0 0,0
XV Gravidez, parto e puerpério 000-099 1 0,0
XV Algumas afec¢Bes originadas no periodo perinatal P00-P96 0 0,0
XVII MalformacBes congénitas, deformidades e anomalias cromossomicas Q00-Q99 1 0,0
XVl Sintomas, sinais e achados anormais de exames clinicos e de laboratdrio, R00-R99 88 08
ndo classificados em outra parte
XX Causas externas de morbidade e de mortalidade V01-Y98 176 1,5
XX Fatores que influenciam o estado de salide e o contato com os servi¢os de satide 200-299 0 0,0

Fonte: Parceria Fundacdo Seade/RHC/A.C.Camargo.

5. CONSIDERAGOES FINAIS

Houve incremento relevante no tempo de seguimento dos pacientes
com cancer tratados no A.C.Camargo Cancer Center apos a realizacdo
da vinculagdo deterministica com as bases de dbitos processadas pela
Fundacdo Seade. Foi observada maior completude dessa informacdo
para os tipos de cancer de menor letalidade, tendo sido identificadas
causas basicas de morte distintas de neoplasias, como doencas do
aparelho circulatério e broncopneumonia. Para as neoplasias de maior
letalidade, o incremento foi menor, pois a informagdo sobre o 6bito
esteve mais presente na base original antes da vinculacdo realizada.

A colaboracdo entre o A.C.Camargo Cancer Center e a Fundacgdo
Seade ressalta a importancia de parcerias institucionais para otimizar
a qualidade e a abrangéncia das informac8es no monitoramento dos
pacientes com cancer. Essa cooperag¢do permitiu superar desafios
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inerentes a perda de seguimento, agregar a informacdo sobre a causa
basica do 6bito e melhorar a precisao das estimativas futuras de
sobrevida.

No presente estudo foram identificados 15,7% de casos do RHC
A.C.Camargo Cancer Center vinculados a base de ébitos do Seade,
representando melhora significativa no tempo de seguimento dos
pacientes acompanhados para os 15 tumores mais frequentes. Os
resultados encontrados destacam a importancia do procedimento
de vincula¢do deterministica adotado para a complementacao de
informacdes, reduzindo a perda do tempo de seguimento.

Os canceres com maior numero de 6bitos identificados neste estudo
foram aqueles com melhor progndstico, como cancer de pele ndo
melanoma, de mama e de prostata, sendo que 55% das causas basicas
de morte agregadas ndo eram neoplasias. Ja 0s canceres mais letais,
como de pulmdo, estbmago, pancreas, sistema nervoso central e
figado, tiveram menor impacto na atualizacdo do status vital, em que
78% das causas basicas de morte foram de fato cancer e apenas 12%
dos obitos ndo foram. Esse resultado deve-se a maior agressividade do
tumor e, provavelmente, 0 maior numero de Obitos ocorreu no periodo
de acompanhamento hospitalar, com melhor atualizacdo desse evento
no registro hospitalar.

O incremento no tempo de seguimento foi superior a média de 36
meses para cancer de prostata e de pele ndo melanoma. Tal aumento,
apo6s o processo de vinculagdo com a base de dbitos, deve-se ao maior
numero de mortes que foram constatadas e a retificacdo do Ultimo
contato e das datas do obito presentes no RHC.

Neste estudo, 65% dos 6bitos relacionados entre 2002 e 2021 tiveram
COmo causa basica o cancer. Dentre os pontos fortes deste estudo,
destaca-se que o procedimento adotado, vinculagdo deterministica,
possibilita a preservacdo da individualidade dos casos e a maior
atualizacdo do status vital e do tempo de seguimento dos pacientes. A
metodologia contribui para a precisdo das analises epidemioldgicas e
das estimativas de sobrevida.

Assim, a vinculagdo deterministica realizada favoreceu maior acuracia
das causas de 6bito dos pacientes com neoplasias malignas. Além

de identificar relevante incremento no tempo do seguimento apos a
adog¢do da vinculacdo entre as bases de dados, fornecendo uma visdo
abrangente do panorama dos pacientes com cancer ao longo de quase
duas décadas, entre diagnosticos e obitos. Os resultados destacam o
incremento das informacg8es sobre o seguimento dos pacientes e sobre
a causa basica da morte, otimizando a qualidade e a abrangéncia das
informac¢8es para o monitoramento dos pacientes com cancer.
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