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IMPORTANCIA DE LOS DATOS
• Los datos son fuentes importantes de información que 

permiten análisis, estudios e incluso el desarrollo de 

políticas publicas basadas en evidencias;

• La información respalda el proceso de toma de decisiones 

y ayuda a comprender las condiciones de salud de la 

población;

• Se necesitan datos de alta calidad para la toma de 

decisiones adecuadas. Sin datos completos, las autoridades 

de salud publica tienen una capacidad reducida y limitada 

para tomar decisiones bien fundamentadas.



Divulgación

ETAPAS DE LA PRODUCCIÓN DE 
INFORMACION

Recolección 

de datos

Codificación de 

los datos 

recolectados

Procesamiento de 

los datos 

codificados 

(análisis)



Recolección de datos

Primarios Secundarios

Son aquellos que nunca han sido 

recolectados. El investigador será el 

primero en recolectarlos, bajo una 

demanda de investigación, 

directamente de la fuente original 

• Trayectoria del paciente 

(cuantitativa y cualitativa)

Son aquellos que ya han sido investigados 

por otras organizaciones, para fines 

distintos a los de la investigación en curso

• Datos abiertos de base publica 

(DataSUS; IBGE; INCA; etc.)



Departamento de 
investigación
Actúa en dos frentes:

1. Análisis y Monitoreo de Datos Abiertos

A través del Observatorio de Oncología 

2. Investigaciones sobre la Trayectoria del Paciente

Mediante llamadas telefónicas o en línea, conversamos 

con los pacientes para entender toda su trayectoria 

antes, durante y después del tratamiento.
Foto: equipo del departamento, 2024



Análisis y Monitoreo de 
Datos Abiertos



OBSERVATORIO DE 
ONCOLOGIA

Plataforma en línea y dinámica 

de monitoreo de datos abiertos 

y de intercambio de 

informaciones relevantes en el 

área de oncología de Brasil.

Foto: sitio web observatorio, 2024



Producción del observatorio

En los medios

 Para los análisis, se seleccionan las variables de interés, 

relacionadas con las condiciones sociodemográficas y 

epidemiológicas de los pacientes notificados. Después de esta 

sistematización de variables, se desarrolla un panorama 

utilizando el Microsoft PowerBI®. Este panel agrega las 

informaciones más relevantes del estudio, proporcionando 

una visualización clara, intuitiva e interactiva de los 

resultados.

Nuestros estudios han 

destacado en los principales 

medios de comunicación.



Alianzas 
Panorama del Cáncer de mama

Foto: sitio web Instituto Avon, 2024



Foro BIG DATA
El “Foro Big Data en Oncología” es una 

iniciativa del Movimiento Todos Juntos 

Contra el Cáncer y el Observatorio de 

Oncología que se lleva a cabo anualmente, 

dedicada a la discusión, el aprendizaje y el 

networking en el campo de la aplicación de 

Big Data en oncología.

Principales fuentes de datos



Investigaciones sobre la 
Trayectoria del Paciente



¿Qué es la trayectoria del 
paciente?
Basado en el concepto “patient reported outcome” 

(PRO), o la investigación de “desfecho reportado 

por el paciente”, que fue creado para apoyar las 

investigaciones clínicas, pero que ha sido 

ampliamente utilizado para monitorear síntomas, 

las dificultades y lo que ha sido eficiente desde la 

perspectiva del paciente. ( Winnette, R., Zárate, V., 

Machnicki, G., DeMuro, C., Gawlicki, M., & 

Gnanasakthy, A. 2015)



¿Qué es la trayectoria del 
paciente?
La investigación es auto referida e incluye 

diferentes informaciones sobre la experiencia del 

paciente como: 

• Dificultades en el diagnostico y tratamiento,

• estado funcional

• síntomas y signos de la enfermedad

• efectos adversos a los medicamentos;

• fuente de información, etc.



Creación del 
proyecto
Investigación 

Bibliográfica: LILACS, 

PubMed, Scielo...

Portada 

Introducción Justificación 

Objetivo general

Objetivo específico

Método: Criterios de 

exclusión, variables del 

estudio y análisis de 

datos.

Aspectos éticos 

Cronograma Presupuesto 

Bibliografía

Redacción del proyecto

Nombre de la institución

Título del 
proyecto

Destinatario 
del proyecto

Nombre de los autores

Ciudad
Ano



Objetivo específico: Las etapas del 

trabajo que se deben realizar para 

alcanzar el objetivo general.

Introducción: Presentación del 

tema y del problema

Hablar un poco sobre la 

enfermedad y su manifestación 

clínica; 

Epidemiología de la enfermedad 

(mundo y país);
Justificación: ¿Por qué 

hacerlo? ¿Qué se espera 

lograr con este trabajo?

Objetivo: Define lo 

que el investigador 

pretende alcanzar 

con su 

investigación.

Creación del 
proyecto



Aspectos Éticos

Describir detalladamente cómo será el abordaje del paciente y 

la explicación del TCLE

Como se enviará el TCLE al paciente

Elaboración del Termino de Consentimiento Libre e Informado – 

El TCLE es el documento más importante para el análisis ético 

de un proyecto de investigación

Metodología

• Estudio observacional 

y transversal

• Tamaño de la 

población muestral

• Nivel de confianza de 

la muestra (95%)

• Margen de error (5%):

• Variables del estudio:

• Análisis de 

datos;

• Describir qué 

programas se 

utilizarán para 

los análisis

Creación del 
proyecto



Elaboración del 

Cuestionario

• Elaboración del 

cuestionario en Word

• Perfil del paciente

• Síntomas hasta el 

primer médico

• Acceso al 

diagnóstico y 

exámenes

• Llegada al especialista

• Acceso al tratamiento y sus 

dificultades

• Necesidad de trasplante, 

complicaciones

• Cualidad de vida y búsqueda de 

informaciones

Creación del 
proyecto

Plataformas 

Validación por parte de su equipo y un medico 

especialista en el área



Recolección de datos

Descargar los contactos de los pacientes 

de la base de datos de la institución

Invitación a los pacientes para 

participaren en la investigación

Limpieza da la base de datos

Control en una hoja de cálculo

 Con éxito 

 Sin éxito

Validación de los 
datos

Eliminar duplicados

Verificar la completitud de los 

datos

Anonimizar la base de datos

Almacenamiento de la base de datos



Análisis de datos

Tabulaciones Análisis 

estadístico



Elaboración de políticas públicas 

para mejorar el tratamiento de los 

pacientes

03

01
Presentación de los datos 

en congresos
02

Creación de artículo 

científico

Divulgación y Campaña



DIVULGACIÓN DE LAS INVESTIGACIONES REALIZADAS EN EL DEP. DE 

INVESTIGACIÓN



DIVULGACIÓN DE LAS INVESTIGACIONES REALIZADAS EN EL DEP. DE 

INVESTIGACIÓN



DIVULGACIÓN DE LAS INVESTIGACIONES 
REALIZADAS EN EL DEP. DE PESQUISA



¡Ponte en contacto!
pesquisa@abrale.org.br

nina@abrale.org.br

GRACIAS!


