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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 informacion 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 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

?. e I

antes, durante y después del tratamiento.




Andlisis y Monitoreo de
Datos Abiertos




Plataforma en linea y dinamica

OBSERVATORIO DE S
O N CO LOGI A y de intercambio de

informaciones relevantes en el

area de oncologia de Brasil
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EDUCACAOD PACIENTE SETOR PESQUISADORES, PROFISSIONAIS X% < Oncologia
PUBLICO E MIDIA E ONGS DA SAUDE
PRIVADO

SOBRE | ESTUDOS | FORUM BIG DATA | INDICADORES | NAMIDIA | BIBLIOTECA | CONTATO

DADOS ABERTOS PARA
TRANSFORMACAO SOCIAL

- INFCRMACOES ANS.
ERENAGELI TABNET DA ABRAL Plataforma online e dinamica de monitoramento de dados abertos e
I SAUCE compartilhamento de informacdes relevantes da area de oncologia no Brasil
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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 sociodemogrifico e fatores de
risco para morte em hospitalizagoes
de transplante de medula 6ssea

epidemioldgicas de los pacientes notificados. Después de esta

sistematizacion de variables, se desarrolla un panorama

+

S M utilizando el Microsoft PowerBI®. Este panel agrega las

Gniein St G informaciones mas relevantes del estudio, proporcionando

satde (SUS)

una visualizacion clara, intuitiva e interactiva de los

resultados.

HOSPITAIS MONITOR DE SAUDE
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Analise de dados melhora Sem prevencao, cancer sera Artigo - Custos do Custos do Tratamento do
atendimento e pesquisa maior causa de mortes tratamento do cancer no Cancer no Brasil: Como
Brasil: como melhorar o Melhorar o Foco
foco

Nuestros estudios han

destacado en los principales $ Ve OEBC

% O cancer O EBC

Cancer serd a principal Rio Grande do Sul é estado
causa de mortes no Parana com maior taxa de Tarde Nacional lembra o Dia
em 12 anos, diz estudo mortalidade por cancer Dezembro Laranja Nacional de Combate ao
colorretal em mulheres conscientiza sobre a Cancer Infantil
prevengao do cancer de pele

medios de comunicacion.




Alianzas

Panorama del Cancer de mama

& Panorama do Cancer de Mama no sus 'NSTITUTO @E?%ﬁﬁx’.ﬁ’gg

AVON

Inicio Mamografias Diagnosticos Tratamento Mortalidade Sobre

Panorama do Cancer
deMamanoSUs 3\

Evolugao Ranking N° Absoluto Ranking Valor (R$) Detalhes

Evolucao da quantidade de mamografias realizadas - Brasil

-~ Quantidade de mamografias realizadas

3.926.721 3.870.450

"N2.269.136

Foto: sitio web Instituto Avon, 2024



Foro BIG DATA o FORUM BIGDATA
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' QO aprg

El "Foro Big Data en Oncologia” es una e

iniciativa del Movimiento Todos Juntos

Contra el Céancer y el Observatorio de 3 6° FORUM
7° FORUM

Oncologia que se lleva a cabo anualmente, BIGDATA

dedicada a la discusidn, el aprendizaje y el

networking en el campo de la aplicacion de

Big Data en oncologia.
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Sistema de Informacao Sistema de Informagédo Sistema de informacéo sobre Registro Hospitalar
Ambulatorial Hospitalar Mortalidade de Cancer

Principales fuentes de datos | 0 :
als i s AN

Painel Oncologia Brasil | RCBP CNES IBGE
Painel de Monitoramento de Tratamento Registro de Cancer de Base Cadastro Nacional de Estabelecimentos Instituto Brasileiro de
Oncolégico Populacional de Saude Geografia e Estatistica
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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 investigaciéon 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.,
- MMachnicki, 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

Investigacién
Bibliografica: LILACS,
PubMed, Scielo..

Redaccidén del proyecto

Titulo del
proyecto

Destinatario

" Nombre de los autores

Ciudad

Ano

re— — - e
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~

Nombre de la institucion

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



Creaciébn  del
proyecto

Introduccion: 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 « 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 Validacion por parte de su equipo y un medico
* Acceso al especialista en el area

diagnodstico PlatafOrmaS P an Y SurveyMonkey



Recoleccién de datos

Descargar los contactos de los pacientes

de la base de datos de la institucion

Invitacion a los pacientes para

participaren en la investigacion

Control en una hoja de calculo
Con éxito

Sin éxito

Validaciéon de los
datos

Limpieza da la base de datos

Eliminar duplicados

Verificar la completitud de los

Anonimizar la base de datos

Almacenamiento de la base de datos




Andlisis de datos

Tabulaciones

Analisis

estadistico

Q13. Durante o seu primeiro tratamento, vocé realizou
radioterapia de cranio/cabe¢a ou do neuroeixo?

70%
Nao
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g 30%
m =
26% SUS n=280
ANS n=120

m Sistema Privado % @ Sistema Publico %

80,0
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0,0

Parda

Amareia Branca Preta
N30 obteve dficuldade para o diandstico

m Sm para a dificuldade do diagnostico



Divulgaciéon 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 Q

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

estudo

Atualmente, as doencas do aparelho circulatério sao as que mais matam no estado. Conforme
especialistas, investir em prevencao é a saida para evitar avanco da mortalidade.

Por Ederson Hising, G1 PR — Curitiba
23/01/2018 14h20 - Atualizado ha 6 anos (’ v @ o m <




DIVULGACION DE LAS INVESTIGACIONES REALIZADAS EN EL DEP. DE
INVESTIGACION

/E abraleoficial

INTERNACOES ‘ @

PCR NA LEUCEMIA
MIELOIDE CRONICA

Veja alguns dos resultados levantados

em pesquisa Abrale > PANORAMA DE

LEUCEMIA MIELOIDE
AGUDA (LMA)

As internacgoes
somaram @

35.164 QQ\B

Veja os dados levantados pelo
Observatoério de Oncologia

| O customédiodecada
: internagdo foi de :

 R$4.036,00




DIVULGACION DE LAS INVESTIGACIONES

REALIZADAS EN EL DEP. DE PESQUISA
e
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: Abstract: PB3245
K/. Title: LOOK, LISTEN AND TRANSFORM: THE EXPERIENCE OF INDIVIDUALS
WITH THALASSEMIA IN BRAZIL j
Abrale participo da 33° Reunido Técnica |
da ANS - Agéncia Nocional de Saude 5
-
Suplementar, no dia 26 de setembro. > )
v ’ - L
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GRACIAS!

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

nina@abrale.org.br




