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O estudo publicado nesta edigdo da Acta Médica Por-
tuguesa por Rosario André et al sob o titulo “Breast Can-
cer Patients Survival and Associated Factors: Reported
Outcomes from the Southern Cancer Registry in Portugal™
representa um bom exemplo da forma como os registos on-
coldgicos podem tornar-se plataformas de exceléncia para
o desenvolvimento da investigagéo clinica, nomeadamente
na area de ‘outcomes research’.

Neste trabalho, os autores tinham como objectivo anali-
sar as variagdes epidemioldgicas de padrao de tratamento
e de sobrevida de acordo com a regido geografica no Sul
do Pais e Regiao Autdbnoma da Madeira (RAM). Procede-
ram a analise retrospectiva dos casos de cancro da mama
diagnosticados em 2005 nestas regides através da base
de dados do Registo Oncolégico Regional Sul (ROR-Sul).
Foram avaliados 1 354 doentes, maioritariamente da regido
de Lisboa e Vale do Tejo (67%), apresentando a populagao
uma média de idade de 61 anos, com cancros da mama
cuja morfologia mais frequente foi carcinoma ductal inva-
sivo (82,8%), estadio | e Il (68%). Biologicamente, os tu-
mores identificados foram, na sua maioria, do tipo luminal
(receptores hormonais positivos) (64%), apresentando so-
bre-expressao do gene HER-2 em 23% dos casos. Como
expectavel, a sobrevida global esta significativamente as-
sociada com o estadio e o subgrupo biolégico da doencga.
O dado mais significativo foi a auséncia de diferenca nas
taxas de sobrevida de acordo com a regido do pais, um dos
objectivos principais do estudo. Os autores sugerem como
causa mais provavel para este resultado o facto de a gran-
de maioria dos doentes pertenceram a regido Lisboa/Vale
do Tejo, com pouca representacao das restantes regides.

Este trabalho expde e permite identificar alguns dos de-
safios com que o registo oncolégico regional do sul, em
particular, e outros programas de registo médico, em ge-
ral, se deparam. Estes relacionam-se, por exemplo, com a
acuidade da colheita dos dados clinicos e a sua integrida-
de, e com o intervalo de tempo que frequentemente decor-
re entre o ano do diagnéstico e a analise/publicacéo dos
resultados.

O presente artigo baseia-se em dados de 2005, repre-

sentando um intervalo de tempo entre o ano do diagnéstico
e a publicagcado dos dados de aproximadamente nove anos.
Este atraso substancial na comunicagéo/publicagdo dos
resultados, particularmente numa area onde o progresso
ocorre a um ritmo acelerado, torna impossivel obter uma
imagem em tempo real do padr&o de tratamento do cancro
da mama, o que por sua vez torna dificil ndo s6 a adopgao
e a implementacéo de estratégias que melhorem os cuida-
dos de salde prestados, mas também a avaliagdo (além
da retrospectiva) dos efeitos da alteragdo/mudanca dos
padrbées de tratamento nos resultados médicos a médio e
longo prazo.

Outro desafio com que se deparam os registos oncol6-
gicos é a necessidade da adopgao de medidas que permi-
tam garantir a integridade dos dados e o acompanhamento/
evolugdo dos mesmos ao longo do tempo, especialmente
na auséncia de processos clinicos electrénicos ou de pelo
menos um processo clinico Unico em cada instituigao.

Embora em 2005 tenham sido registados no ROR-Sul 2
821 novos casos de cancro de mama, a analise final deste
trabalho baseia-se em 1 354 (48%) casos. Por outro lado,
alguma informacgéo indispensavel para a caracterizagdo
desta doencga na actualidade, como o status dos receptores
hormonais ou do gene HER-2, ndo se encontra disponivel
em 13% e 24% dos casos, respectivamente. O reconheci-
mento do deficit generalizado dos registos médicos e a di-
ficuldade de extracgdo de informagdo dos mesmos podem
ser algumas das explicagdes para esta escassez de infor-
macao. A passagem progressiva para processos electro-
nicos baseados em dados categorizaveis (e ndo em texto
livre como a maioria dos implementados neste momento) e
o desenvolvimento de bases de dados nas diferentes insti-
tuicdes com estruturas similares e compativeis com a base
do ROR séao potenciais solugdes que necessitam de uma
accao concertada de todos os envolvidos.

O cancro continua a constituir um problema de saude
major para o qual é necessaria a adopgao de diversas in-
tervencgdes, cuja monitorizagdo e avaliagdo depende da
disponibilidade de dados robustos. Ha varios anos que as
Sociedades cientificas reconheceram a importancia e o
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papel fundamental dos registos populacionais nos planos
de prevengao e controlo das doengas oncoldgicas. Os re-
gistos oncoldgicos podem também fornecer uma amostra
de populagdo adequada para o desenvolvimento de alguns
estudos clinicos, nomeadamente epidemiolégicos e de
avaliagdo do efeito da aplicagdo de novos tratamentos e/
ou novas estratégias (ex: efeito da abordagem multidiscipli-
nar).

Para que todas estas possibilidades possam ser rea-
lizaveis é necessario apoiar os registos oncolégicos, pos-
sibilitando uma melhoria da qualidade e profundidade dos
dados recolhidos, uma actualizagdo mais frequente dos
mesmos, e, finalmente, uma cobertura mais ampla do ter-
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ritorio representado. As estruturas devem ser dotadas dos
recursos humanos, materiais e financeiros adequados.

Quando todos estes requisitos tiverem sido alcangados
poderemos talvez contar com um registo oncoldgico que,
expandindo a sua area de intervencao além do papel tra-
dicional de colecgao de dados, se torne uma ferramenta
central no apoio ndo s6 aos decisores politicos, permitindo
a tomada de decisdes informadas nas areas de controlo do
cancro, mas também a comunidade médica/cientifica pro-
porcionando uma ferramenta através da qual investigagédo
clinica e translacional com qualidade possa ser desenvolvi-
da.
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