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IMPORTANCIA DE LOS DATOS

» Los datos son fuentes importantes de informacién que
permiten analisis, estudios e incluso el desarrollo de

politicas publicas basadas en evidencias;

» La informacién respalda el proceso de toma de decisiones
y ayuda a comprender las condiciones de salud de la

poblacién;

* 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.



ETAPAS DE LA PRODUCCION DE
INFORMACION
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Recoleccién Codificacién de  Procesamiento de Divulgacién

de datos los datos los datos

recolectados codificados
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Recoleccién de datos

Primarios

Secundarios

Son aquellos que nunca han sido
recolectados. El investigador sera el
primero en recolectarlos, bajo una
demanda de investigacion,
directamente de la fuente original
 Trayectoria del paciente

(cuantitativa y cualitativa)

oon aquellos que ya han sido investigados
por otras organizaciones, para fines
distintos a los de la investigacién en curso

» Datos abiertos de base publica
(DataSUS; IBGE; INCA; etc.)
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Departamento de
Investigacién

Actia en dos frentes:

1. Analisis y Monitoreo de Datos Abiertos

A través del Observatorio de Oncologia

2. Investigaciones sobre la Trayectoria del Paciente
Mediante llamadas telefonicas o en linea, conversamos
- con los pacientes para entender toda su trayectoria

antes, durante y después del tratamiento.
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Andlisis y Monitoreo de
Datos Abiertos




Plataforma en linea y dinamica
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informaciones relevantes en el

area de oncologia de Brasil
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TRANSFORMACAO SOCIAL
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Foto: sitio web observatorio, 2024




Producciéon del observatorio

Para los analisis, se seleccionan las variables de interés,

relacionadas con las condiciones sociodemograficas y

Perfil saciodemagrafico e fatores de Panorama da Melofbirose no Brasid 0 custo do ratamento do cancer de Custo do cancer no SUS
risco para morte em hospitalizagbes Mama por paceente no SUS
de wansplante de medula dasea

epidemioldgicas de los pacientes notificados. Después de esta
sistematizacion de variables, se desarrolla un panorama

+‘r e ' ,
ol \‘a‘:‘ f utilizando el Microsoft PowerBI®. Este panel agrega las

S UN

Panorama 40 Micloma Multiplo no Impacto da pendemia de covid-19 Panocama da atengdo de Leucerma Panccamae da stencio a0 chacer de
sus ™ procedmention com Minalidade Micloide Aguda no SUS mama no SUS

St s e informaciones mas relevantes del estudio, proporcionando

ssude (SUS)

una visualizacion clara, intuitiva e interactiva de los

resultados.

HOSPITAIS MONITOR DE SAUDE

En los medios il

Artigo - Custos do Custos do Tratamenio do
tratamento do cancer no Cancer no Brasit: Como
Brasit: como meihorar © Meihorar o Foco

feco

Nuestros estudios han

destacado en los principales & e
OeEBC

¥ 0 cancer O EBC

Cincer serd a principal Rio Grande do Sul ¢ estado
causa de mortes no Parand oom malor taxa de Tarde Nacional lembra o Dia
om 12 anos, dix estudo mertalidade por cincer Dezembro Laranga Nacional de Combate a0
colorretal em mulheres conscientiza sobve a Cincer Infantil
prevengdo do ciacer do pele

medios de comunicacion.




Alianzas

Panorama del Cancer de mama

ancer de Mama no SUS 'NET\,'LU,IO & CSncaingia

Panorama do GCancer
\ de Mama no SUS

Evolugdo Ranking N* Absoluto Ranking Valor (RS

Evolugao da quantidade de mamografias realizadas - Brasil

Foto: sitio web Instituto Avon, 2024




Foro BIG DATA

El "Foro Big Data en Oncologia” es una

iniciativa del Movimiento Todos Juntos
Contra el Cancer y el Observatorio de
Oncologia que se lleva a cabo anualmente,
dedicada a la discusidn, el aprendizaje y el
networking en el campo de la aplicacion de

Big Data en oncologia.

Principales fuentes de datos
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Investigaciones sobre la

Trayectoria del Paciente




¢Qué es la trayectoria del
paciente?

Basado en el concepto patient reported outcome”
(PRO), o la investigacion de "desfecho reportado
por el paciente’, que fue creado para apoyar las
investigaciones clinicas, pero que ha sido
ampliamente utilizado para monitorear sintomas,
las dificultades y lo que ha sido eficiente desde la
perspectiva del paciente. ( Winnette, R., Zarate, V.,
IMachnicki, G, DeMuro, C., Gawlicki, M., &
Chanasakthy A=

.




¢Qué es la trayectoria del
paciente?

La investigacion es auto referida e incluye
diferentes informaciones sobre la experiencia del
paciente como:

 Dificultades en el diagnostico y tratamiento,

 estado funcional

 sintomas y signos de la enfermedad

e efectos adversos a los medicamentos:

uente de informacidn, etc.
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Creacién  del
proyecto

Investigaciéon
Bibliografica: LILACS,
PubMed, Scielo..

Redaccidén del proyecto

Titulo del
proyecto

Destinatario

" Nombre de los autores

Ciudad

Ano

re— — - e
r- N x i R
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Nombre de la instituciéon

del proyecto

Portada
Introduccidén Justificacion
Objetivo general

Objetivo especifico

Método: Criterios de
exclusion, variables del
estudio y analisis de

datos.

Aspectos éticos
Cronograma Presupuesto

Bibliografia



Creacién  del
proyecto

Introducciéon: Presentacién del Objetivo: Define lo

tema y del problema que el investigador

Hablar un poco sobre la pretende alcanzar

enfermedad y su manifestacion con su

clinica; investigacion.

Epidemiologia de la enfermedad

U
\ Justificacién: jPor qué
hacerlo? ;Qué se espera

lograr con este trabajo?

Objetivo especifico: Las etapas del

trabajo que se deben realizar para

alcanzar el objetivo general




Creacion
proyecto

Metodologia

« Estudio observacional
y transversal

« Tamano de la
poblacién muestral

* Nivel de confianza de

la muestra (95%)

« Margen de error (5%):

del

« Analisis de
datos;

 Describir qué
programas se

utilizaran para

Aspectos Eticos

Describir detalladamente cémo sera el abordaje del paciente y
la explicacién del TCLE

Como se enviara el TCLE al paciente

Elaboracién del Termino de Consentimiento Libre e Informado -

El TCLE es el documento mas importante para el andlisis ético



Creacién  del
proyecto

» Llegada al especialista
Elaboracién del e Acceso al tratamiento y sus
Cuestionario dificultades
 Elaboracién del * Necesidad de trasplante,

cuestionario en Word complicaciones

» Perfil del paciente  Cualidad de vida y bisqueda de

e Sintomas hasta el informaciones

primer medico Validacién por parte de su equipo y un medico
* Acceso al especialista en el area

diagndstico PlatafOrmaS P anY SurveyMonkey



Recoleccién de datos

Descargar los contactos de los pacientes

de la base de datos de la institucion

n Q, Invitacion a los pacientes para

_ & #=s participaren en la investigacion
e
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Control en una hoja de calculo

Con éxito

X ,
. Sin exito

Validaciéon de los
datos

Limpieza da la base de datos

Eliminar duplicados

Verificar la completitud de los

datos

Anonimizar la base de datos

Almacenamiento de la base de datos




Andlisis de datos
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Divulgacion y Campana

Presentacion de los datos Creacion de articulo

02

en congresos cientifico

Elaboracién de politicas publicas

03

para mejorar el tratamiento de los

pacientes



DIVULGACION DE LAS INVESTIGACIONES REALIZADAS EN EL DEP. DE
INVESTIGACION

Artigo — Custos do tratamento do cancer no Brasil: como

melhorar o foco

gl PARANA RPC

Cancer sera a principal causa de
mortes no Parana em 12 anos, diz
estudo

Atualmente, as doencas do aparelho circulatorio sdo as que mais matam

especialistas, investir em prevencdo € a saida para evitar avang

Por Ederson Hising G1 PR — Curitiba




DIVULGACION DE LAS INVESTIGACIONES REALIZADAS EN EL DEP. DE
INVESTIGACION

r‘) abraleoficial :
INTERNAQ()Eﬂ @

PCR NA LEUCEMIA
MIELOIDE CRONICA

Veja alguns dos resultados levantados

em pesquisa Abrale > PANORAMA DE

LEUCEMIA MIELOIDE
AGUDA (LMA)

As internagbes
somaram @

35.164 {:E]

Veja os dados levantados pelo
Observatério de Oncologia

Q custo médio de codo
ntormoagoo 1ol de

RS 4.036,00
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DIVULGACION DE LAS INVESTIGACIONES
REALIZADAS EN EL DEP. DE PESQUISA
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Abrale participa do 33° Reunido Técnica
da ANS - Agéncia Nocional de Saude

suplementar, no dia 26 de setembro. >
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GRACIAS!

iPonte en %ontqcto!
pesquisa@abrale.org.br

nina@abrale.org.br




