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RESUMEN  Objetivo. Evaluar la factibilidad y la adecuacion de la Guin REDEPICAN (Red Ibero-
americana de Epidemiologia y Sistemas de Informacion en Cdncer) a la situacion actual de
los Registros de Cdncer de Base Poblacional (RCBP) en América Latina y el Caribe como
herramienta 1itil para mejorar dichos registros.

Métodos. La Guia fue disefiada por expertos en registros de cdncer y auditorias sanitarias,
y se establecieron siete dominios para evaluarla. Para cada dominio se eligieron varios criterios
con sus correspondientes estdndares. Se determinaron tres niveles de cumplimiento del
estdndar. Se organizaron dos cursos de formacion de evaluadores externos y tres paneles de
discusion con expertos. La Guia se probd en seis RCBP de América Latina y Esparia.
Resultados. La Guia contiene 68 criterios, 10 de ellos considerados esenciales para un
RCBP. De acuerdo con la puntuacion alcanzada, el registro se considera como aceptable
(41-199), bueno (200-299) o excelente (300-350). EI dominio sobre Métodos de registro
representa el 25% de la puntuacion, seguido por la Exhaustividad y validez (19%), la Difusion
de resultados (19%), la Estructura (13%), la Confidencialidad y aspectos éticos (11%), la
Comparabilidad (9%) y el Manual de procedimiento (3%). El proyecto piloto permitid: 1)
perfeccionar criterios y estdndares, 2) ampliar el concepto de calidad para incorporar las
necesidades de los clientes y 3) potenciar la seccion de Difusion de resultados. Dos registros
latinoamericanos evaluados mejoraron su calidad hasta alcanzar el estindar de la Agencia
Internacional de Investigacion sobre el Cdncer.

Conclusiones. La guia REDEPICAN se ha elaborado teniendo en cuenta el contexto de los
registros en América Latina y constituye una herramienta 1itil y novedosa para la mejora de
la calidad de los RCBP. Ademds estd preparada para ser utilizada en otros paises y registros.
Palabras clave  Registros médicos; acreditacion de instituciones de salud; control de calidad; Espafia;
América Latina, América del Norte.

Los Registros de Cancer de Base Po-
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cién que recogen, almacenan, analizan
e interpretan datos de todos los casos
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area geografica definida, son los tinicos
que pueden monitorizar la incidencia
de cancer. En sus inicios, los RCBP solo
describian los patrones del cancer y sus
tendencias, pero mas tarde muchos han
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sido capaces de realizar el seguimiento
de los pacientes registrados calculando
la supervivencia y la prevalencia. Mas
aun, en décadas recientes su papel se
ha extendido a la planificacién y la
evaluacion de actividades de control,
asi como a la asistencia de los pacientes
oncolégicos. Tales funciones requieren
que los datos que producen sean de
calidad (1-3).

Los programas de acreditacion y cer-
tificacién para la mejora de la calidad se
vienen utilizando ampliamente en los
servicios de salud desde hace décadas
(4, 5), especialmente en los hospitales y
centros de atenciéon primaria, asi como
en los programas de formacién médica
especializada (6-8). Su aceptacién se re-
fleja en que existen més de 70 agencias
nacionales de acreditacion de servicios
sanitarios en todo el mundo (9). Sin em-
bargo, tienen menor protagonismo en el
ambito de la salud publica (10).

Los RCBP como elementos clave para
la vigilancia y el control del cancer
deben establecer procedimientos para
asegurar su confiabilidad y calidad. La
Asociacién Norteamericana de Regis-
tros Centrales de Cancer (NAACCR,
por sus siglas en inglés) acredita a los
registros que forman parte del pro-
grama de vigilancia del cédncer en Esta-
dos Unidos, el cual se complementa con
un programa de auditoria externa (11,
12). En Europa, la Red Europea de Re-
gistros de Cancer (ENCR, por sus siglas
en inglés) ofrece revisiones estructura-
das de acuerdo con las normas prepa-
radas por un grupo de trabajo en el afo
2000 (13). Por su parte, la Agencia Inter-
nacional de Investigacién sobre Cancer,
junto con la Asociacién Internacional de
Registros de Cancer (IARC/IACR), exi-
gen criterios de calidad con tres niveles
de estandares para incluir los datos de
los RCBP en la publicacién Cancer Inci-
dence in Five Continents (CI5)° (14). Re-
cientemente, la Iniciativa Mundial para
el Desarrollo de los Registros de Céncer
(GICR, por sus siglas en inglés) ha sefia-
lado la necesidad de potenciar y mejo-
rar la calidad de los RCBP en respuesta
a la declaracion de la Asamblea General
de las Naciones Unidas de 2011, sobre el
impacto que las enfermedades no trans-
misibles, incluido el cancer, tienen para
el desarrollo econémico y social de los

9 Incidencia de cancer en cinco continentes (CI5, por

sus siglas en inglés).
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paises, particularmente los de ingresos
medios y bajos.!”

La Red Iberoamericana de Epidemio-
logia y Sistemas de Informacién en Can-
cer (REDEPICAN) estd conformada por
12 grupos que trabajan en epidemiologia
y registros de cdncer en nueve paises: 4
en Espafia (Albacete, Granada, Murcia
y Pais Vasco), 4 en América Central
(El Salvador, Guatemala, Honduras y
Panama), 3 en América del Sur (Argen-
tina, Ecuador y Uruguay), y 1 grupo
de Cuba como coordinador de la Red.
Comenz6 a operar en 2007 como una
red tematica financiada por el Programa
Iberoamericano de Ciencia y Tecnologia
para el Desarrollo (CYTED). El propésito
general de REDEPICAN es fortalecer la
calidad de los RCBP en América Latina,
partiendo de su nivel de desarrollo orga-
nizativo y de los recursos disponibles, y
estableciendo objetivos alcanzables que
contribuyan a mejorar el conocimiento
y control del cancer en la regiéon. Uno de
sus objetivos especificos era establecer un
procedimiento para la revision de RCBP
por equipos de evaluadores externos.!!

Dos lineas fundamentales de trabajo
de REDEPICAN han sido la formacién
de recursos humanos (1200 profesio-
nales en cuatro afos) y el desarrollo de
metodologias para el control de calidad
en los registros de cancer. La ausencia de
metodologias para la revision externa de
los registros de cancer, asi como la esca-
sez de datos sobre incidencia de cancer
en América Latina, sobre todo porque
los registros no cumplian los estandares
de calidad, fueron los antecedentes que
condujeron a desarrollar el producto
tecnolégico innovador que se describe
a continuaciéon: La Guia REDEPICAN
para la revisién externa de registros de
cancer de base poblacional. El propé-
sito del presente estudio es evaluar la
factibilidad y la adecuacién de la Guia
REDEPICAN a la situacién actual de
los RCBP en América Latina y el Caribe
como herramienta ttil para mejorar es-
tos registros.

MATERIALES Y METODOS
Desarrollo de la estructura de la Guia

Un grupo de trabajo formado por
miembros de REDEPICAN, con expe-

10 Se puede encontrar mas informacién en http://
gicr.arc.fr/

11 Se puede encontrar mas informacién en www.
redepican.org
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riencia en registros de cancer y audi-
torfas sanitarias, disefid6 una primera
version de la guia de evaluacion (15),
consistente en un protocolo estructu-
rado y un conjunto de instrumentos
auxiliares (cuestionario de autoeva-
luacién, cuestionarios semiestructura-
dos para entrevistas en profundidad,
manual del evaluador y formulario de
evaluacioén). Se eligieron siete dominios
para evaluar: Estructura; Manual de
procedimientos; Métodos de registro;
Comparabilidad; Exhaustividad y va-
lidez; Difusién de resultados, y Confi-
dencialidad y aspectos éticos (cuadro 1).
En cada dominio se identificaron carac-
teristicas observables y medibles que
califican los aspectos clave de las activi-
dades a evaluar (criterio). EI ntimero de
criterios fue variable segtin cada domi-
nio. Se fijaron niveles de referencia que
hacen operativo el criterio atribuyén-
dole un valor cuantificable (estandar).
Los dominios, criterios y estandares se
seleccionaron tomando como punto de
partida los de la IARC y la NAACCR
(11, 14), revisados y complementados
con otros propuestos por el grupo de
trabajo con la finalidad de adaptarlos
al desarrollo de los RCBP en América
Latina y el Caribe. Para cada criterio se
asignaron tres niveles de cumplimiento
del estandar (aceptable, bueno y exce-
lente), con puntuaciones variables segtin
el criterio (7, 8, 16), con un rango entre
0 y 10. De acuerdo con la definicién de
RCBP (1, 3), se establecieron 10 crite-
rios cuyo cumplimiento se considera
imprescindible para que un registro de
cancer pueda ser considerado un RCBP
(cuadro 2).

Durante la elaboracién de la primera
versién de la Guia, se organizaron tres
paneles de discusién con expertos. El
primero con oncélogos; administradores
sanitarios; epidemi6logos, y expertos en
registros de cancer y en sistemas de in-
formacién, pertenecientes a paises con
grupos participantes en REDEPICAN,
que asistian al Congreso Internacional
de Oncologia (La Habana, Cuba, 2009).
El segundo panel se llevé a cabo en Uru-
guay conjuntamente con el grupo RE-
DEPICAN de aquel pais (Montevideo,
2010). El dltimo se realiz6 durante las
jornadas organizadas por REDEPICAN
con los responsables de registros de
cancer en Espana (Talavera de la Reina,
2010), con la participacién de expertos de
otros paises europeos. En total participa-
ron 69 profesionales.
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CUADRO 1. Guia REDEPICAN? para la evaluacion externa de registros de cancer de base
poblacional. Dominios evaluados, dimensiones y nimero de criterios por dominio

Criterios

Dominios Dimensiones (No.)

Estructura Legislacion 9
Lugar de trabajo
Personal

Software y hardware

Manual de
procedimientos

Manual de procedimiento 2
Actualizacién

Definicién de fecha de incidencia 19
Protocolos para la recogida de datos

Definicién de caso registrable

Fuentes de informacién

Datos demograficos

Control de duplicados

Métodos de registro

Comparabilidad Reglas para tumores multiples 6

Normas para clasificacion y codificacion

Exhaustividad y
validez?

Controles en el procesamiento de los datos 15
Cumplimentacién de variables esenciales (edad, residencia, base del

diagnéstico)

Indicadores de exhaustividad

Indicadores de validez

Plan de difusién 12
Tipo y frecuencia de informes

Actualizacién

Publicaciones electrénicas y distribucion de datos del registro

Actividades de investigacion y docencia

Uso de los datos para la planificacion y evaluacion

Difusion de
resultados

Confidencialidad y
aspectos éticos

Legislacion aplicable 5
Directrices sobre seguridad de los datos
Directrices sobre uso y cesién de datos

Total N/A 68

N/A: Datos no aplicables.
2 Red Iberoamericana de Epidemiologia y Sistemas de Informacién en Cancer.
b Se elimind un criterio tras el estudio piloto.

CUADRO 2. Guia REDEPICAN? para la evaluacion externa de registros de cancer de base
poblacional (RCBP). Criterios esenciales para un registro de cancer de base poblacional

No. Criterio

1 Tiene un responsable

2 Esta bien definida la fecha a partir de la cual se mide la incidencia

3 Ladefinicion de caso registrable incluye todos los tumores malignos, salvo en los registros
monograficos. Si hay excepciones, estan indicadas

La poblacion adscrita al registro se corresponde con un area geografico-administrativa bien delimitada

Existen datos oficiales de poblacion por edad, sexo y afio

Las estadisticas de mortalidad tienen al menos 80% de exhaustividad

Se realiza el control de casos duplicados

La definicién de incidencia incluye solo tumores primarios y mdltiples primarios

La proporcién de casos con verificacion microscépica es menor a 98,9%?

10 La proporcién de casos “Solo certificado de defuncion” es menor a 30%

© oo~ O

2@ Red Iberoamericana de Epidemiologia y Sistemas de Informacién en Cancer.

b Cuando todos —o casi todos— los casos de cancer de un RCBP tienen verificacion microscdpica, se puede sospechar que
se trata de un registro del departamento de anatomia patolégica — y no de un RCBP. Por este motivo se establece un limite
inferior a 100%.

El protocolo de evaluacién consta de
las siguientes etapas: 1) Cumplimenta-
cién del cuestionario de autoevaluacion,
de 65 preguntas, realizado por el res-
ponsable del Registro y enviado a los
evaluadores externos con anterioridad
a la visita de evaluacién; 2) Visita de los
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evaluadores externos, quienes revisan y
evallan materiales previamente prepa-
rados, asi como cualquier otro contenido
que el equipo evaluador estime necesa-
rio; se revisan ademads los métodos de
registro, las instalaciones y los equipos,
y se realizan entrevistas a personas clave

Navarro et al. ® Evaluacién externa de registros de cancer de base poblacional: la Guia REDEPICAN

relacionadas con el Registro; 3) Presenta-
cién del informe preliminar y discusion
con el personal del Registro y los gesto-
res, y 4) Informe definitivo con propues-
tas para mejorar el sistema.

Se realizaron dos cursos de formacion
de evaluadores externos, en 2010 en
Murcia (Espafia) y en 2011 en Montevi-
deo (Uruguay), de 35 horas de duracién
cada uno. En conjunto, participaron 13
alumnos y siete docentes de Argentina,
Cuba, Ecuador, Espafia y Uruguay.

El estudio piloto

Se prob6 la aplicabilidad de la Guia
de evaluacién y la pertinencia de cada
uno de los criterios que la componen,
siguiendo las cuatro etapas del procedi-
miento ya descrito. El objetivo de la fase
piloto fue elaborar la version final de
la Guia para su aplicacién en RCBP. El
estudio piloto se realiz6 en seis registros
con caracteristicas diferentes en cuanto
tamafio de la poblacién cubierta, anti-
gliedad y calidad, medida esta tltima
por la condicién de haber publicado da-
tos en CI5 (cuadro 3). Participaron cuatro
registros de América Latina (Registro
nacional de Uruguay; Registro de la pro-
vincia de Cérdoba, Argentina; Registro
de la provincia de Manabi, Ecuador, y
Registro nacional de Panamad [tres con
varios afios de experiencia y uno en sus
comienzos]), y dos de Espafia (Albacete
y Murcia, con 15 y 30 afios de funciona-
miento, respectivamente). Se realizaron
23 entrevistas en profundidad durante
las visitas a los registros, donde se em-
plearon cuatro cuestionarios diferentes
con preguntas abiertas, estructurados
segun los perfiles de los destinatarios: 12
(52%) técnicos y registradores, 6 (26%)
gestores/planificadores sanitarios, 3
(13%) asesores/consultores y 2 (9%)
coordinadores. Las dificultades encon-
tradas durante el proceso de evaluacién
y los comentarios recogidos en las entre-
vistas fueron tomadas en cuenta para la
version final de la Guia.

RESULTADOS

En la fase piloto del proyecto, las
cuatro etapas del protocolo se cumplie-
ron sin dificultad. De los 69 criterios,
solo uno fue muy dificil de evaluar. Se
traté del criterio “Proporcién de casos
dificiles correctamente registrados”, que
fue eliminado. En cuatro criterios se
modificé la definicién, bien porque no
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CUADRO 3. Guia REDEPICAN? para la evaluacion externa de registros de cancer de base
poblacional. Caracteristicas de los registros evaluados y de las entrevistas realizadas en

el estudio piloto

Caracteristicas Registros (No.) %

Pais

Argentina 1 17

Ecuador 1 17

Espafa 2 33

Panama 1 17

Uruguay 1 17
Poblacién cubierta (millones)

<1 1 17

1-2 3 50

>2 2 33
Publicaciones en CI5° antes de la revision externa

0 3 50

1 1 17

>1 2 33
Entrevistas

Registradores y técnicos 12 52

Coordinadores del registro 2 9

Asesores y consultores 3 13

Gestores y planificadores sanitarios 6 26

2 Red Iberoamericana de Epidemiologia y Sistemas de Informacion en Cancer.
b CI5: Cancer Incidence in Five Continents, por sus siglas en inglés.

captaba adecuadamente el aspecto que
se pretendia evaluar o porque no era
entendido de manera inequivoca por
los evaluadores. Ademads, se reviso la
definicién de uno o mas estandares de
7 criterios y se modificé la puntuacién
asignada al cumplimiento del estandar
en otros 10 criterios. La modificaciéon de
las puntuaciones se realizd principal-
mente para dar mas peso al dominio de
Difusién de resultados, un aspecto sefia-
lado repetidamente en las entrevistas a
planificadores y gestores. En el cuadro 4
se muestran las puntuaciones maximas
alcanzables para cada dominio antes y
después del estudio piloto.

La versién final de la Guia contiene
68 criterios con una puntuacién méaxima
alcanzable de 350 puntos, de los cuales
40 corresponden a los 10 criterios im-
prescindibles para que el registro pueda
ser considerado un RCBP. De acuerdo
con la puntuacién alcanzada, el registro
se califica como aceptable (41-199 pun-
tos), bueno (200-299 puntos) o excelente
(300-350 puntos). El dominio sobre Mé-
todos de registro represent6 25% de la
puntuacién, seguido de Exhaustividad
y validez (19%), Difusién de resultados
(19%), Estructura (13%), Confidenciali-
dad y aspectos éticos (11%), Comparabi-
lidad (9%) y Manual de procedimientos
(3%). El peso asignado a cada criterio
y estdndar se establecié por consenso
y se revisé durante el estudio piloto,

Rev Panam Salud Publica 34(5), 2013

disminuyendo la puntuacién media del
estandar aceptable en 0,1 puntos e incre-
mentando en la misma cantidad el es-
tandar bueno. El rango de la puntuacién
asignada a cada criterio en la versién
final de la Guia vari6 entre 0 y 4 para
el estandar aceptable, entre 1 y 10 para
el estaindar bueno, y entre 2 y 10 para el
excelente (cuadro 4).

El dominio Difusiéon de resultados
aumento su peso en la puntuacioén final,
de 16% a 19%, en detrimento de los
Métodos de registro (de 26% a 25%) y la
Exhaustividad y validez (de 21% a 19%)
(cuadro 4).

El cuestionario de autoevaluacién
cumplimentado por los responsables de
los registros con anterioridad a la visita
de los evaluadores externos fue ttil para
cumplir con las dos funciones para las
que fue disefiado: 1) detectar los aspec-
tos que necesitan mayor atencién en
la visita por parte de los evaluadores
y 2) identificar aspectos que pueden
corregirse en el registro que va a ser
revisado. En general, el cuestionario fue
valorado positivamente por el personal
del registro. Las preguntas sobre los mé-
todos y procedimientos del registro se
consideraron claras y pertinentes, tanto
para introducir algunas mejoras antes
de la visita como —en el registro que
estaba empezando— para comprobar si
cumplia con los requisitos basicos para
ser un RCBP.

Investigacién original

Los dos registros que ya habian pu-
blicado sus datos en CI5 alcanzaron
puntuaciones altas en la mayoria de los
dominios, con mas oportunidades de
mejorar en Difusién de resultados. Dos
de los tres registros latinoamericanos
evaluados que no habian publicado en
CI5 (el registro de Cérdoba, Argentina,
y el nacional de Uruguay) lo han hecho
por primera vez en la décima edicién
de CI5, publicada online en octubre de
2013 (17).

Los cuestionarios para las entrevistas
a personas clave relacionadas con el
registro se mostraron como una buena
herramienta para conocer su experiencia
con el registro. Las entrevistas con regis-
tradores, técnicos y responsables fueron
particularmente ttiles como un modo de
identificar dificultades del personal para
desarrollar las actividades del registro
y sus necesidades de formacién. Por su
parte, las entrevistas con profesionales
de la salud y de la administracién sanita-
ria proporcionaron informacién sobre el
impacto y uso del registro en la planifi-
cacion, la vigilancia y el control del can-
cer en el 4rea de cobertura del mismo.
Todos los gestores sanitarios coincidie-
ron en sefialar que los registros brindan
los datos de incidencia con retraso y les
demandaron que la informacién esté
mas actualizada y sea accesible.

DISCUSION

REDEPICAN ha elaborado una Guia
para la Revision Externa de Registros de
Cancer de base poblacional que evalta
siete dominios, que abarcan desde la
estructura hasta la produccion y la difu-
sién de resultados, mediante 68 criterios
que establecen tres niveles de estandar.
La fase experimental de la Guia en regis-
tros de América Latina y Espafia ha sido
particularmente ttil para: 1) perfeccio-
nar los criterios y estandares, 2) ampliar
el concepto de calidad para incorporar
mejor las necesidades de los clientes (p.
ej. administradores de salud y proveedo-
res de datos) y 3) potenciar la seccién de
difusién de los resultados.

La calidad de los datos de los RCBP
se mide habitualmente por indicadores
y métodos bien conocidos que abarcan
la comparabilidad, la exhaustividad, la
validez y la puntualidad. Su implemen-
tacion en los registros es muy variable y
en parte depende de la mayor o menor
complejidad de los métodos (18, 19). La
evaluacién externa y la acreditacion, que
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CUADRO 4. Guia REDEPICAN? para la evaluacién externa de registros de cancer de base
poblacional. Puntuaciones del estandar y calificaciones obtenidas antes y después del estudio

piloto
Antes Después
Puntuacion No. % No. %
Maxima puntuacién alcanzable por dominio
Estructura 47 13 47 13
Manual de procedimientos 12 3 12 3
Métodos de registro 92 26 89 25
Comparabilidad 30 9 30 9
Exhaustividad y validez 74 21 65 19
Difusién de resultados 55 16 67 19
Confidencialidad y aspectos éticos 40 11 40 11
Total 350 100 350 100
Calificacion final (puntuacién necesaria para la calificacion)
Aceptable <25 N/A 41-199 N/A
Bueno 26-249 N/A 200-299 N/A
Excelente 250-350 N/A 300-350 N/A

N/A: Datos no aplicables.

2@ Red Iberoamericana de Epidemiologia y Sistemas de Informacién en Cancer.

se emplean desde hace varias décadas
en el sector sanitario y se consideran
necesarias para promover productos y
servicios de elevada calidad, fiabilidad y
eficacia (9, 20), estan poco desarrolladas
en el ambito de los registros de cén-
cer, a excepciéon de América del Norte
(11, 21). La Guia de revision externa de
REDEPICAN es una nueva herramienta
que estd inspirada en los principios de
la acreditacion (caracter voluntario del
proceso, criterios y estdndares defini-
dos, autoevaluaciéon, procedimiento de
verificacion externo y dictamen por 6r-
gano independiente de las instituciones
y centros sanitarios [8, 16]), asi como
en el concepto de calidad total, que in-
corpora el punto de vista del cliente y
se inscribe en un proceso continuo de
mejora de la calidad (22, 23). Una carac-
teristica que diferencia a los registros de
cancer de las instituciones dedicadas a
la asistencia sanitaria es que —en los re-
gistros— la administracién sanitaria es a
la vez proveedora de datos y usuaria de
la informacién (cliente). Esta condicién
obliga a incorporar de forma activa la
opinién de los planificadores y gestores
sanitarios en la evaluacién de la calidad
de los registros. Como todos los gestores
y planificadores entrevistados conside-
raron que la informacién pierde utilidad
debido al retraso, se aument6 el peso
asignado a la difusién de resultados. Los
datos de un registro pueden alcanzar el
estandar mas elevado que exige la IARC
para publicar en CI5 (14), pero si no
proporcionan a tiempo los indicadores
para elaborar y evaluar los planes de
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salud o los programas de cribado, no
estan cumpliendo con la funcién que la
sociedad les ha encomendado (1, 24).
Por este motivo, en la Guia se evalia no
solo la puntualidad con que los nuevos
casos se registran, que es el criterio mas
empleado hasta ahora (18), sino cudndo
y en qué formato los productos del regis-
tro estan disponibles para los usuarios/
clientes, la participacién del registro en
proyectos o la colaboracién con la socie-
dad civil.

En América del Norte es donde los
programas de acreditacion de los regis-
tros de cancer estdn mds desarrollados y
establecidos. En 1997, la NAACCR intro-
dujo un programa anual de revisién in-
dependiente de los datos de sus registros
emitiendo una certificacién que tiene
validez anual. Su propdsito es avalar
que los datos tienen calidad suficiente
para estimar la incidencia. Existen dos
niveles de certificacion: oro y plata, que
resultan de la revisién de tres dominios
(exhaustividad, validez y puntualidad)
y un total de siete criterios. La NAACCR
no asigna una puntuacién a cada criterio
aisladamente, sino que establece las dos
categorias agrupando el estandar alto
de cada criterio en la categoria oro y el
medio en la categoria plata. El Programa
Nacional de Registros de Cancer de Esta-
dos Unidos —creado mas tarde— utiliza
también estos estandares en el programa
de auditorias (12). La IARC/IACR incor-
por6 para el volumen IX de CI5 tres ca-
tegorias de registros de cancer segtin su
calidad (A, By C), utilizando los mismos
dominios que la NAACCR vy 14 criterios
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(14). La guia aqui presentada se inspira
en la metodologia de la Comisién Con-
junta de Acreditacién de Organizaciones
de Salud (8), que asigna una puntuacién
a cada criterio, de manera que es la
suma de las puntuaciones en cada uno
de los criterios la que califica al regis-
tro como aceptable, bueno y excelente.
La Guia REDEPICAN incorpora cuatro
dominios maéas (Estructura; Manual de
procedimientos; Difusién de resultados,
y Confidencialidad y aspectos éticos)
y un mayor nimero de criterios que la
NAACCR o la IARC/IACR.

Aun cuando hay RCBP en muchos
paises de América Latina, pocos han
alcanzado los estandares de calidad exi-
gidos por la IARC. Desde el primer
volumen de CI5 en 1966 (25) y hasta el
volumen IX editado en 2007, 18 registros
de ocho paises han sido incluidos alguna
vez y solo el de Cali (Colombia) aparece
en los nueve volimenes publicados. En
el volumen IX solo figuran 10 registros
de siete paises (Argentina, Brasil, Chile,
Colombia, Costa Rica, Ecuador y Pert)
con una poblacién cubierta de 22 millo-
nes de habitantes, 8 millones de los cua-
les corresponden a Brasil, lo que repre-
senta 4,9% de la poblacién de la regién
(3,7% sin contar los registros de Brasil).
Los datos disponibles en CI5 son utili-
zados para las estimaciones de cancer
por paises del proyecto GLOBOCAN,!?
lo que hace que las estimaciones tengan
un nivel de incertidumbre importante
para muchos paises de América Latina.
En la reciente publicacién del volumen X
de CI5 (17) ha aumentado el nimero de
registros latinoamericanos que aparecen
por primera vez, entre los que se encuen-
tran dos de los tres registros en los que,
tras varios afios de funcionamiento, se
ha probado la Guia REDEPICAN (17).
Se piensa que la evaluacién externa ha
contribuido a que mejoraran su calidad
hasta alcanzar el estdndar exigido por la
Agencia Internacional de Investigacién
sobre el Céancer.

El grupo REDEPICAN ha elaborado la
Guia teniendo en cuenta el contexto de
los registros en América Latina (26-28)
con el fin de disponer de una herra-
mienta 1til y estdndar para mejorar la
calidad de los RCBP. Con su aplicacién
no solo se valoran los indicadores tra-
dicionales, sino que también se pueden
identificar aspectos en los procedimien-

12 Se puede encontrar informacién detallada en
http:/ /globocan.iarc.fr/Default.aspx
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tos establecidos susceptibles de cambio
para obtener la maxima eficiencia del
esfuerzo realizado por las personas que
trabajan en dichos registros. Tanto la
puntuacién final como los criterios en los
que el registro obtiene una puntuacién
baja identifican situaciones o problemas
que ayudan a establecer objetivos con-
cretos de mejora. Ademas, la autoeva-
luacién y la evaluacion externa se han
revelado durante el estudio piloto como
oportunidades importantes para poten-
ciar las relaciones entre los registros de
cancer y sus instituciones. La evaluacién
externa, al proporcionar un instrumento
de medida homogéneo y consensuado,
sirve tanto como punto de partida para
medir los progresos en la calidad de
cada registro, como para comparar entre
registros diferentes, facilitando el au-
mento continuo de la calidad y la coope-
racion entre ellos. El cuestionario de eva-
luacién permite introducir mejoras antes
de la visita y, en los registros que estan
empezando, comprobar si cumplen con
los requisitos de RCBP.

Los resultados del presente estudio,
al hacer disponible una guia de evalua-
cién externa de RCBP que ha probado
su factibilidad y utilidad en la mejora
de la calidad de los registros de cancer
en América Latina, pueden ayudar a
conseguir los objetivos de la Iniciativa
Mundial para el Desarrollo de los Re-
gistros de Cancer (GICR, por sus siglas
en inglés), especialmente en paises de
ingresos medios y bajos. En este sentido,
la Guia REDEPICAN es una herramienta
innovadora que ha demostrado su facti-
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bilidad y utilidad, y que ya ha recibido
solicitudes de paises europeos y asiati-
cos, por lo que esta lista para su traduc-
cién a otros idiomas.

Entre las fortalezas de este trabajo fi-
guran las siguientes: 1) es la primera vez
que se realiza una experiencia de eva-
luacién externa en registros de cancer en
América Latina y Espafa, 2) la Guia esta
finalizada y lista para ser administrada
en paises de lengua espafiola, y puede
utilizarse en registros con algunos afios
de experiencia y también en los que es-
tan comenzando, y 3) la Guia traducida
a otros idiomas podria resultar ttil para
otros paises. En cuanto a las limitaciones,
la principal es el pequefio nimero de
registros en los que ha tenido lugar el es-
tudio piloto, circunstancia que se ha tra-
tado de superar incluyendo registros de
diverso tamafio, antigiiedad, calidad y
grado de desarrollo de los paises donde
se encuentran.
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ABSTRACT  Objective. Evaluate the feasibility of the REDEPICAN Guide (Red Iberoamericana
de Epidemiologia y Sistemas de Informacion en Cdncer) and its adaptation to the current
) situation of population-based cancer registries (PBCRs) in Latin America and the Ca-
External evaluation of  ribbean as a useful tool to improve these registries.
population-based cancer  Methods. Experts in cancer registries and health audits designed the guide and de-
registries: the REDEPICAN Velopgd seven domains to evaluate in PBCRs. Several c'riteria were selected for each
Guide for Latin America domain, with corresponding standards, scored according to three levels of compli-
ance. Two training courses for external evaluators and three discussion panels for ex-
perts were organized. The guide was tested in six PBCRs in Latin America and Spain.
Results. The guide contains 68 criteria, 10 of which are considered essential for
a PBCR. Based on its score, a registry is regarded as acceptable (41-199), good
(200-299), or excellent (300-350). The registry methods domain accounts for 25% of
the score, followed by completeness and validity (19%), dissemination of outcomes
(19%), structure (13%), confidentiality and ethical aspects (11%), comparability (9%),
and the procedures manual (3%). The pilot project enabled (1) enhancement of crite-
ria and standards, (2) expansion of the quality concept to include client needs, and
(3) strengthening the dissemination of outcomes section. Two of the Latin American
registries that were evaluated improved their quality, meeting the standards of the
International Agency for Research on Cancer.
Conclusions. Development of the REDEPICAN Guide has taken into account the
context of the registries in Latin America and is a useful and innovative tool for im-
proving the quality of PBCRs. Furthermore, it is ready for use in other countries and
registries.
Key words  Medical records; credentialing of health facilities; quality control; Spain, Latin Amer-
ica; North America.
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