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RESUMO

Portugal encontra-se numa situagio privilegiada relativamente 4 disponibilidade de estruturas de registo de cancro de base populacional e ao seu potencial para apoiar as
atividades de prevengio e controlo das doencas oncoldgicas, nomeadamente pela cobertura de praticamente todo o pais por Registos Oncolégicos Regionais (ROR) em
atividade hd mais de 20 anos. Existe, contudo, uma importante margem de progressao para a melhoria da quantidade e qualidade da informagao produzida, com os trés
registos regionais posicionados em fases diferentes desse processo. A descri¢io clara e detalhada do modo de funcionamento de cada um dos ROR e a discussao sistemdtica
dos diferentes indicadores de qualidade que se podem associar aos dados produzidos sdo essenciais para aumentar a transparéncia das atividades de registo e desenhar
estratégias para corrigir as limitagoes especificas existentes atualmente e para a melhoria global da qualidade da informagao. Nos tltimos anos a Coordenagao Nacional
para as Doengas Oncoldgicas definiu o registo oncoldgico como uma prioridade no 4mbito da prevengio e controlo do cancro e desenvolveu esforgos para dotar os ROR
de meios adequados para produzir, interpretar e utilizar informagao robusta relativamente aos diferentes indicadores de carga de doenga oncolégica, em tempo oportuno.
Num contexto em que 0s recursos nesta drea sio escassos € em que existem assimetrias quantitativas e qualitativas na produgdo dos ROR ¢ essencial uma colaboragao
produtiva entre estas estruturas e a clara vinculagio a objetivos que traduzam a utilizagao da informagio produzida e a discussio sistemdtica de indicadores de qualidade
aceites internacionalmente.
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POPULATION BASED CANCER REGISTRY IN PORTUGAL: REFLECTION ON ITS CURRENT STATUS AND FUTURE PERSPECTIVES
ABSTRACT

Most of the Portuguese territory has been covered by Regional Cancer Registries (RCR) for more than 20 years, with an important potential for supporting cancer preven-
tion and control. However, there is an ample scope for quantitative and qualitative improvement of the information produced by the registries, with the RCR placed in
different phases of this process. The detailed description of the methods of data collection used by each registry and the systematic discussion of the different indicators of
data quality are essential to increase the transparency of cancer registration in each context and to design strategies to correct the specific limitations currently observed and
for general improvement of data quality. In the latest years, the National Coordination for the Oncological Diseases defined cancer registration as a priority in the context
of cancer prevention and control, and has developed important efforts to provide the appropriate resources for the RCR to be able to produce, interpret and use robust
information on different indicators of the burden of cancer, in due time. In a context of scarce resources and given the asymmetries in the activities and outputs of the reg-

istries, it is essential that the existing structures get involved in an effective collaboration and that the use of the information and the systematic discussion of internationally

accepted quality indicators are considered a priority.
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REGISTOS ONCOLOGICOS

Diversos paises, induindo Portugal'?, m desen-
volvido programas de satide publica — Planos On-
coldgicos — com o objetivo de reduzir a incidéncia e
a mortalidade por doengas oncolégicas e melhorar a
qualidade de vida dos doentes com cancro, através da
implementagio sistemdtica de estratégjas baseadas na
melhor evidéncia cientifica para prevengio, detegio
precoce, tratamento e prestacio de cuidados paliati-
vos, com equidade e fazendo o melhor uso possivel
dos recursos disponiveis.” As atividades de vigilincia,
quando capazes de fornecer atempadamente infor-
magao vélida sobre os determinantes e diversos indi-
cadores de carga de doenga oncoldgica, revestem-se
da maior importancia no apoio aos esforgos de pre-
vencio e controlo do cancro, desde o desenho dos
planos oncoldgicos a sua monitorizagio e avaliagio.
O registo oncoldgico ¢ uma peca essencial neste
contexto, podendo ser definido como o processo
continuado de recolha sistemdtica de dados relativos
a novos casos de cancro com o objetivo de avaliar e
controlar o impacto das doengas oncolégicas na co-
munidade*

Os registos de cancro de base populacional €m
como objetivo registar todos os casos incidentes

numa determinada populagio, frequentemente cor-
respondendo a uma drea geogréfica bem delimitada.
De uma forma geral privilegiam a exaustividade do
registo e a validade da informagfio, em detrimento da
quantidade de informagzo recolhida sobre cada caso.
Na Figura 1 ¢é apresentada a cronologia da criacio e
funcionamento dos registos de cancro de base popu-
lacional em Portugal. Os registos de base hospitalar,
por sua vez, registam casos diagnosticados ou trata-
dos nos respetivos hospitais (podendo ser valorizados
nas andlises de forma distinta, de acordo com a natu-
reza do contacto desses doentes com a instituicio?),
independentemente dos seus locais de residéncia
ou outras caracteristicas sociodemograficas. Deste
modo, o facto de nio ser possivel definir claramen-
te a populagio de onde provém os casos registados
impossibilita interpretacoes dos dados a um nivel po-
pulacional. Contudo, a recolha de informagio para
caracterizar os tratamentos efetuados e os seus resul-
tados estd facilitada, pelo que estes registos estdo es-
pecialmente vocacionados para responder a objetivos
relacionados com a avaliagio do desempenho da ins-
tituigao nos cuidados prestados a doentes oncolégicos
e com 0 apoio 4 administragio hospitalar, para além
de contribuirem com informagio para os registos de
base populacional.



OS PRIMEIROS REGISTOS DE CANCRO
DE BASE POPULACIONAL EM PORTUGAL

Entre 1956 e 1961 foram desenvolvidas atividades
de vigilancia das doengas oncolégicas em Lourengo
Marques (atualmente Maputo, Mogambique), que
podem considerar-se a primeira experiéncia de registo
de cancro de base populacional em territério Portu-
gués™®. Em Portugal Continental o registo de can-
cro de base populacional teve inicio em 1976, com
a implementagio do Registo Oncolégico de Viana
do Castelo™®; também no norte do pais, em 1981,
foi implementado outro registo de base populacional
em Vila Nova de Gaia (Registo Oncolégico de Vila
Nova de Gaia), tendo sido o primeiro a ter os seus da-
dos apresentados na publicagio de referéncia Cancer
Incidence in Five Continents (CI5) (Tabela 1).

REGISTOS ONCOLOGICOS REGIONAIS (ROR)

Os Registos Oncoldgicos Regionais (ROR) de Lis-
boa (ROR-Sul), Porto (RORENO) e de Coimbra
(ROR-Centro) foram criados, nos respetivos Centros
Regionais do Instituto Portugués de Oncologia de
Francisco Gentil, através da Portaria n.° 35/88 de 16
de Janeiro. Apesar dos primeiros registos hospitalares
de cancro portugueses terem sido criados a partir
de 1978, a Portaria que criou os ROR determinou

também a criagio de um regjsto oncoldgico em cada
hospital, central ou distrital, com a obrigaco de reco-
lher e remeter aos ROR da sua drea geografica dados
relativos a doentes com cancro.

Os ROR cobrem a quase totalidade do pais hd mais
de 20 anos. Desde 2007, com a criagdo do Registo
Oncoldgico da Regido Agores (RORA) que abran-
ge também a regjao auténoma dos Agores'’, existem
registos de base populacional em todo o territério
nacional. A Grédia e o Luxemburgo nio tém regis-
tos de base populacional, Espanha, Franca, Itdlia
ou Suica nao tm cobertura nacional e em diversos
paises europeus a cobertura nacional é mais recente
que em Portugal’, pelo que no contexto europeu Por-
tugal apresenta uma situagao privilegiada em termos
de cobertura e antiguidade dos registos oncoldgicos.
Contudo, o atual contributo dos ROR para o plane-
amento, monitorizacio e avaliacio das atividades de
prevengio e controlo das doengas oncoldgicas, ape-
sar de melhorias substanciais nos anos mais recentes,
observadas especialmente no ROR-Sul e no RORE-
NO, estd ainda aquém do seu potencial.

INFORMACAO PRODUZIDA PELOS ROR

A disponibilidade de estimativas de incidéncia em
Portugal e as diferencas entre registos sao ilustradas,
numa perspetiva geral, na edi¢ao do PNS em Foco de-

FIGURA 1 - Registo oncolégico de base populacional em territério portugués.

1956 1976 1981 1988 2007>
— 1961 —1— 1985 |
Lourenco Viana do |
Marques Castelo RORA
VilaNova RORENO >
de Gaia I
ROR-Centro >
ROR-Sul >

RORENQO — Registo Oncolégico da Regido; ROR-Centro— Registo Oncoldgico da Regido Centro; ROR-Sul— Registo Oncoldgico da Regido Sul

TABELA 1 - Registos oncolégicos de base populacional em territério portugués, com dados apresentados

na publicagao Cancer Incidence in Five Continents.

Cancer Incidence in Five Continents

Registo oncolégico Vol. T Vol. IT Vol.III ~ Vol.IV Vol. V Vol. VI Vol. VI Vol. VIII ~ Vol. IX
Mogambique, Lourengo Marques 1956-60 - - -
Portugal, Vila Nova de Gaia 1983-87 - 1993-97

Portugal, RORENO
Portugal, ROR-Sul

Fonte: Cancer Incidence in Five Continents, Vol. IX

1998-2002
1999-2001
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dicada as doengas oncoldgicas' em que se descrevemn
as taxas de incidéncia de cancro que foram disponibi-
lizadas por cada um dos ROR para esta publicagzo.
Relativamente a0 ROR-Sul, no so apresentados
dados referentes 2 maior parte dos anos, refletindo
o reconhecimento de limitagoes na qualidade da in-
formagzo recolhida nesse periodo. As diferencas na
evolugio das taxas de incidéncia entre as trés regioes,
com a regido centro a apresentar oscilagoes acentua-
das em curtos perfodos de tempo, possivelmente rela-
cionadas com variagoes na qualidade da informago,
requerem investigagio mais aprofundada. Algumas
publicagoes do ROR-Centro referem explicitamente
que nao foi possivel incluir os casos registados em de-
terminados hospitais, o que constitui uma clara limi-
tagdo, certamente potenciada pela recente tendéncia
em privilegiar a publicacio de dados definitivos mui-
to pouco tempo apds a sua recolha — em Dezembro
de 2010 jd tinham sido publicados os dados referentes
a2 2009 — com potencial prejuizo da exaustividade
do registo.”” Por outro lado, a discussao da qualidade
da informagzo disponibilizada pelos registos é, de um
modo geral, insuficiente e realizada de forma distinta
nas publicagoes de cada um dos ROR.'> 15

A reunido dos dados de cada uma das regides foi
efetuada em apenas trés publicagdes, com a designa-
¢ao de “Registo Oncolégico Nacional”, referentes a
1993,¢ 20017 e 2005, que apresentam resultados
de incidéncia de Ambito nacional. Contudo, as dife-
rengas regjonais nas estimativas ou na qualidade da
informacio ndo sio discutidas, reduzindo substan-
cialmente a utilidade de uma publicagio desta natu-
reza. A publicagio de 2005, em especial, apresenta
limitagbes importantes, dificilmente aceitdveis a
este nivel, designadamente as que resultam da au-
séncia de uma descricio detalhada dos métodos
ou de indicadores de qualidade. Por exemplo, o
reduzido nimero de carcinomas do colo do titero
in situ, comparativamente com os carcinomas in-
vasivos, s6 é explicivel por uma assumida falta de
exaustividade do seu registo, pelo que uma correta
leitura deste resultado s6 serd possivel com enqua-
dramento e discussao adequados, ¢ a sua utilidade
em epidemiologia descritiva do cancro ¢ pratica-
mente nula. O facto de os autores de uma publi-
cagio sobre incidéncia e mortalidade por cancro na
Europa em 2006 terem estimado a incidéncia em
Portugal com base na informagio de mortalidade
das estatisticas vitais portuguesas e na razao incidén-
cia/mortalidade observada em Espanha, apesar de
neste pais haver apenas uma cobertura parcial do
territério por registos de base populacional,” ilus-
tra de forma eloquente 0 modo como a utilidade
e operacionalidade da informagzo entdo produzida
em Portugal era percebida internacionalmente. E de
referir que a publicagio GLOBOCAN referente a

2008% j4 optou pela informagio produzida pelos
registos portugueses, refletindo os progressos que se
tém verificado nos tltimos anos.

A publicagio de referéncia CI5 impée critérios de
qualidade exigentes e na sua edi¢io mais recente in-
dluiu pela primeira vez dados de incidéncia produzi-
dos pelos ROR portugueses (CI5-IX).*' A auséncia
de informago de todos os ROR na maior parte dos
volumes do CI5 (Tabela 1) realca as limitagoes da
informagao disponivel para Portugal, mas a recente
publicacio dos dados de incidéncia produzidos pelo
RORENO e pelo ROR-Sul representa uma evolugio
qualitativa digna de referéncia, e permite aceder a in-
dicadores de qualidade e a aspetos relacionados com o
funcionamento dos registos que, habitualmente, ndo
s30 apresentados nas respetivas publicagoes regulares.
Relativamente a produgio de estimativas de sobrevi-
véncia de base populacional, 0 ROR-Sul participou
nos projetos EUROCARE-3** e EUROCARE-4*
e no estudo CONCORD* O ROR-Sul® e 0 RO-
RENO? produziram publicagoes que comparam a
sobrevivéncia dos doentes com os cancros mais fre-
quentes nas diferentes regides das respetivas dreas de
influéncia, que permitem uma primeira abordagem
as desigualdades regionais nestes indicadores de carga
de doenga oncol6gica. Também estes estudos refle-
tem uma evolugio no sentido da consecugio de obje-
tivos mais ambiciosos e consentineos com estruturas

da natureza dos ROR.

O QUE SE DEVE ESPERAR DOS REGISTOS
DE CANCRO DE BASE POPULACIONAL?

E amplamente reconhecido que os registos de can-
cro constituem ferramentas essenciais para o plane-
amento, monitorizagio e avaliacio das atividades
de prevengio e controlo das doengas oncoldgicas. A
utilidade da informagzo produzida, contudo, depen-
de muito claramente da sua qualidade e o potencial
para que se atinjam padroes de qualidade elevados
dificilmente se poderd dissociar dos recursos técnicos
disponiveis, de um esforgo continuo para melhorar o
relacionamento com as diferentes fontes de informa-
4o, e da utilizagio dos dados reunidos. Estas sao con-
dicoes essenciais para fazer face & complexidade do
desafio que ¢ registar corretamente todos os casos de
neoplasias que ocorrem de novo numa determinada
populagio, e para identificar e corrigir limitacdes dos
procedimentos adotados e da informagzo produzida.

Da mesma forma que os objetivos devem ser ajusta-
dos & maturidade de cada registo e aos recursos colo-
cados & sua disposicio, os processos adotados em cada
registo, ou o peso relativo dos diferentes elementos de
um conjunto de processos universalmente reconhe-
cido, ¥m que ser definidos caso a caso, tendo em



conta as especificidades locais. Dificilmente se poderd
aplicar uma formula universal para definir a forma
de funcionamento mais adequada para cada registo
oncoldgico.

A capacidade de contribuir para o planeamento,
monitorizagio e avaliagio das atividades de preven-
¢40 e controlo do cancro nio se consegue unicamen-
te com a produgio de dados de incidéncia. O peso
de uma estrutura capaz de produzir essa informagao
com qualidade dificilmente se consegue justificar se
for esse o tnico outcome de um registo de cancro
de base populacional. Contudo, o registo dos casos
incidentes de cancro de forma completa e vdlida é in-
dispensével e condiciona a consecugio dos restantes
objetivos.

E também essendial que a informago seja produzi-
da atempadamente, sob pena da sua desatualizagio
limitar a utilidade dos dados. Contudo é fundamen-
tal que se estabeleca um compromisso adequado
entre 0 momento da divulgacao dos resultados e a
exaustividade do registo, de modo a evitar que a ce-
leridade na divulgagio de dados “atualizados” leve a

uma subestimacio excessiva da incidéncia.”®

O CONTRIBUTO DA COORDENACAO
NACIONAL PARA AS DOENCAS
ONCOLOGICAS (CNDO) PARA A
PROMOCAO DO REGISTO ONCOLOGICO
DE BASE POPULACIONAL

A CNDO definiu o registo oncolégico como uma
prioridade no 4mbito das atividades de prevencio e
controlo das doengas oncolégicas e desenvolveu esfor-
cos para dotar os ROR de meios adequados para pro-
duzir informago robusta relativamente aos diferentes
indicadores de carga de doenga oncoldgica, em tem-
po oportuno, de modo a informar os esforgos de pla-
neamento e orientat, monitorizar e avaliar atividades
de prevengio e controlo. Neste contexto, a promogio
da colaboragzo de qualidade entre os ROR foi defini-
da como um elemento essencial de uma estratégia ge-
ral de melhoria de qualidade dos registos oncoldgicos.

Considerou-se que o desenvolvimento dos ROR
nos termos propostos se constitui essencialmente
como um desafio técnico, e ndo meramente adminis-
trativo, que depende, entre outros fatores, da existén-
cia de uma equipa estdvel e com competéncia técnica
adequada. Estimou-se que, apesar da necessidade de
adequagiio as especificidades de cada ROR, a estrutu-
ra bésica indispensavel ao normal funcionamento do
registo deveria envolver uma equipa correspondente
a4 a5 elementos em tempo integral, incluindo um
epidemiologista, um estatistico, ¢ elementos com
competéncias para o desempenho de fungées téeni-
cas nas atividades do registo e apoio secretarial. Sendo

os Institutos de Oncologia os responsdveis pela coor-
denagio e gestdo dos ROR, considerou-se que seria
pertinente consignar nos respetivos contratos-pro-
grama uma dotagio orcamental destinada a cobrir
os encargos decorrentes da gestao e funcionamento
dos ROR. Foi assim que, por iniciativa da CNDO
que mereceu acolhimento favordvel da tutela, a par-
tir de 2008, os contratos-programa dos Institutos de
Oncologia passaram a incluir um anexo referente a
atividade dos ROR, em que se estabelecia a verba a
atribuir, assim como um conjunto de indicadores de
produgzo. Para a contratualizagio foram definidos
objetivos que globalmente visavam a demonstragio
da melhoria da exaustividade e qualidade do registo,
a rentabilizagio dos recursos materiais e humanos e a
promogio da visibilidade da atividade de registo entre
os envolvidos no processo. Constatou-se, contudo,
que ndo houve estrita vinculagio a esses objetivos,
persistindo uma larga margem de progressao, em
particular no que diz respeito & colaboragio dos ROR
no sentido da melhoria substantiva da qualidade e
utilizaio da informagio produzida.

Deste modo, parece ser essencial evoluir no sentido
da criagao de uma estrutura que centralize a andlise
dos dados reunidos pelos trés ROR e produza relaté-
rios de Ambito nacional, com capacidade para interpe-
lar criticamente os registos relativamente 4 qualidade
e utilidade da informagio produzida e contribuindo
para otimizar o uso de recursos e harmonizar proce-
dimentos. Sem prejuizo da autonomia de cada regjsto
relativamente as opgoes de natureza téenica efetuadas
e a utilizacio dos dados produzidos a nivel regional, a
criagio de uma estrutura nacional, com a participa-
¢40 e colaborago estreita dos trés ROR, parece ser
a ferramenta essencial para monitorizar as atividades
de registo oncoldgico e indexar o seu financiamento
a indicadores que reflitam o percurso no sentido dos
objetivos tracados.

CONCLUSOES

A cobertura de todo o pais por registos de cancro de
base populacional e a antiguidade dos ROR colocam
Portugal numa situagio privilegiada relativamente a
disponibilidade destas estruturas de vigilancia, de-
vendo ser explorado o seu potencial para apoiar as
atividades de preven¢io e controlo das doengas on-
coldgicas.

Embora sejam de regjstar progressos na qualidade
e quantidade de informagzo produzida pelos registos
de base populacional, existe ainda um importan-
te caminho a percorrer, no sentido de se conseguir
informagzo rigorosa, exaustiva e diferenciada e que
constitua uma base consistente para a defini¢ao de
uma estratégia de controlo da doenca oncolégica e
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acompanhamento da sua execugzo. A descrigo clara
e detalhada do modo de funcionamento de cada um
dos registos e a discussao sistemdtica dos diferentes indi-
cadores de qualidade que se podem associar 2 informa-
¢ao produzida sao essenciais para aumentar a transpa-
réncia deste processo e desenhar estratégias especificas
para corrigir as limitagdes existentes atualmente.

Num contexto em que 0s recursos hesta drea sao
€scassos € em que existem assimetrias quantitativas
e qualitativas na producio dos ROR, ¢ essencial

uma colaboragio produtiva entre os registos e a clara
vinculago a objetivos que traduzam a utilizagao da
informagio produzida e a discussio de indicadores
de qualidade aceites internacionalmente. A entidade
responsdvel pela coordenagio e execucio do plano
oncol6gico nacional, fungio anteriormente desempe-
nhada pela CNDO, tendo em conta a sua posicio
equidistante em relagio aos ROR poderd desempe-
nhar um papel importante como catalisador e dina-
mizador na consecugio destes objetivos.
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