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Validacidon de la informacioén
diagnostica en BIFAP

Una vez que la base de datos BI-
FAP ha alcanzado un tamafio apre-
ciable, es la hora de comenzar a
validar la informacién almacenada
en la misma. Para ello se han dise-
flado una serie de estudios de vali-
dacién cuyo objetivo es asegurarse
de que los datos registrados se co-
rresponden con la “realidad” en
cuanto al diagnédstico, fecha del
mismo y demas informacién rela-
cionada.

Asi, si en la historia informatizada
del paciente X que conserva BIFAP
aparece un diagnostico de cancer
el dia 12 de enero de 2000, un es-
tudio de validacion de esta infor-
macion tendra los siguientes obje-
tivos:

1) Confirmar que efectivamente al
paciente X le fue diagnosticado un
cancer: En ocasiones un paciente
puede tener un diagndstico de
cancer en su historia informatizada
gue no se refiera a él mismo sino
a un familiar, o se trate de una
sospecha inicial de cancer que fi-
nalmente no se confirma. También
podrian existir errores en la intro-
duccidon del cédigo de enfermedad
que necesitan ser detectados vy
cuantificados (Ej. A79
(carcinomatosis) en vez de A97
(consulta sin enfermedad)).

2) Confirmar que la fecha del dia-
gnostico de cancer es realmente
12/1/00: Es fundamental para la
realizacion de estudios epidemio-
l6gicos el poder diferenciar casos
incidentes (casos nuevos) de ca-
sos prevalentes (casos ya exis-
tentes). Para ello necesitamos
que la fecha de diagndstico de un
evento en la base de datos sea

realmente la fecha en la que se
produjo el diagndstico. Con fre-
cuencia un diagndstico hecho por
un especialista no llega al conoci-
miento del médico de cabecera
hasta transcurrido un tiempo
(dias, semanas y a veces meses).
Es importante que al registrar es-
te nuevo diagndstico en el centro
de salud, se le asigne la fecha en
la que el especialista hizo el dia-
gndstico y no la fecha en la que el
paciente acudio al centro de sa-
lud, o la fecha en la que el médico
del centro de salud tuvo conoci-
miento de la patologia. De la mis-
ma forma si el diagndstico que se
va a registrar es parte de los an-
tecedentes personales del pacien-
te (Ej. un cancer que se diagnos-
tico y tratdé hace diez afos), la fe-
cha que se debe introducir es una
fecha lo mas aproximada posible
a la real en el pasado; con el afio
ya bastaria, por ej. 1/1/1990.

3) Contrastar otros detalles acer-
ca del diagnéstico. Entre estos se
puede incluir histologia del can-
cer, tratamiento recibido por el
paciente tanto farmacoldgico co-
mo quirdrgico, etc.

Aunque los objetivos de estos es-
tudios de validacion parezcan ob-
vios, del resultado obtenido en
ellos dependera en buena parte la
viabilidad de una base de datos
como herramienta valida para la
investigacion epidemioldgica. Po-
déis encontrar informacion mas
detallada sobre estudios de vali-
dacién realizados con otra base
de datos en atencidn primaria (en
concreto la GPRD del Reino Uni-
do) y en las referencias que se
acompafan (1,2).




El proceso a seguir en los estudios de valida-
cion de BIFAP es relativamente sencillo.

1) En primer lugar se identifican en BIFAP los
pacientes con el diagnéstico de interés.

2) A continuacion se envia un cuestionario a
los médicos de cabecera de estos pacientes.
Cada cuestionario llevara el nimero de histo-
ria clinica (NHC) disociado del paciente al que
se refiere. Mediante el mddulo de exportacién
BIFAP, el médico puede saber a qué paciente
de su cupo corresponde (ver los pasos en
“Consulta inversa de NHC” en el apéndice mas
adelante en este mismo boletin).

3) El médico responde a las preguntas del
cuestionario consultando todas las fuentes de
informacion que estén a su disposicion. Estas
fuentes comprenden fundamentalmente la his-
toria de papel que se conserve del paciente
(informes de especialistas, resultado de prue-
bas analiticas, etc...) y la memoria del médico
(en el caso de pacientes crénicos que han es-
tado tratados por el médico mucho tiempo, el
médico suele conocer numerosos detalles de la
historia del paciente que no vienen recogidos
en el historial electréonico o de papel).

4) En ocasiones se podria pedir al médico que
nos envie informacion relacionada con este
diagndstico si dispone de ella en la historia en
papel y tiene la posibilidad de hacer fotocopia
(s) de este material. De ser asi, se debe elimi-
nar toda informaciéon que pueda revelar o su-
gerir la identificacién del paciente y escribir el
cédigo NHC BIFAP del paciente en las fotoco-
pias.

5) El médico devuelve el cuestionario cumpli-
mentado asi como toda informacién adicional
al centro BIFAP (preferentemente por fax).

El primer estudio de validaciéon de BIFAP, que se
ha puesto en marcha recientemente, intenta vali-
dar los casos incidentes de leucemia recogidos en
BIFAP. El cuestionario que se envio es el siguien-
te:

Codigo NHC Sexo Edad (ala fecha | Fecha del
BIFAP de | BIFAP del diagnostico) | diagnéstico
médico
COD_GP NHC SEXO EDAD FECHA

Le agradeceriamos que contestase las siguientes pre-
guntas consultando la historia clinica del paciente. Por
favor marque con una cruz las casillas que procedan.

Si el paciente ya no estd en su cupo o si por cualquier otro
motivo el historial clinico de este paciente ya no estd en su
poder, por favor, intente rellenar el cuestionario de memoria.

1. ;Este paciente fue diagnosticado de leucemia?
O si
O No

2. (En que fecha fue diagnosticado de leucemia este pacien-
te por primera vez? / / (rellenar sélo si la
fecha es distinta a la especificada arriba)

3. (Cual fue el tipo de leucemia que se diagnostic6?
O leucemia mieloide aguda
O leucemia mieloide cronica
O leucemia linfoide aguda
O leucemia linfoide cronica
O Otros sindromes mielodisplésicos:

4. Este cuestionario se ha cumplimentado (marque todas
las casillas apropiadas):
O consultando la historia clinica en papel
O consultando informes del especialista
O consultando la informacion que aparece en el ordena-
dor (OMI-AP)
O de memoria

Si dispone de mds informacion relacionada con este
diagndostico en la historia en papel y tiene la posibilidad
de enviarnos fotocopia(s) de este material, se lo agrade-
ceriamos. De ser asi, por favor, elimine toda informa-
cion que pueda revelar o sugerir la identificacion del
paciente y escriba su codigo BIFAP de colaborador asi
como el codigo NHC BIFAP del paciente en las fotoco-
Dpias.

A dia 1 de Julio de 2004 participan en el proyecto 672 médicos de familia/generales y 143 pedia-
tras de diez Comunidades Autonomas, y se dispone de datos de 1.705.677 pacientes anonimizados

(1.263.327 con informacion clinica).
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Apéndice

Consulta inversa de NHC: Volvemos a recordar los 3 pasos para el envio

1. Haga doble “clic” en el icono BIFAP que se de los datos anonimizados:

encuentra en el escritorio (una rueda dentada
gris).

Instalacion del mdédulo de exportacion.
- Exportacion.

. . - Envio.
2. Aparecera un campo que pedira la clave de

usuario y contrasefia (las mismas de OMI). ] _
Pulse el icono de la llave. En aquellos Centros de Salud donde estan parti-

cipando varios médicos y tienen instalado el pro-
3. Se mostrard una ventana en la que apare- 9grama en un solo ordenador (en la biblioteca,
cerd su nombre en la parte superior ( franja despacho de coordinacion...), la forma mas efi-
azul) y debajo observarad una serie de items e  ciente de realizar las exportaciones de los medi-

iconos. cos es utilizar la opcién “Exportacién Maulti-
4. Pulse el item “consulta NHC” ¢ el icono re- Ble”. Esta posibilidad permite reprogramar la
presentado por un libro abierto. generacion de ficheros de los colaboradores del
Centro (previa peticion de las claves de usuario y
5. Aparecerd la siguiente pantalla: contrasefia de cada uno) para el momento mas
adecuado.
¥ Consulta Inversa de NHC %]

Otra de las posibilidades de envio de los fiche-
MHC BIFAP NHC Médico Colaborador I‘OS. generados_ (aparte de V.Ia web) es por e-
r 7] mail. Este medio es aconseJabIg, en aquellos
Centros de Salud donde la conexion a Internet
es deficiente y son necesarios multiples intentos
para conseguir el envio correcto del fichero. La
o direccién a remitir el fichero es bifap@bifap.org

Esta es otra de las razones por la que consi-
deramos muy util tener una direcciéon de co-
2 [ 7l rreo electroénico, por lo que os animamos a
conseguirla a aquellos que aun no dispon-
gadis de una.

6. Entonces debe anotar en la columna de la ] .
izquierda el cédigo o cédigos que le facilitare- A dia de hoy los IREs (informes de resultados

mos a continuaciéon (uno debajo del otro) y de exportacion) los estamos enviando por e-
pulsando el botén “>>" apareceran en la co- Mmail, pero en un futuro proximo éstos podran
lumna de la derecha los correspondientes ni-  S€r consultados en nuestra pagina web por me-
meros de historia clinica del paciente en OMI,  dio de una clave personal.

y asi podra consultar la informacion que le pe-

dimos en OMI-AP.

7. Si el nimero de historia clinica obtenido no

corresponde a uno de sus pacientes, puede in- Uno de los indicadores de mayor utilidad en es-
tentar buscarlo en el Histérico de Pacientes de  tudios epidemiologicos es |la tasa de mortali-
OMI-AP. Para ello, en la barra de tareas de dad. )

OMI-AP pulsar en GESTION y en HISTORICO Dentro del proceso de validacion de datos de
DE PACIENTES. Se abre una pantalla donde, BIFAP uno de nuestros objetivos es comprobar
en la pestafia de NHC, se debe introducir el que la tasa de mortalidad en pacientes en BI-
numero de historia clinica obtenido en el paso  FAP sea comparable a la tasa de mortalidad de

anterior. Una vez localizado, hay que pasar el la poblacion espafiola.

paciente a activo para poder visualizar su his- La estimacién de la tasa de mortalidad en Es-
toria clinica. Obtenidos los datos necesarios Pafia se lleva a cabo en el Instituto Nacional
para rellenar el cuestionario, no olvide volver de Estadistica (INE) y los ultimos datos dispo-

a pasar la historia del paciente al archivo his- hibles corresponden a los afios 1998-1999.
térico. (http://www.ine.es/inebase/menul.htm#4)
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En general hemos observado que las tasas de
mortalidad en BIFAP son consistentemente infe-
riores a las de la poblacién espafiola tanto en
mujeres como en hombres.

La tasa de mortalidad en Espafia se sitla en 9,2
por cada mil personas y afio, mientras que en
BIFAP la tasa de mortalidad ajustada por edad
y sexo es 6,6 por cada mil personas y afio.

De estos datos podemos deducir que no todas
las muertes que se producen en la poblacion in-
cluida en BIFAP estan debidamente registradas
y que existe por tanto un “infrarregistro” de fa-
llecimientos cercano al 30%, siendo este por-
centaje variable en los distintos centros colabo-
radores.

Parece que un factor determinante en la magni-
tud de “infrarregistro” es la sincronizacion de la
conexion entre el centro de salud y el sistema
TIS (Tarjeta Individual Sanitaria).

Cuando analizamos las tasas de mortalidad
ajustadas en centros colaboradores antes y
después del establecimiento de esta conexidn,
éstas se incrementan a 7,7 por cada mil perso-
nas y ano. Aunque la conexion con el sistema
TIS permitiria tedricamente reducir el
“infrarregistro” casi en su totalidad, el sistema
sOlo actualiza los datos de aquellos individuos
que figuran como activos en el centro.

Es por lo tanto fundamental que cuando un in-
dividuo fallece y es dado de baja (pasa a histo-
rico) por personal del centro, se registre correc-
tamente la causa de baja como fallecimiento,
ya que si se elige otra causa distinta
(duplicado, traslado, etc.) el fallecimiento pasa-
ria inadvertido.

La conexion con TIS no permite corregir el sta-
tus de baja en pacientes ya pasados a histéri-
cos (por ej. en el caso de que el paciente
hubiese fallecido, pero estuviese registrado co-
mo baja por desplazado). Como ya hemos di-
cho, la conexion a TIS soélo actualiza los pacien-
tes que estan registrados como activos.

|\\

Para intentar paliar el “infrarregistro” de falleci-
mientos descrito en el apartado anterior, seria
recomendable cerrar la historia clinica de los
pacientes fallecidos con el episodio MUERTE-
A96 siguiendo los consejos de la Guia de Regis-
tro (Pag. 50-51).

Recordamos la importancia del registro de los
DGPs (talla, peso, tabaco y alcohol) tal y como
sefaldbamos en el nimero anterior.

A dia de hoy sélo 11 médicos utilizan el etique-
tado *INDOC (Pag. 7), por lo que os anima-
Mos a seguir este consejo.

También conviene subrayar la importancia de
introducir los datos de prescripciones en el
episodio correspondiente y NO en ACTIVIDA-
DES PREVENTIVAS PROGRAMADAS, como prac-
tica habitual.

Después de cuatro afios de continuada y plena
dedicacién al proyecto BIFAP, el Dr. Antonio
Salvador Rosa ha decidido regresar a su acti-
vidad asistencial en el Area V de Madrid como
médico de Atencion Primaria.

El grupo de personas que integramos el equipo
BIFAP queremos agradecerle su entrega, su ri-
gor, y, especialmente, su compaferismo. De
ahora en adelante seguird prestando su colabo-
racion en el proyecto como miembro del Comité
Cientifico de BIFAP. Asi mismo, damos la bien-
venida a Veronica Bryant, como nueva inte-
grante del equipo.

Desde aqui queremos agradecer una vez mas a todos los médicos la atencion
y colaboracion prestada, confiando que entre todos llevemos a buen fin este proyecto.

Como contactar:

Juan Luis Moreno Gonzalez

Teléfono: 915 967 887 / 655 662 945
Fax: 915 967 891

E-mail: jluis.moreno@bifap.org

Consejo de Redaccioén:

Verdnica Bryant Cerezo
Teléfono: 915 967 888
Fax: 915 967 891

E-mail: veronica@bifap.org
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