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PALABRAS CLAVE Resumen

Evaluacion Antecedentes/objetivo: En 2006 se puso en funcionamiento la Clinica de Alto Riesgo de Cancer
de la calidad; Colorrectal (CAR-CCR) en Barcelona, un nuevo modelo asistencial dirigido a atender individuos
Indicadores; y/o pacientes con un riesgo incrementado de desarrollar CCR. El objetivo del estudio fue desa-
Mejora de la calidad; rrollar un grupo de indicadores para evaluar programas de prevencion de CCR en la poblacion
Cancer colorrectal; de alto riesgo e implementarlos en la CAR-CCR con la finalidad de confirmar su factibilidad y
Poblacion de alto validez para identificar aspectos de mejora asistencial.

riesgo; Métodos: Se realiz6 una busqueda bibliografica y se aplicaron técnicas de consenso con exper-
Programa de tos vinculados a programas de prevencion de diferentes comunidades autonomas para proponer
prevencion un modelo conceptual de evaluacion e indicadores. De forma adicional, se incorpord la opinion

de usuarios mediante grupos focales para la propuesta de indicadores. Cada experto partici-
pante en las reuniones de consenso y estudio Delphi valoro la importancia de cada indicador
(de 1 a 10) y el grado de acuerdo (muy de acuerdo, de acuerdo con modificaciones o lo elimi-
naria). Se defini6 el consenso de expertos cuando el 80% estaba muy de acuerdo-de acuerdo.
En la fase de implementacion se incluyeron usuarios atendidos en el programa (con adenoma
colorrectal avanzado, sindrome polipdsico, CCR o antecedentes familiares de CCR). Se obtuvo
informacion de la historia clinica informatizada y documentacion clinica. Ademas se consulto a
los profesionales vinculados al programa mediante encuesta. Para el calculo de cada indicador
se computo su formula y se compard con un estandar previamente consensuado por los expertos
en la primera fase.

Resultados: Se definieron 30 indicadores que mostraron una importancia y acuerdo adecuado
por parte de los expertos. En la fase de implementacion se calcularon 21 indicadores facti-
bles y que mostraron mayor sencillez y validez para identificar areas de mejora. De éstos,
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Introduccion

2 median aspectos de accesibilidad, 7 atencion centrada en pacientes, 5 de continuidad asisten-
cial, 1 seguridad de los pacientes y 4 efectividad clinica. A nivel global, 8 de los 17 indicadores
alcanzaron el estandar previamente consensuado de calidad asistencial.

Conclusiones: La amplia participacion de expertos de diferentes disciplinas y el grado de
acuerdo adecuado confieren robustez y relevancia a la propuesta de indicadores. El presente
estudio ha servido para identificar areas de mejora de la atencion sanitaria en el programa. La
medida periddica de estos indicadores permitira evaluar los cambios producidos y la utilidad de
los mismos para evaluar otros programas de prevencion de CCR en la poblacion de riesgo alto.
© 2012 Elsevier Espana, S.L. y AEEH y AEG. Todos los derechos reservados.

Development of indicators to evaluate colorectal cancer prevention programs in the
high-risk population. The experience of a high-risk colorectal cancer clinic

Abstract

Background/objective: In 2006, the High-Risk Colorectal Cancer (CRC) Clinic was set up in
Barcelona, a new healthcare model aimed at individuals and/or patients with an increased
risk of developing CRC. The aim of this study was to develop a set of indicators to evaluate CRC
prevention programs in the high-risk population and to implement them in the CRC to confirm
their feasibility and validity in identifying areas for improvement.

Methods: A literature search was performed and consensus techniques were applied with
experts linked to the prevention programs in the distinct autonomous regions in Spain to pro-
pose a conceptual model for the evaluation and indicators. Users’ opinions were introduced
through focus groups for the proposed set of indicators. All experts participating in the consen-
sus meetings and Delphi study evaluated the importance of each indicator (from 1 to 10) and
their degree of agreement (agree strongly, agree with modifications, or eliminate this indica-
tor). Expert consensus was considered to have been reached when 80% strongly agreed or agreed
with the inclusion of the indicator. In the implementation phase, we included users (with advan-
ced colorectal adenocarcinoma, polyposis syndrome, CRC or a familial history of CRC) attending
the program. Information was obtained from computerized medical histories and clinical docu-
mentation. In addition, health professionals linked to the program were surveyed. To calculate
each indicator, its formula was computed and the indicator was then compared with a standard
previously agreed on by the experts in the first phase.

Results: Expert consensus was reached in 30 indicators. In the implementation phase, 21
feasible indicators that showed the greatest simplicity and validity in identifying areas for
improvement were calculated. Of these, two measured aspects related to accessibility, seven
measured patient-centered care, five measured continuity of care, one measured patient safety
and four evaluated clinical effectiveness. Overall, eight of the 17 indicators achieved the
previously agreed standard of quality of care.

Conclusions: The robustness and importance of the proposed set of indicators is supported
by the wide participation of experts from distinct specialties and the adequate agreement
reached. The present study serves to identify areas for improvement in the program. Periodic
measurement of these indicators will allow the changes produced in this program and their
utility to be evaluated and will aid assessment of other CRC prevention programs in the high-risk
population.

© 2012 Elsevier Espafa, S.L. and AEEH y AEG. All rights reserved.

recidivas?. En relacién con el cribado de CCR, la estrate-
gia preventiva varia en funcion del riesgo de desarrollar

El cancer colorrectal (CCR) es el segundo tumor mas fre-
cuente en la mayoria de paises desarrollados, y la segunda
causa de muerte por cancer. Existen diversas estrategias
de prevencion que han demostrado ser eficaces en dis-
minuir la incidencia y la mortalidad por esta neoplasia’.
Entre ellas destacan el cribado o prevencion secundaria,
que consiste en realizar exploraciones en individuos asin-
tomaticos con la intencion de detectar una neoplasia en
estadio precoz; asi como la prevencion terciaria o vigilancia
dirigida a pacientes que ya han tenido una neoplasia, con
el fin de minimizar el impacto de su pronostico y posibles

esta neoplasia, determinado en funcion de la edad y la
presencia de antecedentes personales o familiares de neo-
plasia colorrectal. Asi, los individuos de riesgo medio son
aquellos cuyo Unico factor de riesgo es la edad (mayor de
50 anos). En estos individuos, la estrategia de cribado
en nuestro pais consiste en la realizacion de una prueba
de sangre oculta en heces inmunoldgica con una perio-
dicidad bienal, realizando una colonoscopia en aquellos
individuos con una prueba positiva®. Por otro lado, en la
poblacion de alto riesgo (definida por la presencia de ante-
cedentes personales o familiares de neoplasia colorrectal)
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la estrategia de cribado recomendada es la colonosco-
pia. Los programas de cribado poblacional de CCR van
dirigidos a la poblacion de riesgo medio y, por tanto,
los individuos con riesgo alto de CCR quedan excluidos
de estos programas. Este grupo requiere una evaluacion
especifica, especializada, multidisciplinaria y protocoli-
zada en unidades de alto riesgo, y estas unidades a
menudo no estan contempladas en los programas de salud
publica.

En 2006, el Instituto de Enfermedades Digestivas y
Metabdlicas del Hospital Clinic de Barcelona puso en fun-
cionamiento la Clinica de Alto Riesgo de Cancer Colorrectal
(CAR-CCR) con la finalidad de ofrecer una atencion espe-
cifica y especializada a la poblacion de alto riesgo de CCR
(por ejemplo, antecedentes familiares de CCR, sindromes
hereditarios como el sindrome de Lynch o la poliposis adeno-
matosa familiar, o adenomas colorrectales avanzados)"*>.
Este nuevo modelo asistencial de prevencion en la poblacion
de alto riesgo de CCR es por el momento Unico en su organi-
zacion, en la que se contemplan los 3 niveles asistenciales
de nuestro sistema sanitario (atencion primaria y hospitales
de segundo y tercer nivel). Este dispositivo pretende aten-
der de manera global a los individuos y/o pacientes con un
riesgo incrementado de CCR en funcion de factores persona-
les y/o familiares favoreciendo la adherencia a la estrategia
de cribado y vigilancia colorrectal y la efectividad global del
programa. El objetivo final de la CAR-CCR es evitar la apa-
ricion de esta neoplasia, minimizar el impacto que puede
tener en el pronostico y mejorar la calidad de vida del
paciente. A pesar de que las actividades y el circuito asis-
tencial de la CAR-CCR estan protocolizados y basados en la
evidencia cientifica, todavia no existe una evaluacion de sus
actividades asistenciales, si éstas necesitan mejorar o si sus
resultados son semejantes o superiores a otros programas
de prevencion de CCR.

Existen otros modelos organizativos o programas de pre-
vencion no estructurados como el caso del Hospital Costa del
Sol en Marbella. Una vez obtenido el consentimiento infor-
mado del familiar a riesgo, las pruebas genéticas se solicitan
fuera del hospital. La estrategia convencional esta enfocada
al diagnostico de CCR y recomendaciones para familiares en
riesgo. Mediante la coordinacion con atencion primaria y los
servicios de urgencias hospitalarios, se deriva a los pacientes
con signos o sintomas de alarma a los servicios de diges-
tivos para la confirmacion diagnostica. Por otra parte, las
unidades de consejo y asesoramiento genético también se
enfocan a la prevencion de CCR en las formas hereditarias. A
diferencia de la CAR-CCR estan dirigidas a diferentes enfer-
medades con predisposicion hereditaria para las que existen
marcadores genéticos.

En la década de 1960, Donabedian formula una estrategia
para evaluar la calidad asistencial basada en la estructura,
proceso y resultados de los servicios de salud®. Define la
calidad asistencial como el modelo de asistencia esperado
para maximizar el grado de bienestar de los pacientes,
una vez se tiene en cuenta el balance de beneficios y riesgos
para los mismos, en todas las fases de su proceso asistencial.
Una de las herramientas mas utilizadas para evaluar la cali-
dad asistencial es la aplicacion de indicadores’. Un indicador
es una medida que se utiliza para valorar aspectos concre-
tos de la calidad asistencial. Los indicadores se construyen
a partir de las areas que se van a evaluar, midiendo aspectos

especificos de los mismos y proporcionando una informacion
muy valiosa sobre los aspectos de la atencion sanitaria a
mejorar.

La implantacion de cualquier nuevo modelo asisten-
cial/programa deberia ir acompanada de una evaluacion
sobre su calidad asistencial para poder valor su rendimiento,
aspectos de mejora y el balance entre beneficios y riesgos
para los usuarios o poblacion atendida. El objetivo del pre-
sente estudio fue desarrollar un grupo de indicadores para
evaluar la calidad asistencial de programas de prevencion de
CCR en poblacion de alto riesgo e implementarlos de forma
basal y externa en la CAR-CCR, con la finalidad de confirmar
su factibilidad y validez para identificar aspectos de mejora
asistencial.

Métodos
Modelo organizativo de la Clinica de Alto Riesgo

Para evaluar el nuevo modelo organizativo para la pre-
vencion de CCR en poblacion de riesgo alto era necesario
conocer el circuito, los objetivos y las actividades asisten-
ciales (fig. 1). La CAR-CCR esta formada por profesionales
de gastroenterologia, bioquimica y genética molecular,
anatomia patologica, psicologia clinica, enfermeria, ciru-
gia gastrointestinal, oncologia y medicina de familia y
comunitaria’#. Los objetivos que se definieron en su pro-
tocolo clinico para todo el proceso asistencial fueron: a)
identificar individuos con mayor riesgo de CCR; b) esta-
blecer el riesgo de CCR a partir de factores de riesgo
personal y familiar (por ejemplo, criterios de Bethesda y
Amsterdam), proponiendo estrategias de cribado y vigilan-
cia de forma individualizada; c) realizar medidas de consejo
genético; d) dar apoyo psicolégico en los casos de CCR
hereditario; e) realizar técnicas endoscopicas con finali-
dad preventiva, diagnostica y/o terapéutica; f) indicar el
tratamiento oncoldgico mas adecuado en la eventual apari-
cion de una neoplasia, y g) ofrecer medidas de promocion
de la salud y prevencion de otras neoplasias asociadas al
CCR.

En el modelo de la CAR-CCR se definieron 3 niveles de
complejidad que coinciden con los 3 niveles asistenciales del
sistema sanitario (fig. 1)"“. En una primera fase de implan-
tacion, el Hospital Clinico de Barcelona, a la espera de la
incorporacion de un hospital de segundo nivel, asumié las
funciones de segundo y tercer nivel asistencial, vinculado a 2
centros de atencion primaria que asumieron las funciones de
primer nivel. En resumen, las funciones de tercer nivel con-
sistirian en las medidas de consejo genético y la realizacion
de técnicas endoscopicas o quirdrgicas complejas (por ejem-
plo, sindrome de Lynch). Las de segundo nivel incluirian el
manejo de formas de alto riesgo que requieren la realizacion
de colonoscopias con periodicidad menor a 5 afos (por ejem-
plo, CCR familiar) y la realizacion de técnicas endoscopicas
y terapéuticas convencionales. Finalmente, las funciones de
primer nivel consistirian en el manejo de aquellas situacio-
nes que permiten una periodicidad entre colonoscopias de
mas de 5 afos (por ejemplo, pacientes con adenomas no
avanzados). En definitiva, se trata de un programa estruc-
turado de prevencion de CCR exclusivo para pacientes y
familiares de alto riesgo de CCR.
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CAR-CCR: clinica de alto riesgo de cancer colorrectal; CCR: cancer colorrectal
NBI: narrow band imaging.

Figura 1

Desarrollo e implementacion de indicadores de
calidad asistencial

Para la evaluacion se definié un modelo conceptual que sir-
vio para focalizar las dimensiones de calidad, aspectos del
proceso asistencial y tipologia de indicadores para la eva-
luacion (fig. 2). Por un lado, se consensud por el equipo
de investigacion las dimensiones de calidad asistencial que
se medirian, adaptando la propuesta del ministerio (acce-
sibilidad, atencion centrada en los pacientes, continuidad
asistencial, efectividad clinica y seguridad de los pacien-
tes), y que se requerian indicadores no solo de resultado,

Evaluacion de la calidad
asistencial del programa »
de prevencién

\ g

Dimensiones'

- Accesibilidad

- Atencion centrada en pacientes
- Continuidad asistencial

- Efectividad clinica

- Seguridad de los pacientes

b

(= Evaluacion del riesgo

= Evaluacion del riesgo

Actividades asistenciales

- Pacientes con sindrome polipésicoy sus familiares
- Pacientes con CCR no poliposicoy sus familiares

- Analisis genéticos
- Endoscopia avanzada (ej. NBI, cromoendoscopia)

- Endoscopia avanzada (ej. mucosectomia)
- Cirugia laparoscopica (ej. proctocolectomia total)

-Familiares de 1er grado de pacientes con CCR no
hereditario

- Pacientes adenomas avanzados* o >3 adenomas
- Pacientes CCR esporadico

- Inmunohistoquimica para MLH1/MSH2/MSH6/PMS2
- Colonoscopia, gastroduodenoscopia

- Polipectomia endoscopica

- Colectomia parcial/total por laparoscopia

- Pacientes con sindromes hereditarios y familiares
- Pacientes con adenomas de alto riesgo
- Pacientes con CCR esporéadico

- Individuos con antecedentes familiares de CCR**
- Pacientes con 1 0 2 adenomas no avanzados
- Pacientes polipos hiperplasicos

- Familiares pacientes CCR no hereditario

- Pacientes 1 0 2 adenomas no avanzados

* Adenoma avanzado: tamaiio =1 cm, displasia de alto grado o histologia vellosa
** Segundo o tercer grado

Modelo organizativo de la Clinica de Alto Riesgo.

sino también de estructura y proceso®8. Por otra parte, el
modelo conceptual para el desarrollo de indicadores incluy6
las principales actividades asistenciales de la CAR-CCR, asi
como de otros programas, que se agruparon en areas de
interés para la evaluacion de la calidad asistencial: a) iden-
tificacion de individuos a riesgo; b) evaluacion del riesgo,
consejo genético y apoyo psicoldgico; c) diagndstico y cri-
bado; d) tratamiento preventivo, seguimiento y vigilancia,
y e) aspectos transversales.

Se aplico la metodologia habitual para el desarrollo
e implementacion de indicadores de calidad asistencial
(fig. 3)°".

Enfoque de evaluacion?®
- Estructura

- Proceso

- Resultado

Areas de evaluacién del
programa de prevencion

\ 4

Areas de interés®

- Identificacion individuos a riesgo

- Evaluacion del riesgo, consejo genético y apoyo psicolégico
- Diagnéstico y cribado

- Tratamiento preventivo, seguimiento y vigilancia

- Aspectos transversales

aEnfoque de calidad de A. Donabedian, 1966.

b Adaptadas del Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad
¢ Adaptadas del protocolo clinico basado en la evidencia y consenso grupo interno asesor de expertos

Figura 2

Modelo conceptual del estudio para el desarrollo de indicadores.
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* Definicion modelo conceptual

* Propuesta y consenso de 30
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proceso y resultado
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c
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E | encuestas a profesionales « Obtencion de indicadores de
% calidad basal
e [ Célculo de indicadores basal] -
&
Figura 3 Metodologia de desarrollo de indicadores para eva-

luar la Clinica de Alto Riesgo para cancer colorrectal (CAR-CCR).

Fase de desarrollo de indicadores

Revisién de la literatura médica. Se definieron varias
estrategias de bUsqueda bibliografica con el objetivo de
identificar estudios de evaluacién de programas de pre-
vencion de CCR (modelos organizativos para la prevencion
de CCR en la poblacion de alto riesgo), asi como la des-
cripciéon de su circuito y actividades asistenciales. No se
trataba de realizar un revision sistematica del tema de
estudio sino tratar de realizar una busqueda lo mas exhaus-
tiva posible para identificar otros estudios que hubieran
publicado una evaluacion de la calidad asistencial de este
tipo de programas o guias de practica clinica o protoco-
los clinicos basados en la evidencia. Se consultaron las
siguientes bases de datos bibliograficas biomédicas: Pub-
med, EMBASE, Psychinfo, ISI Web of Knowledge, consultando
articulos publicados entre enero de 1981 y diciembre de
2008 en castellano, catalan o inglés. La estrategia incluyo
palabras clave en los titulos de los documentos que hacian
referencia a: el tipo de actividad asistencial (genetic; coun-
sel*; screen*; predisposit*; screen*; test; tests; testing;
screening; advic*; advis*); problema de salud (colorrectal
cancer; cancer; oncol; tumor; tumour; neoplasm) y diseno
de estudio (standards*; indicator*; quality; assess*; eva-
luat*). También se consultdé el Centre for Reviews and
Dissemination (CRD) para identificar informes de evaluacion
y las paginas de Internet de agencias de evaluacion e insti-
tuciones dedicadas a la evaluacién de servicios sanitarios
en el Sistema Nacional de Salud y sus informes publicados
relacionados con el tema de estudio. Por GUltimo se identi-
ficaron guias de practica clinica y protocolos clinicos sobre
prevencion de CCR en la poblacion de riesgo alto en Catalufa
u otras comunidades auténomas a partir del equipo de
investigacion o expertos clave.

Los documentos identificados e incluidos sirvieron
para evidenciar que no existian evaluaciones similares,
asi como para la construccion del modelo conceptual
del presente estudio. Se realizd una sintesis cualitativa
de los textos de interés con la finalidad de describir
qué actividades principales se realizaban en los progra-
mas de prevencion del CCR en la poblacion de riesgo
alto, qué profesionales estaban vinculados, a qué poblacion
iban dirigidos y posibles indicadores.

Técnicas de consenso y grupos focales. Se aplicaron diver-
sas técnicas de consenso con expertos clave en el proceso
asistencial de programas de prevencion de CCR del ambito
de Cataluna y otras comunidades auténomas (gastroente-
rologia, genética molecular, atencion primaria, anatomia
patologica, enfermeria, oncologia, psicologia clinica, pla-
nificacion hospitalaria, direccion médica, investigacion en
servicios sanitarios, medicina preventiva y salud publica).
Se definié un grupo interno asesor (GIA) de expertos pro-
cedentes de la CAR-CCR y el Hospital Costa del Sol de
Maélaga que tiene un modelo organizativo no estructurado
para la prevencion del CCR en la poblacion de riesgo
alto.

Primero se aplico la técnica metaplan para la propuesta
de temas o posibles titulos de indicadores, asi como las prin-
cipales actividades asistenciales (area de interés) a evaluar
con los expertos del GIA. En esta técnica de consenso con-
siderada mas cualitativa, cada experto propuso un tema
o posible indicador y el resto de expertos vot6 mediante
la asignacion de adhesivos de colores el mas prioritario’.
Después se realizaron 2 grupos focales con usuarios de la
CAR-CCR con el objetivo de recoger aspectos de mejora de
la calidad asistencial de este modelo organizativo y propo-
ner posibles indicadores no contemplados por los expertos
del GIA'3. Los resultados de estos grupos focales dieron lugar
a nuevas propuestas de indicadores o reformulacion de algu-
nos indicadores ya existentes. Finalmente, se llevd a cabo
un estudio Delphi' con un grupo mas amplio y externo de
expertos/as procedentes de otras comunidades autonomas
(n=154 expertos seleccionados). El equipo de investiga-
cion disend un cuestionario con la propuesta de indicadores
(titulos, formula y justificacion del indicador, consensua-
dos por el GIA). Se solicitd a los expertos en el Delphi que
valoraran su importancia para evaluar la calidad asistencial
con un rango de puntuacion de 1 (minima importancia) a
10 (maxima importancia). También se solicitd que valora-
ran su grado de acuerdo con cada indicador propuesto o
hicieran modificaciones en su redactado (completamente de
acuerdo, de acuerdo con modificaciones o eliminaria), asi
como un estandar de referencia de calidad asistencial para
futuras implementaciones.

Los analisis del consenso se basaron en una combinacion
de aproximacion cualitativa y cuantitativa. Con los comen-
tarios de los expertos se mejoro el redactado y justificacion
de las fichas de los indicadores. Se describio la puntuacion
media, mediana y desviacion estandar de importancia de
cada indicador. Se definié que se llegaba al consenso con
cada indicador si en la segunda ronda del Delphi, el 80% de
los expertos valoraron que estaban totalmente de acuerdo
o de acuerdo con modificaciones con cada indicador. Por el
contrario, se considero que un indicador debia eliminarse si
el 80% o mas de los expertos consideraba que debia elimi-
narse.

Como se ha comentado en la fase de desarrollo de
indicadores, se tuvo en cuenta no solo el nuevo modelo
organizativo de la CAR-CCR, sino otros modelos organiza-
tivos o programas de prevencion del CCR en la poblacion
de riesgo alto. Ademas de revisar la literatura médica,
se solicito la colaboracion de expertos/as de diferentes
programas, perfiles profesionales y comunidades auto-
nomas para incorporar su opinién en la propuesta de
indicadores.
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Fase de implementacion de indicadores

En una segunda fase se realizd un estudio observacio-
nal retrospectivo y descriptivo mediante la aplicacion de
los indicadores para evaluar de forma basal y externa la
CAR-CCR (fig. 3). Se seleccionaron para su implementacion
los indicadores previamente definidos siguiendo los siguien-
tes criterios: a) que pudieran ser calculados a partir de la
historia clinica informatizada, mediante observacion directa
de documentacion clinica/gestion o consulta a profesionales
mediante encuesta; b) indicadores que midieran diferentes
aspectos de la calidad asistencial y modelo organizativo de
la CAR-CCR; ¢) que el calculo del indicador incluyera a la
mayor parte de la poblacion de estudio, y d) que el indicador
incluyera un solo constructo en el numerador.

Se incluyo a todos los usuarios atendidos en la CAR-CCR
desde el 1 de enero de 2006 al 12 de mayo de 2010 para la
implementacion basal de los indicadores. Se obtuvo infor-
macion de la historia clinica informatizada anonimizada y
exportada al SPSS, de otra documentacion clinica y de ges-
tion, asi como de los profesionales vinculados a la CAR-CCR
mediante encuesta enviada por correo electronico. Para
cada indicador se aplicé su formula y se comparo el resul-
tado basal con el estandar de referencia tedrico propuesto
mediante el consenso de expertos en la fase previa.

Resultados

En la definicion de indicadores participaron 12 exper-
tos en el GIA, 14 usuarios en los grupos focales vy
53 expertos en el estudio Delphi. En la primera reunion de
consenso (metaplan) se definieron 131 temas de posibles
indicadores. Estos temas se agruparon siguiendo el modelo
conceptual que incluye diferentes areas de interés, ele-
mentos de estructura, proceso y resultados de la atencion
sanitaria y dimensiones de la calidad asistencial (fig. 2). Una
vez revisados y depurados, en la segunda reunion de con-
senso por los expertos del GIA se obtuvieron un total de 39
titulos especificos de indicador. Los grupos focales con usua-
rios anadieron 24 posibles indicadores, de los cuales 10 eran
nuevos titulos. La mayoria de las propuestas de los usuarios
sirvieron para mejorar la formulacion de los indicadores pro-
puestos por el GIA o ampliar indicadores relacionados con
la atencion centrada en los pacientes. Un total de 30 indi-
cadores fueron propuestos al final del proceso de desarrollo
(segunda ronda de consenso Delphi y revision final del equipo
de investigacion). De éstos, 21 fueron seleccionados para su
implementacion (tabla 1a-c).

De los 21 indicadores implementados, 2 median aspectos
de accesibilidad de los usuarios, 7 aspectos de atencion cen-
trada en los pacientes, 5 de continuidad asistencial, uno de
seguridad de los pacientes y 4 de efectividad clinica del pro-
grama (tabla 1a-c). Cuatro indicadores no tenian un estandar
previamente definido. El rango de puntuacion de importan-
cia de los expertos en el Delphi oscilé entre 7,0 y 9,2 en
los indicadores de estructura, entre 6,8 y 8,2 en los indi-
cadores de proceso y entre 6,8 y 8,6 en los indicadores de
resultado (tabla 1a-c). Los 2 indicadores mas importantes
y prioritarios para el grupo de expertos en el Delphi fue-
ron los indicadores | y XVII que miden la efectividad clinica
del programa («existencia de un protocolo clinico multidis-
ciplinario basado en la evidencia» y «la efectividad global

del programa [diagnostico de CCR en estadios precoces]»).
Ambos indicadores presentaron un grado de acuerdo por los
expertos del 98,1 y 86,3%, respectivamente.

Los aspectos propuestos por los usuarios como relevan-
tes fueron considerados menos importantes por los expertos,
aunque se mantuvieron porque no se alcanzd la puntuacion
o porcentaje acordado para su eliminacion. Por ejemplo,
los usuarios dieron importancia a la existencia de una guia
de practica clinica con informacion adaptada para usuarios,
propuesta que se integré en la formulacion del indicador |
(existencia de un protocolo clinico multidisciplinario basado
en la evidencia; grado de acuerdo elevado por los expertos:
98,1%) y IV (existencia de campaias de prevencion del CCR
en la poblacion de riesgo alto dirigidas a usuarios y pacien-
tes; grado de acuerdo moderado por los expertos: 78,4%).
Los usuarios también mencionaron aspectos de mejora como
el impacto del programa en su bienestar fisico y emocional
(dolor, molestias o malestar provocado por algunas pruebas
o la espera de resultados) que después del proceso de con-
senso se transformo en el indicador XX (administracion de
un cuestionario para valorar el impacto del programa en el
bienestar fisico y emocional de los usuarios). Este indica-
dor presentd una puntuacion de importancia de 6,8, y un
60,8% de los expertos estuvo totalmente de acuerdo en su
medicion.

En la fase de implementacion se incluyeron un total de
1.275 usuarios de la CAR-CCR en la evaluacion. El 54,3%
de usuarios eran mujeres, el 46,2% presentaron adenoma
colorrectal avanzado, el 8,4% sindrome poliposico, el 12,8%
cancer colorrectal y el 32,6% eran usuarios sanos con antece-
dentes familiares de CCR. De los 21 indicadores, 15 pudieron
ser calculados a partir de la historia clinica informatizada del
programa o en combinacion con otras fuentes de informa-
cion (por ejemplo, una base de datos especifica de calidad
de la atencion, con informacion de encuestas de satisfaccion
o comprension de la informacion). A nivel global 8 de los
17 indicadores alcanzaron el estandar previamente consen-
suado de referencia (el 80% de los indicadores de estructura,
el 50% de los indicadores de proceso y el 17% de los indica-
dores de resultado).

Discusion

Este estudio ha permitido obtener un nimero manejable de
indicadores para evaluar programas de prevencion del CCR
en la poblacion de alto riesgo. Se trata de una de las primeras
iniciativas publicadas en el Sistema Nacional de Salud que
evallan todo el proceso asistencial de este nuevo modelo
organizativo'>'6, Los resultados de este estudio han permi-
tido obtener un estandar basal para futuras evaluaciones de
la CAR-CCR en Barcelona u otros programas de prevencion
del CCR en la poblacion de riesgo alto. La iniciativa ha impli-
cado la participacion de todos los profesionales vinculados
a la CAR-CCR y expertos de diferentes programas y comu-
nidades autonomas dedicados a la prevencion o atencion
de usuarios con un mayor riesgo de CCR. Su participa-
cion confiere aceptabilidad de la propuesta de indicadores,
en el sentido de ser aceptables por un grupo amplio de pro-
fesionales (que participaran en el proceso de evaluacion
e interpretacion de los resultados, identificando aspectos
de mejora asistencial), asi como validez a la propuesta.



Tabla 1  Version final de los indicadores de estructura, proceso y resultado para evaluar programas de prevencion del cancer colorrectal de alto riesgo

Nombre del indicador Formula Puntuacion expertos Dimension Resultado basal
CAR-CCR
Importancia Porcentaje
media totalmente de
acuerdo-de
acuerdo
I. Existencia de protocolo clinico Si/No [23 items] 9,2 98,1% Efectividad 73,9%
multidisciplinario basado en la evidencia clinica
II. Disponibilidad o acceso a una prueba de Si/No [2 items] 8,4 96,2% Accesibilidad 100%
genética molecular de un laboratorio
certificado y acreditado
Ill. Disponibilidad de duodenoscopia de Si/No [1 item] 7,0 66,7% Accesibilidad 100%
vision lateral para el cribado de
pacientes con PAF en el nivel hospitalario
especializado del programa
IV. Existencia de campanas de prevencion Si/No [4 items] 7,6 78,4% Atencion 100%
del CCR en la poblacion de riesgo alto centrada
dirigidas a usuarios y pacientes pacientes
V. Existencia de un sistema de informacion Si/No 8,0 84,3% Continuidad 100%
estructurado y sistematizado en el asistencial
programa
V1. Implementacion del protocolo clinico [N.° de profesionales del programa 8,2 81,1% Efectividad 83,3%
por parte de los profesionales implicados que aplican el protocolo clinico/n® clinica
en el programa profesionales implicados en el
programa]*100
VII. indice de usuarios derivados al [N.° de usuarios con riesgo alto de 6,8 - Continuidad 43,0%
programa desde atencion primaria CCR derivados al programa desde asistencial
atencion primaria al servicio que
coordina el programa/n.° de usuarios
con riesgo alto atendidos en el
programa]*100
VIII. indice de usuarios derivados al [N.° de usuarios con riesgo alto de 7,0 - Continuidad 28,5%
programa desde otros servicios CCR derivados desde los servicios asistencial

especializados intrahospitalarios

especializados intrahospitalarios al
servicio que coordina el
programa/n.° de usuarios con riesgo
alto atendidos en el programa]*100
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Tabla 1 (Continued)

Nombre del indicador Formula Puntuacion expertos Dimension Resultado basal
CAR-CCR
Importancia Porcentaje
media totalmente de
acuerdo-de
acuerdo
IX. indice de indicacion, asesoramiento [N.° de pacientes con reseccion 6,8 60,4% Continuidad 100%
dietético y nutricion en colectomizados intestinal (colectomia total o asistencial
en el programa proctocolectomia total) que han
recibido indicacion de asesoramiento
dietético y nutricion en el
programa/n.° de pacientes con
colectomia total o procolectomia
total atendidos en el programa]*100
X. Diagnostico presintomatico mediante [N.° de individuos sanos a los que se 7,9 79,2% Efectividad 56,0%
analisis genéticos en individuos ha realizado una prueba genética clinica
pertenecientes a familias con CCR (pertenecientes a familias con CCR
hereditario hereditario en el caso indice portador
de una mutacion conocida)/n.° de
individuos sanos con mutacion
conocida en el caso indice]*100
XI. indice de derivacién de usuarios al [N.° de usuarios pertenecientes a 7,4 60,8% Continuidad 1,9%
servicio de psicologia clinica para familias con CCR hereditario a los que asistencial
evaluacion y/o apoyo psicologico en el se les ha indicado derivacion para
programa evaluacion y/o apoyo psicologico/n.°
de usuarios pertenecientes a familias
con CCR hereditarios atendidos en el
programa]*100
Xll. Tiempo de espera aceptable para la [N.° de usuarios pertenecientes a 7,4 76,5% Accesibilidad 33,0%
obtencion de los resultados del estudio familias con CCR hereditario en el
genético programa con disponibilidad de
resultados del estudio genético entre
6 y 12 meses desde la realizacion de
la prueba hasta la obtencion del
resultado/n.° de usuarios a los que se
les ha realizado un estudio
genético]*100
XIll. Existencia de un programa de calidad Si/No [7 items] 8,0 76,5% Efectividad 100%
de la colonoscopia clinica

029
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XIV. Administracion de un cuestionario de
comprension de la informacion para
usuarios en el programa?

XV. indice de complicaciones durante la
colonoscopia en el programa

XVI. Adherencia a las colonoscopias de
cribado en usuarios de alto riesgo de CCR

XVII. Efectividad del programa (diagnostico
CCR estadios precoces)

XVIII. Adherencia a las colonoscopias de
vigilancia en pacientes con adenomas
colorrectales avanzados

[N° pacientes y usuarios a los que se
les ha administrado un cuestionario
de comprension de la informacion
recibida en el programa/n.° de
pacientes y usuarios atendidos en el
programa]*100

[N.° de complicaciones durante la
realizacion de colonoscopias de
cribado o vigilancia del programa/n.°
de usuarios a los que se les ha
realizado colonoscopia en el
programa]*100

[N.° de usuarios con riesgo alto de
CCR que han cumplido colonoscopia
basal y de seguimiento indicadas
(cribado de CCR)/n.° de usuarios de
riesgo alto de CCR invitados a
realizarse una colonoscopia de
seguimiento (cribado) en el
programa]*100

[N.° de pacientes diagnosticados de
CCR en estadio precoz a partir de los
resultados de anatomia
patologica/n.° de casos
diagnosticados de CCR en la
CAR-CCR]*100

[N.° de pacientes con adenomas
colorrectales avanzados
diagnosticados que han cumplido
colonoscopia basal y de seguimiento
indicadas (vigilancia de CCR)/n.° de
pacientes con adenomas
colorrectales avanzados invitados a
realizarse una colonoscopia de
seguimiento (vigilancia) atendidos en
el programa]*100

7,1

8,2

8,0

8,6

8,2

60,8%

79,2%

76,5%

86,3%

86,3%

Atencion
centrada en
pacientes

Seguridad del
paciente

Atencion
centrada
pacientes

Efectividad
clinica

Atencion
centrada
pacientes

19,0%

0,6%

51,7%

55,6%

91,3%
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Tabla 1 (Continued)

Nombre del indicador Formula Puntuacion expertos Dimension Resultado basal
CAR-CCR
Importancia Porcentaje
media totalmente de
acuerdo-de
acuerdo
XIX. Administracion de un cuestionario de [N.° de pacientes y usuarios a los que 7,4 82,5% Atencion 19,0%
satisfaccion con la atencion recibida en se les ha administrado un centrada
el programa?® cuestionario de satisfaccion con la pacientes
informacion recibida en el
programa/n.° de pacientes y usuarios
atendidos en el programa]*100
XX. Administracion de un cuestionario para [N.° de pacientes y usuarios a los que 6,8 60,8% Atencion 0%
valorar el impacto del programa en el se les ha administrado un centrada
bienestar fisico y emocional de los cuestionario de calidad de vida en el pacientes
usuarios® programa/n.° de pacientes y usuarios
atendidos en el programa]*100
XXI. Adherencia global a las colonoscopias [N.° de usuarios con riesgo alto de Nuevo - Atencion 67,3%
del programa en usuarios de alto riesgo CCR que han cumplido la indicador centrada
de CCRP colonoscopia basal y de seguimiento no pacientes
indicados/n.° de usuarios con riesgo valorado
alto de CCR invitados a realizarse una por
colonoscopia de seguimiento]*100 expertos

PAF: poliposis adenomatosa familiar; CCR: cancer colorrectal; CAR-CCR: clinica de alto riesgo cancer colorrectal.
a Este indicador fue modificado durante la fase final después de la valoracion de expertos y equipo de investigacion.
b Este indicador fue desarrollado para calcular la adherencia a las colonoscopias tanto de cribado como vigilancia para los andlisis multivariantes en la fase de implementacion.
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En este caso, la validez de contenido de los indicadores es
importante de valorar para darles coherencia conceptual, y
garantizar que miden de forma precisa aquello que quieren
medir y no otros aspectos (por ejemplo, la efectividad global
del programa y no su eficiencia)'’. La participacion de usua-
rios ha permitido incorporar sus intereses, que se centran
en la necesidad de obtener informacién adicional de todo
el proceso asistencial de forma comprensible, y a valorar el
impacto/repercusion del programa desde un punto de vista
holistico de la salud (bienestar fisico, emocional y social,
limitaciones funcionales) y a mejorar el tiempo de espera
de las pruebas dentro de cada elemento del proceso.

La implementacion de los indicadores de forma basal y
externa a la CAR-CCR (por parte de la Agéncia d’Informacio
Avaluacié i Qualitat en Salut) ha permitido ganar transpa-
rencia en la medicion ademas de confirmar la factibilidad
y validez de los indicadores definidos y consensuados teori-
camente. Existen iniciativas publicadas sobre la evaluacion
de la calidad asistencial de programas de prevencion del
CCR pero se centran en la poblacion de riesgo medio o en
alguin aspecto del proceso asistencial del CCR de alto riesgo,
principalmente el cribado o vigilancia a través de pruebas
endoscopicas, el consejo o asesoramiento genético o bien la
cirugia preventiva'®2'. Asi, la complejidad inicial del pre-
sente proyecto fue la definicion de un modelo conceptual
para evaluar este tipo de programas y la falta de estudios
previos.

Por otra parte, no se conocen otras iniciativas publicadas
que evalten un modelo estructurado como la CAR-CCR (en
relacion con sus objetivos, que contemple todo el proceso
asistencial, la participacion de un equipo multidisciplinario
y la coordinacion entre niveles asistenciales). En el con-
texto actual de las estrategias preventivas, todavia se pone
en duda la excesiva confianza en el beneficio de las mis-
mas aun teniendo en cuenta el paradigma de la atencion
sanitaria basada en la evidencia’???3. En este sentido, se
propone la evaluacion basal de un programa de preven-
cion que incluye todo el proceso asistencial, identificando
areas de mejora asistencial. Entre los aspectos de mejora
identificados cabe destacar los referentes a los sistemas de
informacion (variables concretas que necesitan mejorar su
exhaustividad o inclusion de forma sistematizada como la
derivacion a usuarios con sindrome hereditario del CCR al
servicio de psicologia clinica, o la derivacion de los usuarios
colectomizados a un experto de dietética y nutricion en el
programa). Otros aspectos de mejora incluyen la continui-
dad asistencial y la comunicacion entre profesionales en el
programa (atencion especializada y atencion primaria, asi
como entre consultas hospitalarias).

La evaluacion de los resultados de las intervenciones sani-
tarias constituye un elemento fundamental para la mejora
de la calidad asistencial?*. Los indicadores se utilizan como
herramienta para la evaluacion y el seguimiento del cum-
plimiento de estandares, y se definen a partir de areas o
fenomenos a evaluar, midiendo aspectos especificos de los
mismos y proporcionando una informacion muy valiosa sobre
los aspectos de la atencion sanitaria que se pueden mejorar.
Para su desarrollo es necesario establecer un marco teoérico,
consensuar qué aspectos de la atencion requieren evaluarse
y seguir una metodologia rigurosa para su definicion.

En relacion con las limitaciones del estudio, se deberan
terminar de evaluar los demas indicadores mas complejos

por estar relacionados con la adecuacion y efectividad glo-
bal de las actividades de la CAR-CCR'™'", A pesar de las
ventajas de haber obtenido un grupo de indicadores y de
la evaluacion basal, se requiere mas tiempo de seguimiento
para el calculo de otros indicadores de resultado como el
de CCR de intervalo (aquel que aparece entre 2 colonosco-
pias de cribado o vigilancia) o el de efectividad global a
mas largo plazo y demostrar el beneficio del programa en
la reduccion de la mortalidad por CCR o ganancias en salud
de la poblacion. También se requerira la aplicacion de otros
indicadores percibidos por los usuarios como el impacto del
programa en su bienestar psicologico y fisico, la evaluacion
de la comprension de la informacion recibida por los usua-
rios o su satisfaccion con el programa. Al tratarse de una
evaluacion mediante recogida de datos de forma retrospec-
tiva y el analisis de los datos a partir de la historia clinica
informatizada del programa ha dificultado el tratamiento de
los datos para el analisis y calculo de algunos indicadores.
Ademas, la falta de estandares publicados previamente para
cada indicador dificulta, en parte, la interpretacion y vali-
dez de los resultados. A pesar de ello, se ha podido valorar
por primera vez en el presente estudio la calidad y exhaus-
tividad de los datos de esta fuente de informacion clinica en
el programa y evaluar de forma basal la CAR-CCR.

Como conclusiones, los resultados de este proyecto han
permitido obtener un grupo de indicadores para detectar
aspectos de mejora asistencial en el contexto de una CAR-
CCR. Se trata de una de las primeras iniciativas en Cataluna
que de forma externa ha evaluado un nuevo modelo orga-
nizativo para la prevencion del CCR en la poblacion de alto
riesgo de este tipo teniendo en cuenta todo el proceso asis-
tencial. La amplia participacion de expertos de diferentes
disciplinas y el grado de acuerdo adecuado confieren soli-
dez y relevancia de la propuesta de indicadores. El presente
estudio ha servido para identificar areas de mejora de la
atencion sanitaria en el programa. La medida periddica de
los indicadores permitira evaluar los cambios producidos y
la utilidad de los mismos para valorar de forma potencial
otros programas de prevencion del CCR en la poblacién de
riesgo alto.
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