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RESUMEN

Introduccion: La importancia y los beneficios potenciales de introducir Patient-reported Out-
come Measures (PROMs) en los servicios sanitarios han sido ampliamente reconocidos, y son
uno de los componentes esenciales del enfoque de Atencion Sanitaria Basada en Valor (VBHC,
por sus siglas en inglés); sin embargo, la perspectiva de profesionales asistenciales, gestores y

pacientes sobre su uso y adopcion en la practica clinica de la Atencion Primaria es limitada.

Objetivo: Comprender la perspectiva de profesionales asistenciales, gestores y pacientes con
problemas de salud cronicos sobre el uso rutinario de PROMs en la Atencion Primaria de Bar-
celona, abordando tres aspectos complementarios: (i) explorar el imaginario de los profesio-
nales asistenciales, gestores y pacientes sobre sus percepciones, evaluaciones y comprension de
uso de PROMs en Atencién Primaria; (ii) identificar las creencias de los profesionales asisten-
ciales de Atencion Primaria en cuanto al uso de PROMs genéricos y especificos, y (iii) describir
las barreras y facilitadores de uso o potencial uso de PROMSs percibidos por los profesionales

asistenciales, gestores y pacientes de Atencion Primaria.

Metodologia: Estudio cualitativo de corte exploratorio-interpretativo con enfoque sociocri-
tico. Se realizaron entrevistas semiestructuradas a 47 participantes profesionales asistenciales
(15 enfermeras y 10 médicos de familia), personal gestor (9) y pacientes (11) reclutados por
muestreo intencionado de cinco centros de Atencion Primaria de Barcelona ciudad. Para el
establecimiento de los limites del muestreo se tomé como referencia los criterios de maxima
variabilidad de contextos y experiencias, ademas de la saturacion tedrica. Los principales cri-
terios de inclusion fueron: ser médico de familia o enfermera con poblacién asignada desde al
menos un afo, o ser paciente con uno o mas problemas de salud crénicos que hubiera sido
atendido al menos una vez en el ultimo afio por su profesional asistencial de referencia. Los
datos fueron garbados, transcritos y analizados mediante analisis tematico reflexivo siguiendo
las directrices propuestas por Braun y Clarke, utilizando como soporte operativo el programa
ATLAS.ti 24. El estudio cont6 con aprobacién ética del Comité de Etica de Investigacién del

IDIAP JGol y de la Fundacié La Uni6 y con consentimiento informado de los participantes.
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Resultados: Del analisis de las entrevistas a profesionales asistenciales y gestores se construye-
ron dos temas principales: (1) los PROMs como herramientas apartadas de la practica clinica
rutinaria en Atencion Primaria y (2) expectativas ambivalentes entre sus potenciales beneficios
y las resistencias a su uso. En conjunto, los resultados muestran que los PROMs se perciben
como herramientas con valor, pero escasamente integradas y poco visibles en la practica asis-
tencial. Esta distancia se acompana de una ambivalencia en su uso: mientras se reconoce su
capacidad para mejorar la atencion y reforzar la perspectiva centrada en la persona, emergen
tensiones vinculadas a su implementacion, la carga asistencial y su sentido clinico. En el caso
de los pacientes, se construyeron dos temas que articulan su experiencia en salud y el lugar que
ocupan en ella los PROMs, situados en una posicion periférica, marcada por el desconocimien-
to, la falta de retorno y su escasa conexion con la experiencia de cuidado. En conjunto, los
hallazgos sugieren que, si bien los PROMSs pueden aportar valor a la practica clinica en Atencion
Primaria, este depende de una integracion efectiva, participativa y contextualizada; de lo con-

trario, corren el riesgo de permanecer como innovaciones poco significativas.

Conclusiones: La adopcion de PROMs en Atencion Primaria, en el marco de la Atencién Sani-
taria Basada en el Valor, requiere estrategias de implementacion participativas, contextualizadas
y orientadas a la practica real. Mds que su incorporacion formal, los resultados subrayan la
necesidad de integrar estas herramientas de manera significativa, alineada con las dinamicas
del cuidado y la experiencia del paciente. Esto implica priorizar procesos de formacion, acom-
pafiamiento y codisefio que favorezcan su legitimacion por parte de profesionales y pacientes.
Asimismo, los hallazgos invitan a una reflexion critica sobre los modelos de implementacion e
integracion de innovaciones, sefialando que su integracion significativa en la practica clinica
depende menos de la imposicion organizativa que de su capacidad para ser comprendidas,

apropiadas y dotadas de sentido por quienes las utilizan.

Palabras clave: Atencion Primaria, Patient-reported Outcome Measures (PROMs), Atencion

sanitaria basada en Valor, Perspectiva paciente-profesional asistencial, Investigacion cualitativa
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ABSTRACT

Introduction: The importance and potential benefits of incorporating Patient-Reported Out-
come Measures (PROMs) into healthcare services have been widely recognized, and they cons-
titute a key component of the Value-Based Healthcare (VBHC) approach. However, the pers-
pectives of healthcare professionals, managers, and patients regarding their use and adoption

in routine Primary Care practice remain limited.

Objective: To understand the perspectives of healthcare professionals, managers, and patients with
chronic conditions regarding the routine use of PROMs in Primary Care in Barcelona, addressing
three complementary aspects: (i) to explore the imaginaries of healthcare professionals, managers,
and patients concerning their perceptions, evaluations, and understanding of PROM use in Primary
Care; (ii) to identify Primary Care professionals’ beliefs regarding the use of generic and condi-
tion-specific PROMs; and (iii) to describe perceived barriers and facilitators influencing the use

or potential use of PROMs among healthcare professionals, managers, and patients.

Methods: An exploratory-interpretive qualitative study with a socio-critical perspective was con-
ducted. Semi-structured interviews were carried out with 47 participants, including healthcare
professionals (15 nurses and 10 general practitioners), managers (n=9), and patients (n=11), re-
cruited through purposive sampling from five Primary Care centres in Barcelona. Sampling boun-
daries were guided by maximum variation in contexts and experiences, as well as theoretical sa-
turation. Inclusion criteria included being a general practitioner or nurse with an assigned patient
list for at least one year, or a patient with one or more chronic conditions who had been attended
by their reference professional within the past year. Interviews were audio-recorded, transcribed
verbatim, and analysed using reflexive thematic analysis following Bra un and Clarke’s approach,
supported by ATLAS.ti 24. Ethical approval was obtained from Comité de Etica de Investigacion

del IDIAP JGol and Fundacio La Unio, and informed consent was secured from all participants.

Results: Analysis of interviews with healthcare professionals and managers generated two main

themes: (1) PROMs as tools detached from routine clinical practice in Primary Care, and (2)
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ambivalent expectations between their potential benefits and the resistances to their use. Ove-
rall, PROMs were perceived as valuable tools, yet poorly integrated and scarcely visible in
everyday clinical practice. This gap was accompanied by ambivalence: while their potential to
enhance care and strengthen a person-centred perspective was acknowledged, tensions emerged
around their implementation, workload implications, and clinical meaningfulness. From the
patients’ perspective, two themes were constructed that articulated their health experience and
the place of PROMs within it. PROMs occupied a peripheral position, shaped by limited awa-
reness, lack of feedback, and weak connection to the lived experience of care. Overall, the
findings suggest that although PROMs may add value to Primary Care practice, this depends
on their effective, participatory, and context-sensitive integration; otherwise, they risk remaining

marginal and of limited practical relevance.

Conclusions: The adoption of PROMs in Primary Care within a Value-Based Healthcare fra-
mework requires participatory, context-sensitive implementation strategies grounded in re-
al-world practice. Beyond formal incorporation, the findings highlight the need for meaningful
integration aligned with care processes and patients’ lived experiences. This entails prioritising
training, ongoing support, and co-design processes that foster their legitimacy among profes-
sionals and patients. Furthermore, the study calls for critical reflection on innovation imple-
mentation models, suggesting that meaningful integration in clinical practice depends less on
organisational imposition and more on the extent to which these tools are understood, appro-

priated, and endowed with meaning by those who use them.

Keywords: Primary Care; Patient-Reported Outcome Measures (PROMs); Value-Based Heal-

thcare; Patient—Healthcare Professional Perspective; Qualitative Research
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1. INTRODUCCION
1.1. Planteamiento del tema

El sistema de atencion sanitaria y social de cada pais esta organizado de manera diferente y las
necesidades de la poblacion presentan diferencias segun variables como su riqueza, sus patro-
nes de morbilidad y mortalidad y los determinantes sociales de la salud. En Europa existe un
reto para los sistemas sanitarios de los paises integrantes: la progresion del envejecimiento. Esto
pone en riesgo la sostenibilidad de estos. Segun las proyecciones de Eurostat, Espafia sera en
2060 el tercer pais de la Unién Europea con mayor proporcion de personas octogenarias, por

detras de Portugal y Grecia (European Commission, s.f.).

La tendencia del progresivo envejecimiento se ha atribuido a la subida del gasto sanitario,
pero algunos estudios de economia de la salud lo matizan (de Meijer et al., 2013; Puig-Junoy,
2006). De acuerdo con Puig-Junoy (2017), el factor mas influyente del gasto sanitario y del
coste de la tecnologia no es tanto el envejecimiento de la poblacion como la incorporacion y
difusion de nuevas tecnologias sanitarias, que incrementan la intensidad y complejidad de la
atencion. Por otra parte, los datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE) muestran que
en 2014 existia un mayor porcentaje de personas con enfermedades cronicas respecto a 2009,
no solo en mayores de 65 afios sino en todos los grupos de edad. En este contexto (envejeci-
miento, enfermedades cronicas e incremento del gasto sanitario) se ha acufado el término
“cronicidad” (Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, 2013). En esta poblacion, que
envejece acumulando enfermedades crénicas, se afiade la multimorbilidad, que también esta
pasando actualmente a ser la norma mas que la excepcion (Prados-Torres et al., 2012; Violan
et al.,2014).

La calidad y la seguridad de la atencion sanitaria en Espafia han contribuido, por otra parte,
a la progresiva mejora de todos los indicadores de salud, situando al sistema sanitario espafol
entre los mejores del mundo (Prieto Santos, s.f.). Asimismo, dentro de la Unién Europea, la

situacion de Espana es destacable en términos de esperanza de vida y de resultados clinicos.
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El estado de salud percibido por la ciudadania espafiola es, en general, positivo y muestra un
valor intermedio en el contexto europeo (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
2012).

En las altimas décadas, en el sistema sanitario catalan, en particular, ha evolucionado de mane-
ra continua y exitosa, logrando una efectividad remarcable en el cuidado y atencién de los pro-
blemas agudos de salud y en el control de las enfermedades cronicas, situandolo entre las pri-
meras posiciones de los paises desarrollados (Generalitat de Catalunya. Departament de Salut,
2019). En consecuencia, el desarrollo de este sistema sanitario universal ha contribuido a la
mejora de la salud de la poblacién y ha marcado la calidad de la asistencia sanitaria recibida.
Profesionales y pacientes constituyen la base del sistema sanitario, de manera que su participa-
cion es fundamental para asegurar un sistema que, desde la investigacion e innovacion en pro-
cesos y servicios, se oriente a proporcionar a la ciudadania servicios de excelencia para cubrir

las necesidades de salud (Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, 2016).

Con respecto a la salud y la ciudadania, cabe remarcar que también se esta transformando. La
sociedad transita rapidamente hacia un modelo donde la salud es un derecho sobre el cual las
personas reclaman conseguir mejores niveles, mas implicacion en las decisiones sobre su salud,
acceso a las innovaciones sanitarias y servicios sanitarios orientados a la atencion centrada en
las personas (Atun et al., 2019; OECD, European Observatory on Health Systems and Policies,
2019). Es decir, reclaman una posicion central en su propia atencion sanitaria y un liderazgo
que, en el menos exigente de los casos, es compartido con los profesionales (European Com-
mission, 2012). Los pacientes han dejado de ser meros receptores de la atencion sanitaria para
convertirse en una pieza clave dentro del sistema sanitario, de tal manera que cada vez mas
la politica sanitaria y su estrategia de implantacion se planifica y ejecuta hacia y en torno a las
necesidades, preferencias, valores e intereses de las personas atendidas (Chewning et al., 2012;
Sacristan et al., 2016; Soto Alvarez, 2006).

Esta mayor implicacién de los pacientes y de sus familias en los cuidados de la salud condicio-
na tanto la definicion de lo que constituye una necesidad médica como la demanda de los
servicios de salud. Algunas de estas demandas aparecen recogidas en la Declaracion de
Barcelona de las Asociaciones de Pacientes del anio (Foro Espafiol de Pacientes, 2003) y en la
Agenda Politica y Social del Foro Espafiol de Pacientes (Foro Espafiol de Pacientes, s.f.). Esta
declaracion proclama la necesidad de una informacion de calidad en temas sanitarios a las
personas atendidas, la conveniencia de que las decisiones en atencion sanitaria se centren y

giren en torno a estas y su participacion activa a la hora de decidir la politica sanitaria del pais.

Ademas, dentro de este escenario, las organizaciones sanitarias a nivel global estin sometidas

cada vez mas a la presion de demostrar como afiaden valor a través de la actividad que rea-
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lizan (Nufio-Solinis et al., 2019). Tradicionalmente, los criterios para evaluar procedimientos
sanitarios se basan fundamentalmente en herramientas e indicadores clinicos como son pre-
sion arterial, colesterol, hemoglobina glicosilada, antigeno prostatico especifico, entre otros.
Estos indicadorese estan en el centro del trabajo de los profesionales asistenciales y se basan
en los conocimientos de la enfermedad y en las técnicas y procedimientos asistenciales de las
guias clinicas y de los cuadros de mando habituales de gestion: estancia media, indice de
cirugias por consulta, indice de consulta de revisiéon por primera consulta, tiempo de espera
hasta cirugia e incluso el tiempo-aguja para el ictus (SEDISA, 2018). Medir es lo que real-
mente nos ayuda a avanzar, a discernir si vamos por el buen camino o, por el contrario, es-
tamos recorriendo uno equivocado. Pero todas estas mediciones parecen estar muy lejos de
las personas, olvidan la valoracion de lo que han vivido estas, sus creencias y marcos refe-
renciales, asi como la valoracion subjetiva de la mejora de su salud, cuyas principales preo-
cupaciones son los resultados tangibles que afectan a su calidad de vida: ¢Cuanto dolor
sentiré después de la cirugia?, ;Podré volver a trabajar y cuidar de mis hijos/as?, ¢;Podré seguir

comprando y vivir de forma independiente?

Por lo tanto, se puede decir que hasta ahora la atencion sanitaria se ha basado principalmen-
te en la evaluacion de la seguridad, la eficacia, la efectividad y la eficiencia de la practica
médica, aunque recientemente se esta reconociendo la importancia del resultado global del
proceso asistencial sobre las personas (NHS, 2019; Barrubés et al., 2019). La mejora de los
resultados en salud que importan a los pacientes es un aspecto clave que requiere una reorien-
tacion estratégica y avances en su implementacion y evaluacion. Hay pocas organizaciones
sanitarias en el mundo que sigan y evaluen los resultados que importan a los pacientes. Com-
prender las percepciones subjetivas de los pacientes en relacion a su enfermedad y los trata-
mientos administrados es de gran utilidad para lograr disponer de un Sistema Nacional de
Salud (SNS) mas orientado al paciente y de mayor calidad asistencial, lo que redundara en
una mejora global de salud y el bienestar de la ciudadania, objetivo final de cualquier sistema

sanitario.

En este contexto, emerge un creciente interés por el modelo de Atencion Sanitaria Basada en
Valor, mas conocido por su denominacion en inglés Value Based Healthcare (VBHC), impul-
sado por Michael Porter (2009, 2010), que propone reorientar los sistemas sanitarios hacia la
generacion de resultados que realmente importan a las personas en relacion con los recursos
empleados. Este enfoque implica transformaciones estratégicas, organizativas y clinicas, situan-
do en el centro la medicion y mejora de los resultados en salud desde la perspectiva del pacien-
te (Nuno-Solinis et al., 2019). Se trata de un modelo que apuesta por una atencién centrada en
las necesidades de las personas y la optimizacion de los procesos asistenciales (Porter & Lee,
2016). Sin embargo, el desafio de ofrecer mejores resultados para los pacientes en el camino

hacia la transiciéon de valor no es facil.
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La presente tesis se enmarca en este paradigma y se centra especificamente en torno a los re-
sultados en salud (PROs, del inglés Patient-Reported Outcomes) segiin perspectivas de profe-

sionales asistenciales, gestores y pacientes.

1.2. Estructura de la tesis

Estructuralmente, esta tesis se articula en tres partes diferenciadas: una primera parte teérica
y conceptual, que procede de la revision de la literatura y analisis del estado del fenémeno a
estudiar; una parte metodoldgica, donde se concretan todos los aspectos estratégicos, técnicos,
legales y éticos relativos a como se han obtenido y procesado los datos, y, por dltimo, una
parte empirica, donde se da respuesta a la pregunta de investigacion a partir del significado

que ha emergido de los hallazgos.

En la primera parte, el propésito es examinar y justificar con la evidencia cientifica disponible el
interés por el modelo VBHC y las razones por las que se ha considerado importante la investiga-
cion en relacion a los PROMs. Para ello, se ha llevado a cabo una revision de la literatura que ha
ayudado a contextualizar la situacion respecto al uso de PROMs en la practica clinica asistencial,
concretamente en el ambito de la Atencion Primaria de Barcelona. Seguidamente, a partir de ese
desarrollo conceptual, en los capitulos 3 y 4, se justifica la investigacion, formulando la pregun-
ta de investigacion operativizada en forma de objetivos. En el capitulo 5, relativo a la metodolo-
gia, se describe el conjunto de estrategias metodologicas y métodos, y en los capitulos 6 y 7, la
recogida de datos y el analisis utilizado para poder dar respuesta a los objetivos planteados,

haciendo hincapié en garantizar el rigor y ética durante el proceso de investigacion.

1.3. Marco tedrico y conceptual

1.3.1. Value Based Health Care (VBHC)-Atencion Sanitaria Basada
en Valor: fundamentos y evolucion

Durante muchos afos, la evaluacion de las organizaciones sanitarias se ha basado principal-
mente en la cantidad de servicios prestados como medidor del éxito de un sistema sanitario
(y, consecuentemente, el pago por proceso), una atencion reactiva y escasos analisis de resul-
tados obtenidos desde el punto de vista de los pacientes. Sin embargo, esta perspectiva ha ido
cambiando con el tiempo. En la década de 1960, el psicélogo Carl Rogers fue el primero en
emplear la expresion centrado en la persona en el ambito de la psicoterapia (aunque ya en la
década de 1950 se habia utilizado la expresion centrado en el cliente) (citado en Arnold 2014).
Décadas mas tarde, en 2006, Michael Porter y Elisabeth Teinsberg, en su libro Redifining
Health Care: Creating Value-based Competition on Results (Porter & Teisberg, 2006), mar-

caron el inicio de una nueva etapa en la atencion sanitaria al situar a los pacientes -y aquello
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que ellos consideran valioso- en el nucleo de la practica clinica. Desde entonces, el modelo
VBHC o Atencion Sanitaria basada en Valor se ha consolidado como un nuevo paradigma
de gestion clinica (Marzorati & Pravettoni, 2017). Porter y Teisberg (2006) definieron el mo-
delo VBHC como la “identificacion del valor efectivo entregado al paciente, siendo este la
relacion entre los resultados relevantes para pacientes y los costes asociados a todo el proceso

asistencial del paciente”.

El enfoque que plantean Porter y Teisberg es la base sobre la que descansa lo que probable-
mente esté llamado a transformar los sistemas de salud actuales. El modelo VBHC apuesta por
una atencion centrada en las necesidades de las personas y optimizacion de los procesos asis-
tenciales (Porter & Lee, 2016). Comprender qué es lo que realmente tiene valor para los pa-
cientes y asegurar una adecuada coordinacion entre los profesionales asistenciales y el conjun-
to del sistema de salud constituye la base para ofrecer una atenciéon de mayor calidad y con
costes controlados (National Quality Forum, 2013). El modelo VBHC responde, ademas, a los
retos derivados del envejecimiento poblacional y del aumento de las enfermedades cronicas. Su
enfoque innovador situa al paciente y su estado de salud en el centro del proceso asistencial,
tomando en cuenta lo que es significativo para la propia persona mediante el uso de Medidas
Reportadas por el Paciente o Patient-Reported Measures (PRMs). Uno de los principales de-

safios del modelo VBHC radica en la seleccion y recopilacion de PRMs.

Desde esta perspectiva, nadie pone en duda que se tenga que hacer aquello que aporta valor.
Asimismo, el término “Valor” (desarrollado en el siguiente apartado) y sus distintas interpre-
taciones ocupan un lugar central en la gestion y en las politicas sanitarias a nivel internacional,
consolidandose como un eje estratégico ineludible para la redefinicion de los sistemas de salud
y para afrontar los desafios que estos enfrentan. No obstante, el eje del debate se centra en
determinar para quién se produce dicho valor. El modelo conceptual propuesto por Porter

(2010) plantea que el valor debe concebirse desde la perspectiva del paciente.

Asimismo, se detallan las cuatro premisas fundamentales que sustentan el marco teérico desa-
rrollado por Porter y Teisberg (2006), las cuales orientan la transformacion de los sistemas

hacia un enfoque basado en la creacion de valor:

1. El valor se crea en la interaccion entre los pacientes y familiares y los equipos profesionales.

2. El valor se mide considerando los resultados que importan a los pacientes y los costes
derivados de todo el proceso asistencial.

3. La creacion de valor es una tarea de equipo, y las estructuras y los cambios organizativos deben
permitir que los profesionales adopten practicas colaborativas centradas en el paciente.

4. Todos los pacientes se benefician de los protocolos, aunque ninguno se adapte a la perfec-

cion a las necesidades individuales de cada paciente.
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A pesar de que el modelo VBHC, como se ha dicho, sitta al paciente en el centro del sistema, di-
versos expertos (Nufo-Solinis et al., 2019) subrayan la relevancia de incorporar la perspectiva de
otros actores clave, como los profesionales de la salud, las organizaciones y servicios sanitarios, la
industria farmacéutica, otros proveedores y la sociedad en general. En este sentido, dichos expertos
mencionan que la transformacion efectiva del sistema se produce en la medida en que los cambios
impulsados desde los profesionales de base (enfoque bottom-up) se articulen con las transforma-
ciones provenientes de los ambitos politicos o corporativos (enfoque top-down). Ademas, afaden
que las iniciativas emergentes desde la practica profesional tienen una mayor capacidad de arraigo
y aceptacion entre los equipos sanitarios, aunque requieren del respaldo politico e institucional que

legitime y potencie la innovacion generada desde cada ambito (Nufio-Solinis et al., 2019).

En esta linea para impulsar el cambio hacia el valor, el marco propuesto por Porter y Teisberg
(2006) introduce seis elementos clave e interrelacionados en los sistemas sanitarios, que se
describen a continuacién y se muestran en la Figura 1. Estos elementos son interdependientes
y se refuerzan mutuamente. Los autores explicitan que el progreso sera mayor si se avanzan
varios componentes al mismo tiempo.

A continuacion se resumen los seis elementos mencionados:

1. Organizar la atencion en Unidades de Practica Integrada (UPI): modelo organizativo de
atencion sanitaria centrado en el paciente y su condicion médica, que reemplaza la estructu-
ra tradicional basada en especialidades aisladas. En una UPI, un equipo multidisciplinario
coordina de manera continua todo el ciclo asistencial, abordando tanto la enfermedad prin-
cipal como sus complicaciones y aspectos asociados. Ademas, promueve la participacion
activa del paciente y su familia mediante educacion, prevencion y apoyo conductual. Este
enfoque busca optimizar los resultados en salud y la eficiencia mediante la colaboraciéon

constante, la revision del desempefio y la mejora continua de los procesos clinicos.

2. Medir los resultados y costes por paciente: constituye un elemento esencial para mejorar la
atencion sanitaria y aumentar el valor en salud. Este enfoque parte del principio de gestion
de que el progreso solo es posible cuando los equipos evaltan su desempefio a lo largo del

tiempo y lo comparan con el de otras organizaciones.

La principal aportacion del modelo VBHC es tratar de orientar la practica asistencial hacia
aquellas actividades que generen los mejores resultados en salud, denominados en inglés
outcomes, que sean relevantes para el paciente y por cada unidad de gasto producida, lo que
hace que se genere valor (Barrubés et al., 2019; Porter, 2010). Asimismo, el modelo pone
énfasis en el resultado global del conjunto del proceso asistencial realizado sobre las personas
para una condicion médica concreta, estableciendo una jerarquia de outcomes en tres niveles

(tiers) y dos subgrupos dentro de cada uno (Figura 2):
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1. Organizarse
en unidades

de practica integrada

\'\

2. Medir resultados
y costes
por paciente

5. Impulsar
centros de

A

excelencia

4. Integrar la asistencia 3. Avanzar hacia
entre distintos modelos de pago
centros y niveles agrupados

6. Crear una plataforma tecnoldgica facilitadora

Figura 1. Los seis elementos del modelo conceptual de VBHC de Porter y Teisberg (2006).

Fuente: Modificada a partir de Porter y Lee (2013).

® Nivel 1. Estado de salud alcanzado o conservado: los pacientes se preocupan, por supues-
to, por las tasas de mortalidad, pero también estan interesados en su estado funcional. Un
ejemplo claro se da en el contexto del tratamiento del cancer de prostata, donde las tasas
de supervivencia a cinco afios suelen superar el 90%, por lo que los pacientes tienden a
centrarse mas en la calidad del desempefio de sus proveedores en resultados funcionales
esenciales, como la continencia y la funcion sexual, areas en las que se observa una mayor
variabilidad entre los distintos proveedores.

® Nivel 2. Proceso de recuperacion: unas altas tasas de reingreso y las “idas y venidas” a
servicios de urgencias pueden no afectar realmente a la supervivencia a largo plazo, pero
resultan costosas y frustrantes tanto para pacientes como para proveedores. Del mismo
modo, la incomodidad experimentada durante la atencion y la eficiencia en la satisfaccion
de las necesidades del paciente son factores importantes. Al evaluar los resultados de ma-
nera integral, se observa de manera consistente una mejora en los mismos.

® Nivel 3. Sostenibilidad de la salud recuperada: la medicion del conjunto completo de resul-
tados relevantes para los pacientes resulta indispensable para atender de manera mas efec-

tiva sus necesidades. Asimismo, constituye una de las herramientas mas eficaces para la
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Nivel 1

Estado de salud

Supervivencia

!

recuperacion

alcanzado
Estado de salud o recuperacion
Tiempo hasta recuperar el estado de salud y/o regresar
a la normalidad en las actividades de la vida diaria
Nivel 2 I
Proceso de

Efectos de la atencidn o el proceso de tratamiento
(p-ej.: molestias, complicaciones, efectos adversos,
errores y sus consecuencias)

Nivel 3

Sostenibilidad
de la salud

Sostenibilidad de la salud o recuperacion y
naturaleza de las recurrencias

!

Consecuencias a largo plazo del proceso asistencial
(p.€j.: enfermedades inducidas por el cuidado)

Recurrencias

Enfermedades
inducidas por
el cuidado

Figura 2. Jerarquia de outcomes en tres niveles.
Fuente: Adaptada de Porter (2010).

reduccion de los costes en la atencion sanitaria. Cuando los resultados funcionales de Nivel 1

mejoran, los costes tienden a disminuir de forma inevitable; de manera analoga, las mejoras

en cualquier resultado de Nivel 2 o 3 también conducen a una reduccién de los costes.

Para identificar el conjunto de dimensiones de resultados, un enfoque ttil que propone Porter

(2010) es trazar el ciclo de atencion para la condicion médica que se pretende examinar. La ca-

dena de valor de la prestacion de cuidados (Care Delivery Value Chain [CDVC]), ilustrada en la

Figura 3, sirve como herramienta para delinear de manera integral todas las actividades y proce-
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sos implicados en la atencion sanitaria. Esta cadena resalta el ciclo completo de atencion junto
con las diversas entidades o unidades involucradas. Contar con un mapa exhaustivo del ciclo
asistencial facilita una identificacion sistematica de las dimensiones de resultados relevantes, asi
como la determinacion precisa de los momentos y lugares en que deben realizarse las mediciones.
Ademas, la CDVC no solo contribuye a la definicion de las dimensiones y métricas, sino que
también posibilita la asociacion directa entre dimensiones especificas de resultados y los
procesos de atencion que las generan. Por tanto, la relacion entre la CDVC y los resultados

es fundamental para guiar los esfuerzos de mejora continua en la calidad de la atencion.

Disenar esta cadena de valor en un proceso asistencial desde diferentes ambitos no es tarea
facil, pero expertos en consultoria como son los autores Barrubés et al. (2019) proponen un

proceso estructurado de siete pasos para llevarlo a cabo.

3. Pasar a pagos agrupados (bundled payments) por ciclos de atencion: pagos disefiados para
cubrir el ciclo completo de atenciéon por condicion médica o poblacion especifica, alineando
la remuneracion con lo que el equipo puede controlar y promoviendo la eficiencia y la me-
jora de resultados. Ejemplos de este tipo de pagos son la atencién general para condiciones
cronicas durante un periodo definido (generalmente un afio) o la atenciéon primaria y pre-

ventiva para una poblacion especifica de pacientes (p. €j., nifios sanos). Modelos bien estruc-

Conocimento: Competencias profesionales, mejora procesos, tecnologia disponible,

mediacion y evolucion de resultados

Informacion: Informacién y asesoramiento al paciente, decisiones compartidas
educacion sanitaria pre-intervenciones, cumplimento del paciente
Medidas: Pruebas in vitro, diagnéstico por imagen, test funcionales,
registro de constantes, etc.
Acceso: Tiempos de respuesta en consulta, laboratorio, programacion cirugia,
consultas a distancia, a domicilio, etc.
Outcomes
relevantes para
Monitorizacion Diagnéstico Oreparacion Recuperacion Seguimiento y el paciente
y prevencion y tratamiento y rehabilitacion monitorizacion
Anamnesis
Screening Test especificos Preparacion Cuidados en Monitorizacién de
Identificacion Interpretacion del equipo hospitalizacion la evolucion del
factores de resultados Planificacion o ambulatorios paciente y del
de riesgo Interconsultas de recursos Cuidados de cumplimiento
Programas Plan Prescripcion de rehabilitacion del tratamiento
de prevencion de tratamineto medicamentos Ajuste del Modificacién
Realizacion de tratamiento estilos de
procedimientos Preparacion del vida

alta del prceso

Figura 3. Modelo de disefio de la Cadena de Valor del Proceso Asistencial.
Fuente: Adaptada de Porter (2010).
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turados incluyen ajustes por gravedad, garantias de atencion, limites de riesgo financiero y

reporte obligatorio de resultados.

Integrar los sistemas de atencion: con el objetivo de lograr una integracion real del sistema,
este elemento trata de dar la oportunidad para mejorar el valor de la atencion sanitaria a me-
dida que los proveedores integran sus sistemas con el fin de eliminar la fragmentacion y la
duplicacion de la atencion y de optimizar los tipos de servicios prestados en cada centro o uni-
dad. Las organizaciones deben afrontar cuatro conjuntos de decisiones interrelacionadas: defi-
nir el alcance de los servicios, concentrar el volumen asistencial en un menor nimero de ubica-
ciones, seleccionar la localizacion adecuada para cada linea de servicio e integrar la atencion
de los pacientes a través de los distintos servicios/unidades. No obstante, la redistribucion de la
atencion continda siendo un reto significativo, debido a la tendencia predominante entre los

proveedores a mantener las estructuras existentes y salvaguardar sus espacios de competencia.

. Impulsar centros y unidades de excelencia por la geografia: si se desea aumentar sustancial-

mente el valor de la atencion a gran escala, los proveedores de alto desempefo en determinadas
condiciones médicas deben atender a un nimero mucho mayor de pacientes y ampliar su al-
cance mediante la expansion estratégica de UPI de excelencia. La expansion geografica de las
UPI se articula mediante dos modelos complementarios: el modelo hub-and-spoke, que com-
bina un centro principal para atencion compleja con sedes satélite para atencion menos com-
pleja, y la afiliacion clinica, basada en alianzas con proveedores locales que utilizan sus insta-
laciones bajo supervision de la UPI matriz. Ambos modelos permiten ampliar
significativamente la cobertura de pacientes, mejorar la eficiencia y reducir costes, al tiempo
que mantienen o mejoran la calidad de los resultados. Experiencias de referencia, como las de
los centros hospitalarios de MD Anderson, la Cleveland Clinic y Vanderbilt (Porter & Lee,
2013), muestran que la expansion estratégica basada en valor permite optimizar recursos,
aprovechar fortalezas locales y aumentar la capacidad de atencion sin duplicar infraestructura

innecesaria, constituyendo un enfoque sostenible y centrado en el valor de la atencion sanitaria.

. Crear una plataforma tecnologica facilitadora: los cinco componentes anteriores de la agenda

de valor se potencian de manera decisiva gracias a este sexto elemento. Historicamente, los
sistemas de tecnologia de la informacion en salud han estado fragmentados por departamen-
to, ubicacion, tipo de servicio y tipo de dato. Una plataforma tecnoldgica informatica ade-
cuada puede facilitar la interaccion entre las distintas partes de una UPI , permitir la medicion
y nuevos enfoques de reembolso y articular los componentes de un sistema de atencion bien
estructurado. Para ello, debe cumplir seis requisitos esenciales: 1) debe centrarse en el pacien-
te; 2) usar definiciones de datos comunes; 3) proporcionar cobertura integral de los datos del
paciente; 4) contar con accesibilidad de la historia clinica; 5) disponer de plantillas y sistemas

expertos por condicion médica, y 6) facilidad de extraccion de informacion.
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En consonancia con estos seis elementos, en la literatura gris se han descrito aproximadamen-
te 30 ejemplos de buenas practicas en la implementacion del modelo VBHC. No obstante, cabe
destacar los Paises Bajos (van der Nat, 2022), donde se ha ampliado esta agenda estratégica
hacia el modelo VBHC incorporando cuatro elementos adicionales identificados y en los que
actualmente estan trabajando sus proveedores sanitarios. En primer lugar, los proveedores
sanitarios deben establecer un enfoque sistematico para la mejora de la calidad basada en el
valor. En segundo lugar, el concepto de valor debe integrarse en la comunicacion con el pacien-
te. En tercer lugar, es preciso invertir en una cultura organizativa orientada a la generacion de
valor. Y, en cuarto lugar, se deben desarrollar plataformas de aprendizaje para los profesionales

asistenciales basadas en los resultados en salud de los pacientes.

Teniendo en cuenta todos los elementos descritos, en resumen, el modelo VBHC hace refe-
rencia a unos beneficios (Figura 4) y una atencion de calidad a escala técnica, clinica y hu-
mana, que pretende garantizar los mejores resultados clinicos, y donde la toma de decisiones
esta basada en la eficacia, efectividad, eficiencia y datos e informacion objetiva que hayan
demostrado valor afiadido y permita la toma de decisiones compartida (Caro-Mendivelso et
al., 2019).

1.3.1.1. La concepcion de “Valor” en salud: aproximaciones conceptuales

Ante todo, se debe partir de la definicion de “Valor” y darle el significado que corresponde al
término desde una perspectiva genérica para poder comprender el significado que adopta en
la presente investigacion, en el ambito de la salud y, en particular, en los sistemas sanitarios y

en la ciudadania.

Pacientes Profesionales Financiadores Proveedores Sociedad
e Mejora * Mayor satis- e Mejor control ¢ Financiacién ¢ Reduccién
de resultados faccion de de costes segun de costes
en salud pacientes e Disminucion resultados de atencion
* Menores * Mayor de riesgos en pacientes sanitaria
costes eficiencia e Mejora
de grado de
salud de la
poblacion

Figura 4. Resumen grafico de beneficios del modelo VBHC.
Fuente: Modificada de Lépez Heras (2023).
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El fil6sofo griego Aristoteles se preocupaba por la manera de lograr una sociedad justa, al
mismo tiempo que trataba temas econémicos relacionados con la justicia. Se dice que Aris-
toteles hace las primeras reflexiones y la distincion entre los conceptos de valor y precio,

desde la perspectiva de valor de uso y valor de cambio, como se aprecia en la siguiente cita:

“Toda propiedad tiene dos usos que le pertenecen esencialmente, aunque no de la
misma manera: el uno es especial a la cosa, el otro no lo es. Un zapato puede a la
vez servir para calzar el pie o para verificar un cambio. Por lo menos puede hacerse
de él este doble uso. El que cambia un zapato por dinero o por alimentos con otro
que tiene necesidad de él, emplea bien este zapato en tanto que tal, pero no segun
su propio uso, porque no habia sido hecho para el cambio” (Sanchez-Serna & Arias-
Bello, 2012).

Con esta cita, Aristoteles hace una clara diferenciacion entre el valor de uso y el valor de cam-
bio, sin estar hablando de valor o de precio, por lo que es importante entender el contexto en
que lo hace, ya que su énfasis esta puesto en las distintas maneras de adquirir bienes que tienen
las personas, una de las cuales es el intercambio. Lo que hay detras de esta aproximacién a los

conceptos de valor y precio es una forma de regular la justicia por las relaciones comunes entre
la ciudadania (Sanchez-Serna & Arias-Bello, 2012).

Etimologicamente, “Valor” proviene de la palabra latina valere, que significa “ser fuerte” y
de donde proviene el verbo “valer”. Lleva el sufijo —or que indica efecto o resultado. En la
actualidad, entre todas sus acepciones encontramos la que explica que este es el “grado de
utilidad o aptitud de las cosas para satisfacer las necesidades o proporcionar bienestar o
deleite” (Real Academia Espafiola, s.f.). Haciendo una lectura de la citada definicion y par-
tiendo de los 13 significados que tiene la palabra segiin la Real Academia Espanola, puede
interpretarse que el término es muy flexible y, por ello, esta presente en multiples ambitos (p.
ej., el ambito de las artes-pintura, ambito mercantil-econémico, ambito de calidad, entre
otros). Es por tal motivo que este gran abanico de acepciones dificulta todavia mas su defi-

nicion concreta en salud.

Se trata de un término cuya concepcion esta muy presente en la gestion y la politica sanitarias a
nivel internacional, presentandose como un desafio central y una via ineludible para redefinir los
sistemas de salud y abordar los retos existentes. El uso y definicion del concepto “valor” se ha
adoptado con enfoques divergentes, unos para transmitir los principios humanistas que sustentan
los sistemas de salud (European Commission, 2019), mientras que otros emplean el término para
referirse a la reduccion de costes y la eficiencia general del proceso (Hurst et al., 2019). Por lo
tanto, la definicion de “valor” puede ser subjetiva y aquello que se considera valioso puede dife-

rir entre paciente, clinicos, proveedores de salud, clase politica o la industria.
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Resultados relevantes para el/la paciente
VALOR (Meta: los mejores resultados para el/la paciente)

en salud

Coste global para conseguirlo
(Meta: sostenibilidad del sistema)

Figura 5. Ecuacién de Valor segun Porter, 2010.
Fuente: elaboracién propia.

Segun Porter, “ Value” (en castellano: “Valor”) se define como la calidad de la atencién lograda
(numerador) dividida por el coste! de la atencion (denominador) (Porter, 2010). En otras pal-
abras: “qué resultados en términos de salud se han obtenido y qué ha costado conseguirlos”

(Figura 5).

De manera pragmatica, el valor puede considerarse como los resultados de salud del paciente
logrados por délar gastado (en términos estadounidenses). Como tal, el valor se crea a través
de la calidad de la atencion ofrecida a los pacientes y no unicamente por el volumen de servicios
brindados (Institute for Healthcare Improvement, s.f.). Si el valor mejora, pacientes, pagadores
y proveedores pueden beneficiarse, mientras que la sostenibilidad econémica de la salud au-

menta el sistema de atencion.

La pregunta que queda abierta en torno a la ecuacion de Porter desde los origenes del modelo
VBHC es como calcular un unico valor del numerador que sintetice la informaciéon que se
propone recoger desde la perspectiva de los pacientes. Para el denominador, no existe un con-
junto estandar de resultados econémicos relacionados con la atencion (EROs, del inglés Eco-
nomic-Related Outcomes) (Garcia-Lorenzo et al., 2024a) por patologia, asi como tampoco una
homogeneizacion de las contabilidades analiticas que permitan calcular cifras que sean trans-
parentes y comparables. Por lo tanto, hasta ahora, la definicion del valor de la atencion sani-
taria sigue siendo ambigua y se acerca mds a un marco tedrico que a una herramienta util para

tomar decisiones (Garcia-Lorenzo et al., 2024a; Tsevat & Moriates, 2018; van Staalduinen et al.,

! Coste: puede referirse al coste financiero acumulativo desde una perspectiva particular o al coste total.

A. El coste financiero acumulativo estima los gastos de atencion de los pacientes, incluidas las visitas al hospital,
los medicamentos, los servicios auxiliares y la rehabilitacién (Porter, 2010). El coste financiero acumulado no
incluye costes no financieros como coste de oportunidad, tiempo perdido, ansiedad, etc. El coste financiero acu-
mulativo puede estimarse desde varias perspectivas: i) Perspectiva del pagador: estima los costes de atencion
médica para un pagador, generalmente un tercer pagador, como una aseguradora o una agencia gubernamental.
ii) Perspectiva hospitalaria: estima los costes directos e indirectos de un hospital o sistema hospitalario. iii) Pers-
pectiva del paciente: estima el coste financiero directo e indirecto para el paciente. B. El coste total incorpora los
costes directos del paciente y del sistema, los costes de oportunidad y los costes posteriores del dafio (incluidos
los costes de medicacion, tiempo, ansiedad y dafio clinico) (Institute for Healthcare Improvement, s.f.; Zafar,

2016).
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2022). El desafio radica en interpretar conjuntamente los resultados en salud y los EROs en el
modelo VBHC, es decir, estimar e interpretar una cifra de la ecuacion de valor sugerida por
Porter (2010). Esta cifra deberia permitir alcanzar una evaluaciéon comparativa holistica entre
las organizaciones sanitarias y un pago basado en valor. Recientemente se ha propuesto un
método para desagregar el numerador de la ecuacion de valor (Garcia-Lorenzo, et al., 2024b),
definiéndolo como un indicador compuesto basado en la suma ponderada de los Patient-Cen-
tered Outcomes (PCOs). En cuanto al denominador, las diferencias en la medicion del uso de
recursos y en la estimacion de costes unitarios dificultan las comparaciones rigurosas (Garcia-
Lorenzo et al., 2024a). El Sistema de Coste por Paciente de Osakidetza (del Pais Vasco) cons-
tituye una iniciativa con potencial para mejorar la comparabilidad a nivel nacional e interna-
cional (véase la Guia para la Implementacion de asistencia sanitaria basada en valor, Sociedad
Espafiola de Calidad Asistencial 2025). En esta linea, un trabajo en curso (Garcia-Lorenzo et
al., 2024c) busca desarrollar una prueba de concepto que permita operacionalizar e interpretar

la ecuacion de valor.

Siguiendo con Porter, este autor sefiala que la mejora del valor es la mejor manera de impulsar
el progreso del sistema. Para reducir los costes, el mejor enfoque suele ser gastar mas en algunos
servicios para reducir la necesidad de otros. Aunque, cabe sefnalar, Porter afiade que la reduccion
de costes sin tener en cuenta los resultados logrados es peligrosa y autodestructiva, lo que lleva

a falsos “ahorros” y potencialmente limita la atencion eficaz (Porter, 2010).

Con la intencion de medir el valor, la prestacion de atencion sanitaria involucra numerosas
unidades organizativas, que van desde hospitales hasta Atencién Primaria y sociosanitaria.
La unidad adecuada para medir el valor debe abarcar todos los servicios o actividades que
determinan conjuntamente el éxito en la satisfaccion de un conjunto de necesidades de los
pacientes. Estas necesidades estan determinadas por la condicion médica del paciente, defi-
nida como un conjunto interrelacionado de circunstancias médicas que se abordan mejor de
manera integrada. La definicion de una patologia incluye las afecciones asociadas mas co-
munes, lo que significa que la atencion de la diabetes, por ejemplo, debe integrar la atencion
de afecciones como hipertension, enfermedad renal, enfermedad de la retina y enfermedad

vascular, y ese valor debe medirse para todo lo incluido en ese cuidado (Porter & Teisberg,
2006).

En el caso de pacientes con multiples condiciones médicas, el valor debe medirse para cada
condicion, con la presencia de las otras condiciones utilizadas para el ajuste de riesgo. Este
enfoque permite comparaciones relevantes entre los resultados de los pacientes, incluidas las
comparaciones de la capacidad de los proveedores para cuidar a pacientes con enfermedades
complejas. La organizacién actual, estructura y sistemas de informacién de la prestacion de

asistencia sanitaria hace que sea un desafio medir (y entregar) valor. Pero la mayoria los pro-
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veedores no lo hacen; tienden a medir solo lo que se puede controlar directamente en un in-
tervencion particular y lo que es facil de ser medido, en lugar de lo que importa para los re-

sultados.

Segun el Expert Panel on Effective Ways of Investing in Health (European Commission, 2019),
el concepto “valor”, entendido desde la perspectiva limitada de Porter, ha terminado por con-
vertirse en un término de moda asociado a enfoques de gestion orientados al proveedor. Esta
vision no puede considerarse representativa de un modelo integral de atencion sanitaria cen-
trado en el paciente, ya que omite dimensiones clave como la equidad. Desde una vision euro-
pea, el término “valor” se estructura en torno a cuatro pilares fundamentales que conforman
la base de una atencion sanitaria guiada por valores y abarca los siguientes cuatro elementos

para una asistencia sanitaria basada en valores (Figura 6):

® Valor personal: lo que significa que una persona reciba la atencion adecuada. El sistema
debe preguntarse si la atencion que se esta brindando cumple con necesidades y expectativas
de los pacientes, asi como plantearse si las necesidades y expectativas incluiran resultados
clinicos objetivos (p. €j., presion arterial mas baja) o resultados subjetivos (p. €j., poder jugar
al golf o jugar con los nietos).

® Valor técnico: en relacion con los mejores resultados asequibles con los recursos disponibles
para todas las personas que necesitan mitigar la inequidad. Cabe preguntarse cuales son los

resultados (paciente, poblacion y proceso) entregados por una intervencion y cudles son los re-

Value(s)-based healtcare

Personal value

Technical value

Allocative value
Societal value

Figura 6. Los cuatro pilares para una asistencia sanitaria basada en valor en Europa.

Fuente: Defininig value in “Value-based healthcare”. Opinion by Expert Panel on effective ways of investing in Health (EXPH). Euro-
pean Commission, 2019.
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cursos (dinero, tiempo, espacio...) necesarios para lograr esos resultados. Ademas, se debe
plantear el valor absoluto de una intervencion y considerar el valor relativo, que ayudara
en la identificacion y utilizacion de intervenciones de mayor valor, asi como la desinversion
de intervenciones de menor valor.

® Valor de asignacion: se refiere a la distribucion 6ptima entre las poblaciones de pacientes.
¢Cual es la mejor manera de asignar los recursos finitos de uno (dinero, tiempo, espacio,
carbono) para satisfacer las necesidades de toda la poblacion ante la cual es responsable?
También es necesario tener en cuenta como equilibrar las necesidades de la persona (p. ej.,
el valor personal) y la poblacion: no todos podran obtener todo lo que desean, y en este caso
es esencial un didlogo abierto y honesto con la poblacion atendida.

® Valor social: se refiere al valor intrinseco de la buena salud como habilitador para parti-
cipar en la sociedad y la solidaridad como contribuyente a la cohesion social de individuos

iguales.

En este marco europeo de definicion del valor en salud, la Agencia de Qualitat i Avaluacio
Sanitaries de Catalunya (AQuAS), en representacion del Departament de Salut dentro de la red
European Regional and Local Health Authorities (EUREGHA), identificé una oportunidad
estratégica para posicionar el sistema sanitario catalan como referente en la implementacion

de modelos sanitarios basados en valor (Caro-Mendivelso et al., 2019).

En este contexto, durante el afio 2019 se organiz6 un taller con la participacion de lideres y cola-
boradores implicados en iniciativas de este tipo en Catalufia, junto con pacientes y representantes
del Servei Catala de la Salut* (CatSalut) y del Departament de Salut. El objetivo fue avanzar hacia
una definiciéon compartida de atencion sanitaria basada en valor, en sintonia con las propuestas
europeas (Caro-Mendivelso et al., 2019). La definicién que surgi6 de este encuentro describe un
modelo asistencial centrado en el paciente, que da prioridad a sus necesidades y a los resultados
que considera relevantes —como la calidad de vida o el estado de salud asociado a su enfermedad
o tratamiento—-, asi como a su experiencia con el sistema sanitario. Se plantea una atencion de alta
calidad en términos técnicos, clinicos y humanos, enfocada en alcanzar los mejores resultados po-
sibles. La toma de decisiones debe estar sustentada por evidencia objetiva, considerando criterios
de eficacia, efectividad, eficiencia y valor afiadido, todo ello en un marco de decisiones compartidas.
Para llevar a la practica este enfoque, se requiere integrar herramientas tecnologicas y sistemas
de informacion que faciliten su operatividad. Ademas, el modelo se fundamenta en la ejecucion de
acciones orientadas a objetivos claros, sustentadas en evidencia y sometidas a evaluacion constan-
te. Tales objetivos deben reflejar las prioridades sociales y ciudadanas, respetando criterios de jus-

ticia, equidad y sostenibilidad en funcién de los valores del entorno (Caro-Mendivelso et al., 2019).

2El CatSalut: es el organismo publico de la Generalitat de Catalunya encargado de planificar, contratar y garan-
tizar la atencién sanitaria pablica en Cataluiia.
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En definitiva, en consonancia con la definicion la medicina basada en outcomes guia hacia un
paciente que, siendo el centro del sistema, valora los resultados positivos que el tratamiento ha
tenido sobre su enfermedad y su calidad de vida, premiando de este modo la calidad frente a
la cantidad y promoviendo asi tanto los resultados reportados por los propios pacientes como
los indicadores de resultados en salud. De este modo, esta nueva aproximacion podria derivar
en la valoracion de un profesional asistencial o servicio médico en funcion de sus resultados

positivos en vez de al volumen de pruebas e intervenciones clinicas realizadas.
1.3.1.2. La Atencion Sanitaria Basada en Valor en el contexto europeo e internacional

Los sistemas de salud de todo el mundo estan luchando con las consecuencias de los rapidos
cambios demograficos. El envejecimiento de la poblacion y los cambios en los estilos de vida
tienen efectos sobre la salud de las personas que se traducen en un aumento de los gastos de
salud a nivel mundial. Como consecuencia, se aprecia que mas sistemas de salud estan cam-
biando hacia modelos de salud mas eficientes y sostenibles, con énfasis en la creacion de valor

para los pacientes.

Los sistemas sanitarios estin organizados y financiados de manera diferente en los estados
miembros de la Union Europea (UE) (European Commission, 2018), si bien coinciden en que
el acceso universal a una atencion médica de calidad, a un coste accesible para las personas y
la sociedad en general, es una necesidad basica; este es uno de los valores y principios comunes

en los sistemas sanitarios de la UE (European Commission, 2015).

Es preciso sefialar que en Europa también se ha venido adoptado se ha venido adoptado un
enfoque similar al modelo VBHC, el denominado modelo Quadruple Aim (D’Alleva et al.,
2019), extension del conocido Triple Aim (Berwick et al., 2008), que se centra en mejorar la
salud de la poblacion, reducir el coste per capita, optimizar la experiencia tanto de los pacien-
tes como de sus cuidadores y promover el bienestar emocional y mejorar el entorno laboral y
la capacidad de resiliencia de los profesionales asistenciales. Este modelo propone que los sis-
temas de salud deben evaluarse y reorganizarse considerando estos cuatro dominios de mane-

ra simultanea (Figura 7), ya que su interaccion determina el valor real de la atencion.

Por lo tanto, existe una relacion estrecha entre los dos modelos (VBHC y Quadruple Aim), ya
que ambos persiguen mejorar la calidad de los sistemas de salud, optimizando resultados y
eficiencia, aunque lo abordan desde perspectivas complementarias (Lewanczuk et al., 2020;
van Staalduinen et al., 2022). Por un lado, el modelo VBHC proporciona los métodos y métri-
cas para la operatividad de la mejora de los resultados del paciente que el Quadruple Aim
busca alcanzar. Las estrategias del modelo VBHC, como las UPI y la medicion sistematica de

resultados, apoyan directamente la meta del modelo Quadruple Aim de eficiencia econémica.
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Figura 7. Representacion grafica del Quadruple Aim y la optimizaciéon de los sistemas de salud

Fuente: Agency for Healthcare Research and Quality. Duty hours and patient safety. Patient Safety Network (PSNet) Primers. 2019.
https://psnet.ahrg.gov/primers/primer/19/Duty-Hours-and-Patient-Safety. [Acceso el 10 de enero de 2026].

Ademas, la implementacion adecuada del modelo VBHC, mediante sistemas integrados y tec-
nologias de informacion, puede mejorar la experiencia laboral de los profesionales, alineando-
se con este componente del Quadruple Aim. Por Gltimo, al enfocarse en intervenciones eficaces
y en la prevencion de complicaciones, el modelo VBHC contribuye a mejorar la salud pobla-

cional, uno de los cuatro dominios del Quadruple Aim.

Asimismo, entre las iniciativas que complementan los modelos previamente descritos se en-
cuentra de forma destacada la propuesta impulsada por Kleinert y Horton (2017), denomina-
da Right Care, conceptualizada por sus autores como: “la atencién sanitaria que aporta mas
beneficios que efectos no deseados, que tiene en cuenta las circunstancias de cada paciente, sus
valores y su manera de ver las cosas, y que, ademas, se sustenta en la mejor evidencia disponi-
ble y en los estudios de coste-efectividad”. Y es que esta iniciativa surge debido a que, a pesar
de que han transcurrido 25 afios desde la consolidacion de la medicina basada en la evidencia,
una proporcion considerable de las practicas clinicas —equivalente a la mitad o mas- continda
sin haber sido sometida a evaluaciones con el rigor metodolédgico necesario. Paradoéjicamente,
la mayor parte de los recursos destinados a la investigacion se orientan de forma desmesurada
hacia la valoracion de la eficacia de innovaciones recientes. Ademas, existe un dato interesan-
te: segun Berwick (2017), estas practicas clinicas inapropiadas consumen entre el 25% vy el

33% de los presupuestos sanitarios de todos los paises del mundo. Aunque es una cifra esca-
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lofriante, Varela (2017) propone mejorar aspectos como la alfabetizacion del paciente y la
cultura profesional de la profesion médica, que desempefian un papel clave para transformar

la practica sanitaria hacia una mayor eficiencia, efectividad y orientacion al valor.

De acuerdo con lo anterior, en 2017 los ministros de salud de los paises miembros de la Orga-
nizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémico (OCDE) acordaron que era necesario
reorientar los sistemas sanitarios para priorizar los resultados que realmente valoran las per-
sonas y la ciudadania, promoviendo el uso sistematico de PROMs (OECD, 2017a). La organi-
zacion propuso que los servicios de salud adoptaran un enfoque centrado en el valor, con el fin
de mejorar los resultados clinicos sin aumentar los costes y, con ello, avanzar hacia una socie-
dad mas saludable. Estas medidas fueron propuestas como un complemento a los indicadores
convencionales del rendimiento del sistema sanitario, como las tasas de mortalidad o la canti-
dad de camas disponibles en los hospitales. Se destaco el valor de la informacién proporciona-
da directamente por los pacientes como una herramienta clave para disefiar politicas publicas
mas orientadas a sus necesidades y experiencias. Desde entonces, los 38 paises que integran la
OCDE han logrado avances notables en este sentido, aunque gran parte de estas acciones no
han sido adecuadamente documentadas. Aun no esta claro si los paises estin cumpliendo con
los compromisos asumidos en 2017 (Kendir & Tran, 2025). No obstante, el documento OECD
Health Working Papers N°183 (Kendir & Tran, 2025) analiza el grado de implementacion de
los PROMSs a nivel nacional, asi como su uso en la mejora de la calidad, basindose en una

encuesta de politicas realizada en junio de 2024 entre los paises miembros y aspirantes a la
OCDE.

Desde este contexto europeo, existen diversas iniciativas y programas, como EU-H2020 (European
Commission, 2018), EITHealth y la red EUREGHA de regiones europeas, asi como entidades
como el Expert Panel on Value-based Healthcare de la Comision Europea, que ponen un énfasis
particular en el valor que realmente experimenta el paciente, predominando un consenso amplio

sobre la necesidad de evaluar dicho valor de acuerdo con cada patologia especifica.

En cuanto al proyecto Health Outcomes Observatory (H20), forma parte de la Iniciativa de
Medicamentos Innovadores y tiene como objetivo impulsar una atencién sanitaria basada en
valor mediante la incorporacion de PROMs en grandes sistemas hospitalarios de paises europeos
como Austria, Alemania, Paises Bajos y Espafia (Stamm et al., 2021). Puesto en marcha en 2020,
el proyecto se focaliza en tres areas clinicas: diabetes, cancer y enfermedad inflamatoria intes-
tinal (H2O Consortium, 2023). Desde su creacion, el proyecto H2O ha trabajado para superar
los obstaculos asociados a la implementacion de PROMs en contextos clinicos complejos, in-
volucrando a los distintos actores implicados, estableciendo criterios técnicos y psicométricos
para evaluar los PROs, y desarrollando la infraestructura necesaria para apoyar su implantacion
y la recogida de datos (Galan et al., 2025; Stamm et al., 2021).
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Por otro lado, EITHealth es una comunidad de conocimiento e innovacion vinculada al Instituto
Europeo de Innovacion y Tecnologia (EIT) establecida en 2015 que se posiciona como una de las
organizaciones pioneras en la promocion del enfoque de atencién sanitaria basada en valor en
Europa, impulsando el paso de la atencion a la prevencion, fomentando la integracion de servicios
y promoviendo un enfoque colaborativo en materia de salud en toda la region europea, asi como
asegurando, al mismo tiempo, que el valor entregado a la ciudadania y los pacientes se manten-

ga como eje central de cualquier innovacién que se introduzca en el mercado sanitario.

En linea con estas organizaciones y proyectos, en 2017 nueve hospitales universitarios desta-
cados de Europa fundaron la European University Hospital Alliance (EUHA), estableciendo
un compromiso estratégico orientado a la excelencia en la prestacion clinica, la formacion
académica y la investigacion biomédica, con la finalidad de maximizar el valor de la atencion
sanitaria en el ambito europeo. Dentro de esta alianza, un grupo de trabajo se dedica especifi-
camente a promover el valor en salud, centrando sus esfuerzos en el analisis de los trayectos
clinicos y los resultados sanitarios. Este equipo fue creado para definir los requisitos estructu-
rales y operativos minimos necesarios para la implementacion efectiva del modelo VBHC en
hospitales universitarios, partiendo de la premisa de que, aunque estas instituciones operan en
distintos paises, enfrentan desafios y limitaciones de recursos similares. No obstante, también
se identificaron diferencias importantes en el nivel de conocimiento sobre el modelo VBHC y
en el grado de compromiso de los financiadores de salud segun el pais. Por ello, tanto las coin-
cidencias como las particularidades contextuales se consideraron elementos fundamentales para
disenar estrategias que permitan superar obstaculos y movilizar los recursos necesarios. Cabe
subrayar que la adopcion del modelo VBHC puede realizarse de forma gradual y flexible, des-
de unidades clinicas pequenas hasta grandes complejos hospitalarios universitarios, ajustando-
se a las capacidades institucionales disponibles y teniendo en cuenta las especificidades del

sistema sanitario y de los financiadores involucrados (Cossio-Gil et al., 2021).

En el caso del Reino Unido, desde hace mas de una década, el National Health Service (NHS)
ha implementado de manera sistematica el uso de PROMs en ciertas patologias, con un obje-
tivo adicional: facilitar la comparacion entre proveedores de servicios de salud, con la expec-
tativa de que esta informacion contribuya a incrementar la productividad, evitando tratamien-
tos innecesarios, asi como a mejorar la calidad mediante la optimizacién de los servicios y la
eleccion informada por parte de los pacientes (Black, 2013). En particular, en este pais los
PROMs se recogen de forma habitual en pacientes sometidos a cirugias de reemplazo de cade-
ra y rodilla, procedimientos para tratar venas varicosas y de reparacion de hernias, asi como

en quienes reciben terapias psicologicas.

El inicio de esta recopilacion sistematica de datos PROMs en el Reino Unido estuvo motivado

principalmente por razones econémicas, con el proposito de mejorar la gestion de la demanda
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en procedimientos electivos de alta frecuencia. Con el avance del programa, surgieron debates
acerca del momento mas adecuado para realizar la cirugia en funcion de las necesidades del
paciente y se abrieron posibilidades para utilizar estos datos en la comparacion de la eficacia
entre distintas marcas de implantes y técnicas quirurgicas. Con el tiempo, el enfoque se ha
orientado hacia el uso de los datos de PROMs para supervisar el desempefio tanto de organi-
zaciones como de profesionales de la salud, ademas de apoyar la eleccion de hospital por par-
te de los pacientes (Valderas & Alonso, 2008).

1.3.1.3. La Atencion Sanitaria Basada en Valor en el Sistema Nacional de Salud espanol

En Espafa existe un panorama pionero de estrategias, iniciativas y experiencias con el modelo
VBHC en el SNS. Diferentes ejemplos en la sanidad publica que se presentan a continuaciéon
demuestran la apuesta por este modelo en las diferentes comunidades autonomas, a pesar de

tratarse de un camino largo y no libre de obstaculos.

Por un lado, el sector publico Osakidetza del Pais Vasco con la Organizacion Sanitaria Inte-
grada Ezkerraldea-Enkarterri-Cruces, ya desde el plan estratégico 2015-18 (Osakidetza, 2015)
y posteriormente en los proximos planes, proponen priorizar el modelo VBHC y hacer una
trasformacion de la asistencia con el objetivo de pasar de producir cuidados o actividad asis-
tencial a mejorar resultados en salud. Por otro lado, la Consejeria de Sanidad de la Comunidad
de Madrid, en especifico el Hospital Universitario 12 de Octubre, empez6 participando con el
International Consortium for Health Outcomes Measurement ICHOM) en 2018 (Comunidad
de Madrid, s.f.) con la aplicacion de conjuntos estandarizados de indicadores de resultados
clinicos validados en cancer de pulmo6n y de mama, con el objetivo de implantar y validar estos
indicadores en la practica clinica diaria y compararlos con otros centros internacionales. Tam-
bién en 2020, el mismo hospital fue el Gnico centro espafol que formé parte del grupo de
trabajo internacional impulsado por el ICHOM para consensuar un conjunto minimo de datos

estandarizados sobre resultados en salud en pacientes con COVID-19 (Hospital Universitario
12 de Octubre, 2020).

En linea con la filosofia de modelo VBHC, en el caso del Hospital Universitari i Politecnic La Fe
de Valencia (Generalitat Valenciana, Conselleria de Sanidad, 2025), el centro realiza diferentes
acciones, como la participacion en el desarrollo de herramientas de gestion basadas en valor;
la innovacién digital y uso de tecnologia para mejorar la experiencia y resultados en salud,

y la busqueda de la excelencia en gestion y calidad asistencial.
Finalmente, y como ejemplos de especial relevancia para el contexto de esta investigacion,

destacan diversas iniciativas desarrolladas en Catalufia, que cuentan con una trayectoria con-

solidada superior a cinco afios.
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La AQuAS ha trabajado desde 2019 en estudios y propuestas que exploran el modelo VBHC para
el sistema de salud cataldn, analizando retos y oportunidades para su implementacion (Caro-Men-
divelso et al., 2019). Asi, ha participado activamente en proyectos internacionales como la colabo-
racion realizada con el VBHC Italian Center (AQuAS, s.f.), compartiendo experiencia en compra
publica por valor e innovacion en salud e intercambiando conocimientos con centros como el
Hospital Clinic de Barcelona y el Hospital Universitari Vall d’Hebron sobre iniciativas en asisten-
cia sanitaria basada en valor. También el Hospital Universitari de Bellvitge fue galardonado con
un premio (TOP Value) por sus excelentes resultados, un reconocimiento que se basa en criterios

desarrollados especificamente bajo el modelo VBHC ( Hospital Universitario de Bellvitge, s.f.).

Entre otras iniciativas desarrolladas en Catalufia destacan, en primer término, el modelo de pres-
cripcion centrada en la persona del Consorci Hospitalari/Hospital de la Santa Creu de Vic (Es-
paulella-Panicot et al., 2017) o el Programa de armonizacion farmaco-terapéutica del CatSalut
(Servei Catala de la Salut, 2017), basado en esquemas de pago por resultados mediante acuerdos
de riesgo compartido para gestionar el acceso en situaciones de necesidad médica e incertidumbre.
En segundo término, otra iniciativa reciente es el proyecto de incorporacion activa del paciente,
como la implementacion de la valoracion del proceso de extraccion de sangre para analiticas de
control de la diabetes en nifios y adolescentes a través de procesos de Design Thinking del Hos-
pital San Juan de Déu (Hospital San Juan de Déu de Barcelona, 2024). Dentro de estas iniciativas
cabe destacar también la evaluacion de la experiencia del paciente para la cocreacion de servicios
clinicos del Hospital Clinic de Barcelona (Hospital Clinic Barcelona, s.f.). Ademas, cabe mencio-
nar la iniciativa del Hospital Universitari Vall d’Hebron centrada en la experiencia de reorganizar
el proceso clinico con el compromiso de la organizacion vy el liderazgo de los profesionales, dis-
minuyendo asi las practicas de poco valor, al tiempo que se ha incorporado la medida y la mo-
nitorizacion de resultados informados por pacientes en diferentes condiciones clinicas (mediante
la Plataforma de atencion multicanal al paciente), adicionando el uso de estos nuevos datos a la
practica clinica habitual (Cossio-Gil et al., 2021). Un ejemplo concreto de la implementacion del
modelo VBHC en este hospital es el programa de ictus basado en VBHC, disefiado en 2018 y
conocido como Value-Based Stroke Care (Sanchez-Gavilan et al., 2022). Tras la realizacion de
multiples reuniones con pacientes, familiares y profesionales asistenciales de diversas disciplinas
involucradas en la atencion al ictus, se defini6 un conjunto de PROM:s en linea con los Conjuntos
Estandar de ICHOM para ictus. Hasta la actualidad, este programa continda activo, plenamen-

te implantado y sistematizado dentro de la practica clinica.

1.4. Patient-Reported Measures (PRMs): concepto, finalidad y usos
en el ambito sanitario

En este apartado se hace referencia a unos conceptos clave como son los PRMs, dentro de los

que se distinguen principalmente dos tipos de herramientas: Patient-Reported Outcome Mea-
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sures (PROMSs) y Patient-Reported Experience Measures (PREMs). Conceptos relevantes para
comprender el desarrollo de esta investigacion enmarcada en el modelo VBHC.

Asimismo, el foco de este estudio tiene relacion con uno de los seis elementos esenciales que
constituyen dicho modelo, concretamente en torno a las mediciones de resultados y costes por
paciente, sin abordar el resto de elementos.

Los PRMs constituyen herramientas de medicion en forma de cuestionarios que recogen informa-
cion directamente proporcionada por los pacientes sobre su estado de salud, bienestar o experien-
cia con la asistencia sanitaria, sin interpretacion por parte de profesionales asistenciales u otros
intermediarios. Este tipo de medidas permite incorporar la perspectiva del paciente en la evaluacion
de la calidad de la atencion sanitaria y en la toma de decisiones clinicas y organizativas (Casaca et
al., 2023). Como se ha mencionado anteriormente, los PRMs emergen como herramientas clave
para complementar las medidas clinicas tradicionales y proporcionar una vision mas integral de los

resultados y experiencias en salud desde la perspectiva del paciente (Black, 2013)

1.4.1. Clasificacion de PRMs y sus implicaciones conceptuales: PROMs, PREMs
y PRIMs

Patient-Reported Outcomes Measures (PROMs)

La Food and Drug Administration (2009) de Estados Unidos define los PROs como: “cualquier
informacion del estado de la condicion de salud de un paciente que proviene directamente del pa-
ciente, sin interpretacion de la respuesta de este por un profesional médico o cualquier otra persona”
(Food and Drug Administration, 2009). El primer borrador de este término aparecié en 2006
(Speight & Barendse, 2010) y su definicion final fue publicada en 2009 (Food and Drug Adminis-
tration, 2009). Esta definicion pone el foco en la fuente de informacion y subraya el valor de la

perspectiva directa del paciente en la evaluacion de su estado de salud (Porter et al., 2016).

En la practica, los PROMs son las herramientas de medicion estandarizadas estructuradas que
se centran en medir los resultados de salud percibidos por los propios pacientes, incluyendo
aspectos como la calidad de vida relacionada con la salud, la funcionalidad, los sintomas o el
bienestar fisico, mental y social (Cella et al., 2015). Estas herramientas suelen administrarse
mediante cuestionarios autocompletados que permiten evaluar el impacto de una enfermedad
o tratamiento a lo largo del tiempo (Black, 2013; Hays & Quigley, 2025).

Gracias a los avances en tecnologias digitales, la recogida y presentacion de los datos derivados

de los PROMs puede combinarse con algoritmos que permiten visualizar graficamente sintomas

relevantes, niveles de funcionalidad y otra informacion ttil para apoyar la toma de decisiones
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clinicas a nivel individual. Con frecuencia, los datos PROs se visualizan a través de una cate-
gorizacion de gravedad codificada por colores, como los niveles de gravedad de los sintomas
(p. €j., Rojo: necesidad de atencion inmediata; Amarillo: necesidad de respuesta dentro de un
plazo determinado; Verde: no hay necesidad de respuesta en este momento). Ademas, los pro-
fesionales pueden captar las necesidades del paciente para discutir sus resultados y preferencias

con respecto al seguimiento (Hjollund et al., 2014).

En cuanto a su estructura y contenido, los PROMs pueden presentarse en forma de items in-
dividuales que evaluan resultados concretos (p. ej., el dolor) dentro de dominios genéricos o
bien como herramientas especificas de una enfermedad o condicién, centradas en aspectos del
funcionamiento del paciente relacionados con dicha patologia (Cella et al.,2012). En la Tabla 1

se describen algunos PROMs frecuentemente utilizados.

De manera mas especifica, algunos PROMs estan disefiados para medir y captar simultanea-
mente diferentes dimensiones de la salud, combinando aspectos fisicos como la movilidad
(p. €j., caminar o andar en bicicleta), el bienestar psicologico (p. ej., ansiedad/depresion) y el

social (p. €j., capacidad de sentirse parte de una familia).

En conjunto, estas dimensiones se agrupan bajo el concepto de calidad de vida relacionada con
la salud (CVRS). Ademas, estas herramientas pueden incluir la evaluacion de sintomas especi-
ficos, como el dolor o la fatiga, asi como resultados de caracter socioeconémico relacionados

con la salud, como, por ejemplo, la reincorporacion al trabajo (SEDISA, 2018).

Por otro lado, existen PROMs que evaltian dimensiones mas concretas de la salud, como la
actividad fisica (Machin & Fayers, 2013). En estos cuestionarios, las preguntas especificas
(denominadas “items”) suelen agruparse en subcategorias o dominios que representan diferen-
tes areas de la salud. Por ejemplo, varias preguntas relacionadas con la capacidad de deambu-
lacion pueden integrarse dentro del dominio de “movilidad”. Las respuestas proporcionadas
por los pacientes generan puntuaciones para cada dominio, que posteriormente pueden com-
binarse para obtener una puntuacién global del PROM. No obstante, los métodos de puntua-
cion varian entre los PROMs, por lo que es importante verificar cuidadosamente las instruc-

ciones de cada herramienta.

Ahora bien, aunque estas herramientas permiten recoger de forma sistematica la percepcion
del paciente sobre su estado de salud, su aplicacion presenta ciertas limitaciones. En particular,
la autoevaluacion puede ser problematica o incluso imposible para algunos pacientes (Pickard
& Knight, 2005), como ocurre en personas con trastornos cognitivos, del habla y del lenguaje,
asi como en determinadas poblaciones (como los bebés), en que los métodos autoinformados

pueden ser inapropiados o imposibles (De Haan et al., 1993; Sneeuw et al., 2002).
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Tabla 1. Ejemplos de relacién de PROMs mas utilizados.

PROMs Genéricos PROMs Especificos

Calidad de vida relacionada con la salud

Cuestionarios SF36 y SF12 Escala Karnosfsky

EuroQol EQ-5D Quality of Life After Myocardial Infarction
Nothingham Health Profile Migrane Specific Quality of Life Questionnaire
indice de Barthel The Upper Extremity Functional Index

Escala de Lawton y Brody Multiple Sclerosis Functional Composite

Test de Pfeiffer The Female Sexual Function Index

Cuestionario de Oviedo del suefio

Escala de disnea

Cuestionario de dolor McGill

Fuente: Zabaleta-del-Olmo & Gonzalez-del-Rio (2020).

En estos casos, los denominados sustitutos o representantes, como profesionales asistenciales,
conyuges, padres/tutores o familiares cercanos, pueden aportar informacion relevante basada
en como creen que el propio paciente informaria sobre su estado de salud, por ejemplo, en
relacion con su CVRS (Novella et al., 2001). Estas evaluaciones indirectas que pueden sustituir
la autoevaluacion del paciente y ayudar a obtener alternativas para obtener informacion va-

liosa se conocen como Proxy-reported outcomes (Simpelaere et al., 2016).

De forma mds amplia, el conjunto de datos relacionados con la salud que son creados, regis-
trados o recopilados por los propios pacientes (o miembros de la familia u otros cuidado-
res) con el fin de contribuir a la comprension y abordaje de un problema de salud se denomi-
nan Patient-generated health data (Shapiro et al., 2012). En este contexto, los PROMs
constituyen una de las herramientas mas relevantes para estructurar y analizar este tipo de

informacion desde una perspectiva sistematica dentro de la investigacion y la practica clinica.

Bajo un sistema de clasificacion basado en modelos para la investigacion y la practica clinica,
Valderas y Alonso (2008) proponen establecer tres conceptos rectores para los PROMs: cons-

tructo, poblacién y modelo de medicion.

En primer lugar, el constructo se refiere al rango de caracteristicas (rasgos y estados) medidas
por la herramienta junto con su objeto de medicioén, como, por ejemplo, el estado de los sinto-
mas, el estado funcional, las percepciones de salud o la CVRS.
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En segundo lugar, la poblaciéon de un PROM hace referencia a las personas para las que la herra-
mienta es adecuada, como la edad (la mayoria de PROMs se han disefiado para poblacion adul-
ta, aunque cada vez existe un mayor numero desarrollado especificamente para la infancia o la
adolescencia), el sexo (p. ej., PROMs relacionados con el cancer de prostata o el cancer de ovario),
la condicion y la cultura. Asimismo, deben considerarse elementos como el idioma y el pais de la
poblacion para la que ha sido disefiado el PROM (Alonso-Caballero & Ferrer-Fores, 2017).

En tercer lugar, el modelo de medicién incorpora la métrica, entendida como el método utili-
zado para asignar valores numéricos a las respuestas dadas por los pacientes y la construccion
de las puntuaciones; la dimensionalidad, que hace referencia al numero de puntuaciones pro-
ducidas para cada individuo, y la adaptabilidad, que indica hasta qué punto la herramienta
puede adaptarse a las circunstancias y preferencias especificas de cada persona, es decir, el

grado en que la medicion se mantiene estandarizada o puede individualizarse.

En relacion con estas caracteristicas conceptuales y metodologicas, los PROMs suelen presen-
tarse en forma de cuestionarios estandarizados con items fijos y opciones de respuesta prede-
finidas. Histéricamente, algunas de las primeras herramientas ampliamente utilizadas fueron
el Sickness Impact Profile (Bergner et al., 1981), el Nottingham Health Profile (Hunt et al.,
1981) y la escala Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (Instrumental Activities of Daily
Living) (Lawton & Brody, 1969). Posteriormente se desarrollaron medidas ampliamente em-
pleadas en investigacion y practica clinicas, como el EuroQol/EQ-5D (Rabin & De Charro,
2001) y el cuestionario abreviado SF-36 (Ware et al., 1996).

Tradicionalmente, estas herramientas se han clasificado como medidas genéricas, al conside-
rarse aplicables a diferentes poblaciones, independientemente del sexo, la enfermedad o la
condicion clinica. Sin embargo, esta distincion entre cuestionarios genéricos y especificos ha
sido cuestionada, ya que muchas de las denominadas medidas genéricas no abarcan necesa-
riamente todos los constructos relevantes (sintomas, funcion, percepciones de salud, CVRS),
ni resultan igualmente aplicables a todos los grupos de edad (nifios, adultos o personas ma-

yores).

Si bien la mayoria de los PROMs se presentan como cuestionarios estandarizados con items
fijos, en los ultimos afios han surgido versiones mas flexibles que permiten a los pacientes
adaptar el contenido o el sistema de puntuacion a sus circunstancias individuales. Entre estos
se incluyen PROMs individualizados (iPROM), como el Patient-Generated Index (Ware et al.,
1996) o la Canadian Occupational Performance Measure (Carswell et al., 2004).

El nimero de PROM:s ha crecido enormemente en los ultimos afios, lo que dificulta identificar

los cuestionarios disponibles para una poblacion o uso especifico. Para abordar esta compleji-
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dad, existen bases de datos o bibliotecas virtuales completas, como la Patient-Reported Out-
come and Quality of Life Instruments Database (PROQOLID), con unos 2.300 PROMs, y la
BiblioPRO (2025), con 3.300 PROMs en espafiol. Esta ultima destaca por tratarse de una
plataforma espanola desarrollada y dirigida por el Grupo de investigacion en Servicios Sanita-
rios del IMIM-Hospital del Mar de Barcelona y por el Centro de Investigacion Biomédica en
Red Epidemiologia y Salud Publica (Ciber ESP).

Dado que distintos PROMs pueden dirigirse a las mismas poblaciones, se han creado sistemas
estandarizados para evaluar sus propiedades psicométricas (validez, confiabilidad, capacidad
de respuesta, interpretabilidad, adaptacion transcultural) y su facilidad de uso. Entre estas
herramientas destacan EMPRO (Valderas et al., 2008a), centrada en psicometria, y COSMIN
(Mokkink et al., 2006).

El creciente desarrollo de PROMs individualizados y adaptados por ordenador refleja la
necesidad de herramientas mas flexibles y personalizadas, capaces de captar la experiencia y
las prioridades unicas de cada paciente. Esta tendencia da paso a las medidas de resultado
centradas en la persona (PCOMSs, del inglés Person-centered Outcome Measures), un tipo
especifico de PROMs que permite a los pacientes hacer explicitos los resultados personales
que consideran mas importantes para alcanzar sus objetivos de salud (Institute of Medicine
[US] Committee on Quality of Health Care in America America., 2001). Por ejemplo, en el
Reino Unido los PCOMs se utilizan para permitir que los nifios y nifias con afecciones cro-
nicas identifiquen los resultados que consideran mas importantes y luego registren cuan
efectivo ha sido su tratamiento para lograr estos objetivos. De manera similar, en Estados
Unidos los PCOMs se estan utilizando en programas de rehabilitacion funcional para ayudar
a las personas a sobrellevar el dolor cronico (Clark & Caudrey, 1983) y en la rehabilitacion
para proporcionar una “escala de logro de objetivos” y permitir a los pacientes articular sus
objetivos y autoevaluar su progreso, por ejemplo para intervenciones de lumbalgia (Hazard,
2013).

Patient-Reported Experience Measures (PREMs)

Junto a los PROMs se encuentran los PREMs, cuyo propdsito es capturar “qué” sucedi6 du-
rante un episodio de atencion y “cémo” fue desde la perspectiva del paciente (Ahmed et al.,
2014; Schembri, 2015; Tremblay et al., 2015). En este sentido, la “experiencia del paciente” se
entiende como la suma de todas las interacciones entre paciente y sistema sanitario (Escarra-
bill & Jansa, 2018) dentro de un contexto organizacional particular que condiciona la percep-
cion del paciente (Wolf et al., 2014). Esta experiencia se focaliza principalmente en aspectos
vinculados con la humanizacién de la atencion, como la empatia, el respeto, la dignidad, la

comprension y la atencion personalizada, entre otros (Black, 2013).
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Los PREMs se consideran un tercer pilar fundamental para evaluar la calidad de la atencion
médica, ofreciendo datos cuantificables sobre el grado de enfoque centrado en el paciente de
los servicios sanitarios existentes, asi como identificando posibles areas de mejora en la pres-
tacion asistencial (Millenson & Macri, 2012). Por otro lado, suelen recogerse de manera ané-
nima, ya que los pacientes pueden sentirse reticentes a expresar criticas hacia quienes dependen

para su cuidado (Benson, 2020).

No obstante, aunque la experiencia del paciente es un elemento esencial y los PREMs validados
aportan una perspectiva valiosa, esta se distingue claramente de los resultados en salud. Por

ello, los PREMs no forman parte de la formula de valor definida por Porter (véase Figura 3).

Llanwarne et al. (2013) sefialan que, aunque la relacion entre una experiencia positiva y los
resultados en la practica clinica general es estadisticamente significativa, dicha correlacion es

en realidad bastante débil.

Segun expertos entrevistados por la OCDE, la implementacion y el uso de los PREMs estan mas
avanzados en comparacion con los PROMs, debido a que la calidad de la atencion se ha evalua-
do durante mas tiempo con la intencién de mejorarla. En varios paises, como Australia, Canada
y Paises Bajos, se han incorporado preguntas relacionadas con PROMs dentro de los cuestiona-
rios PREM, ya sea antes o en paralelo a la puesta en marcha de los programas especificos de
PROMs. Un ejemplo destacado corresponde al estado australiano de Nueva Gales del Sur, que
ha anadido algunos items de PROMSs a los cuestionarios PREM hospitalarios (OECD, 2017b).
Sin embargo, esta experiencia pone de manifiesto que, a pesar del mayor desarrollo de los PRE-

Ms, la implementacion de los PROMs sigue presentando desafios adicionales.

Ademas, los expertos consultados por la OCDE subrayan que la aplicacion de PROMs en
enfermedades cronicas resulta mas compleja que en cirugias electivas, debido a mayores costes
administrativos y dificultades metodologicas. Por otro lado, la medicion de resultados en salud
relacionados con la coordinacion y la integracion de la atencion es todavia poco frecuente. No
obstante, algunos paises emplean PREMs para evaluar estos aspectos, especialmente en con-

textos de atencion integrada, donde se trabaja en entornos multidisciplinarios.

Esta reflexion conecta con la manera en que tradicionalmente se ha evaluado el impacto de la aten-
cion sobre los pacientes, principalmente a través de la satisfaccion. Aunque ampliamente utilizada,
la satisfaccion es un indicador subjetivo ampliamente influido por las expectativas del paciente y

por las habilidades comunicativas de los profesionales de la salud y el contexto asistencial.

Reconociendo sus limitaciones, la OCDE, desde 2017, propone enfoques mas estructurados y

estandarizados para medir la experiencia del paciente mediante los Patient-Reported Indicators
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Surveys (PaRIS) (OECD PaRIS, s.f.). Estos PREMs, administrados de forma papel, digital o
telefonica, utilizan herramientas validadas que garantizan fiabilidad, validez y aplicabilidad
(Beattie et al., 2015), dirigidas a un grupo determinado de pacientes o bien a pacientes some-
tidos a un proceso clinico concreto. A diferencia de los PROMs, los PREMs se centran en la
experiencia del proceso de atencion (p. €j., la claridad con la que las enfermeras explican la
informacion) y no en los resultados de salud que son relevantes para el funcionamiento o bien-

estar del paciente.
A continuacioén, se listan ejemplos de herramientas PREMs comunes:

® Cuestionarios Consumer Assessment of Healthcare Providers and Systems (CAHPS) y Hos-
pital Consumer Assessment of Healthcare Providers and Systems (HCAHPS): ampliamente
utilizados en Estados Unidos para medir experiencias en hospitales y consultorios médicos.

® NHS Friends and Family Test: utilizado en el Reino Unido para preguntar si el paciente
recomendaria el servicio de salud a otras personas.

® Medida CARE: se enfoca en la calidad de la relacion paciente-cuidador.

Sin embargo, esta reflexion debe completarse considerando que la capacidad de los pacientes
para expresar emociones, opiniones y hechos no esta distribuida de manera uniforme en toda
la poblacion (Desomer et al., 2018). Esto implica que ciertos aspectos de la experiencia del
paciente, como la “amabilidad” o el “acompafnamiento” del profesional, pueden ser dificiles de

evaluar de manera equitativa.

Un ejemplo de buena practica lo ofrece uno de los sistemas nacionales con mas experiencia en
la aplicacion de PREMs y PROMs, el del Reino Unido, que para asegurar una experiencia de
calidad para los pacientes incorpora seis dimensiones esenciales: el respeto, la informacion y la

comunicacion, el confort fisico, el soporte emocional y el acceso a la salud (Mokkink et al., 2006).

Desde una perspectiva critica personal, la doctoranda considera que, aunque los PREMs se
posicionan como la principal herramienta para evaluar la experiencia del paciente, este enfoque
presenta ciertas limitaciones. En particular, resulta llamativo que, dentro de este marco cuan-
titativo, se deje tan de lado la dimension narrativa y no tangible de la experiencia, que es fun-
damental para comprender plenamente un fenémeno tan complejo, intimo y subjetivo como
lo es el recorrido del paciente a lo largo de su proceso de salud-enfermedad. La experiencia del
paciente va mas alla de lo medible mediante cuestionarios estandarizados; implica emociones,
percepciones y contextos personales que muchas veces escapan a las herramientas cuantitativas
actuales pero que son esenciales para una atencioén verdaderamente centrada en la persona.
Incluso, esto puede generar que pierda el sentido usarlas; por tanto, quiza valdria la pena re-

plantearse el método de uso de herramientas PREMs.
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Desde otra perspectiva mas operativa, la AQuAS, en el informe Elements clau que influeixen
en Pexperiencia del pacient (Escarrabill et al., 2020), propone centrarse y definir 12 dmbitos

que pueden relacionarse con los PREMs para trabajar sobre ellos:

1. Gestion del tiempo.

2. Calidad de la visita (o del contacto).

3. Informacion.
4. Participacion en la toma de decisiones.
5. Accesibilidad a los profesionales.
6. Navegabilidad a través del sistema.
7. Atencion durante las transiciones.
8. Adecuacion de la prescripcion y valor de la adherencia.
9. Entorno fisico.

10. Control del dolor.

11. Apoyo emocional y trato.

12. Respeto a los valores del paciente.

Estas 12 areas representan un enfoque holistico y centrado en la persona para evaluar la expe-
riencia del paciente y van mas alla de los indicadores clinicos tradicionales. Destacan la rele-
vancia de factores como la comunicacion, la empatia y la coordinacion, que desempefian un
papel crucial en la satisfaccion y en la forma en que los pacientes perciben la atencion recibida.
Desde la perspectiva de la doctoranda, la incorporacion de estas dimensiones dentro de los
PREMs resulta fundamental para reflejar la complejidad genuina de la experiencia sanitaria.
No obstante, como se mencion6 anteriormente, es necesario complementar estas mediciones
con metodologias cualitativas que permitan capturar la riqueza de las narrativas personales y
subjetivas del paciente, aspectos que a menudo no se evidencian mediante métodos cuantitati-
vos. Asimismo, una adecuada aplicacion de estas dreas puede favorecer tanto la mejora en la
calidad de la atenciéon como una mayor adherencia a los tratamientos, contribuyendo a un

sistema sanitario que realmente responda a las necesidades individuales de las personas.

En relacion con el concepto de PREM, es pertinente mencionar un término adicional que me-
rece ser incluido en este apartado: la experiencia del profesional que se convierte en paciente
(nombrada como “experiencia del profesional paciente”). Aunque la investigacion en esta area
es limitada (Fox et al., 2009; Kay et al., 2008), los estudios existentes analizan las necesidades
especificas y a veces particulares que surgen cuando un profesional de la salud (principalmen-
te referido a profesionales de la medicina) asume el rol de paciente. En la revision sistematica
de Kay et al. (2008) se estudiaron los comportamientos de acceso a la salud de profesionales
médicos y las barreras que experimentaron. Los hallazgos indicaron que las barreras identifi-

cadas por estos profesionales son comparables a las que experimenta la poblacion general,
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especialmente cuando se consideran otros determinantes sociales de la salud, como obstaculos
economicos, fisicos y educativos. La “verglienza” es una preocupacioén comun para todos los
pacientes, incluso para los profesionales médicos/as, y esto puede complicarse por la preocu-
pacion de imponerse a un colega y la posible exposicion de errores en el autodiagnoéstico y el
tratamiento. Cabe sefalar, sin embargo, que las definiciones de los términos genéricos como
“vergiienza” o “preocupacion” en las encuestas dificultan la interpretacion de dichos datos.
La confidencialidad es otro tema importante tanto para la comunidad como para los profesio-

nales de la medicina, especialmente en relacion con los problemas de salud mental (Joseph, 1999).
Patient-Reported Incidence Measures (PRIMs)

El surgimiento de los PRIMs representa una extensiéon natural del trabajo realizado con los
PREMs, incorporando la perspectiva del paciente en la evaluacion de la seguridad clinica, per-
mitiendo identificar eventos adversos percibidos, riesgos potenciales y oportunidades de mejo-
ra en la seguridad (Rubio Sanchi et al., & Gresle, 2025).

Ante la prioridad global de garantizar la seguridad del paciente y el liderazgo de la OCDE en
la recopilacion de informacién internacional sobre PREMs durante mas de una década, la
Comision Europea encargd a la OCDE que desarrollara indicadores sobre la seguridad infor-
mada por los pacientes para comparaciones e informes internacionales. Estas herramientas
como indicadores, que se utilizan ya desde 2019, recopilan datos de los PRIMs que permiten
centrarse en aspectos de la seguridad que tienen importancia clinica y politica y son importan-
tes para los pacientes (OECD, 2019; WHO, 2024).

A modo grafico, en la Figura 8 se puede observar como estos tres tipos de indicadores (PROMs,
PREMs y PRIMs) se entrelazan y se complementan, ofreciendo una vision integral que combi-

na resultados de salud, experiencia del paciente y seguridad clinica. entre si.

1.4.2. Relacion entre PROMs y PREMs: similitudes y diferencias conceptuales

El presente apartado surge de una reflexion tedrica de la doctoranda acerca de la posible rela-
cion entre PROMs y PREMs, particularmente en lo que respecta a su potencial interaccion con
los resultados clinicos tradicionales. Aunque el analisis de dicha relacién no constituye un
objetivo directo de esta investigacion, se considera pertinente introducir esta discusion concep-
tual como punto de partida para la formulacion de futuras hipétesis de investigacion, especial-

mente en el ambito postdoctoral.

En conjunto, la evidencia disponible apunta a que PROMs y PREMs capturan dimensiones

complementarias de la calidad asistencial, aunque su relacién con los resultados clinicos
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Figura 8. Trabajo conjunto entre PROMs, PREMs y PRIMs.
Fuente: Modificada de Putting the focus on patients (Hospitals News, 2015).

continda siendo objeto de debate. Los estudios que han explorado esta posible relacion en el
ambito de la Atencién Primaria han mostrado resultados heterogéneos, que van desde nin-
guna asociacion (Chang et al., 2006; Rao et al., 2006; Gandhi et al., 2002) hasta asociacio-
nes modestas (Schneider et al., 2001; Sequist et al., 2008), especificamente entre medidas de
la experiencia del paciente y determinados indicadores de calidad clinica. Estos hallazgos
sugieren que, si bien la experiencia del paciente puede relacionarse con ciertos indicadores

de calidad asistencial, dicha relacion no se manifiesta de forma consistente ni necesariamen-
te lineal.

En el contexto hospitalario también se han desarrollado diversos estudios (principalmente en
Estados Unidos) que analizan la relacion entre experiencia del paciente y resultados clinicos,
encontrando generalmente asociaciones positivas, aunque débiles. Algunos de estos estudios se

han limitado a analizar y comparar datos agregados entre instituciones sanitarias (Isaac et al.
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2010; Jha et al., 2009; Sequist et al., 2008), mostrando que los hospitales con mejores puntua-
ciones en experiencia del paciente tienden a presentar también resultados ligeramente superio-
res en determinados indicadores de efectividad asistencial. Por ejemplo, Jha et al. (2009) ob-
servaron que los hospitales situados en el cuartil superior en experiencia del paciente obtenian
resultados entre un 2% y un 4% superiores en comparacion con aquellos ubicados en el cuar-
til inferior. Del mismo modo, otros estudios han sugerido que una mejor experiencia del pa-
ciente puede asociarse con mayores niveles de seguridad asistencial, reflejados en una menor
incidencia de complicaciones (Isaac et al., 2010). No obstante, la literatura también muestra
que estas asociaciones pueden variar en funcion del contexto clinico, la poblacion estudiada y
las dimensiones especificas de experiencia o resultado analizadas.

En esta linea, diversos estudios centrados en patologias concretas han explorado la posible
relacion entre la experiencia asistencial y los resultados reportados por los propios pacientes.
En el caso del estudio de Larson et al. (1996) con pacientes ingresados después de un infarto
agudo de miocardio, se encuentra que estos informan de una buena comunicacién por parte
de profesionales de la medicina y, como consecuencia, ello se asocia con una mejor CVRS des-
pués del alta (coeficiente de correlacion 0,33). Resultados similares fueron descritos por Fremont
et al. (2001), quienes hallaron que pacientes también con infarto que referian una experiencia
asistencial mas positiva presentaban una mayor probabilidad de informar también un mejor
estado de salud fisica (68% en comparacion con 60%). Hallazgos comparables se han docu-
mentado en otros contextos clinicos, como el de la diabetes. En estos estudios se ha observado
que dimensiones relacionales de la experiencia asistencial (como la confianza en el médico o la
percepcion de apoyo para el autocontrol de la enfermedad) se asocian con mejores resultados
en salud mental (coeficientes de correlacion de 0,24 y 0,18, respectivamente), mientras que
dichas asociaciones tienden a ser mas débiles cuando se analizan indicadores de salud fisica
(0,11 y 0,10, respectivamente) (Lee & Lin, 2009, 2010).

De forma global, estos resultados sugieren que las dimensiones experienciales del cuidado po-
drian influir de manera mas consistente en aspectos subjetivos del bienestar y la vivencia de la

enfermedad que en indicadores estrictamente clinicos.

De acuerdo con los estudios mencionados, varios factores metodologicos podrian contribuir a
la heterogeneidad de los resultados descritos en la literatura. Entre ellos destacan el tamafio de
las muestras analizadas, la diversidad de indicadores utilizados para definir tanto la calidad
clinica como la experiencia del paciente, asi como el nivel de andlisis empleado (individual,

institucional o del sistema de salud).

En este sentido, algunos autores han planteado que la asociacion observada entre experiencia

y resultados podria no responder necesariamente a una relacion causal directa, sino a la in-
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fluencia de factores subyacentes compartidos. Black et al. (2014) ilustran esta posibilidad se-
fialando que profesionales con menores habilidades comunicativas podrian también mostrar
un menor desempefio clinico, expresado metaféricamente como cirujanos que son “malos
comunicadores” y, al mismo tiempo, “malos operando”, lo que daria lugar a resultados nega-

tivos tanto en la experiencia como en los resultados percibidos por los pacientes.

No obstante, otros planteamientos sugieren que una mejor experiencia asistencial podria influir
indirectamente en la percepcion de los resultados en salud. En la discusion de su estudio, Black
et al. (2014) sefialan que la dimension de la experiencia mas fuertemente asociada con la eva-
luacion de la efectividad del cuidado corresponde a la comunicacion y a la confianza en el
personal médico. Los autores sefialan una comunicacion clara y empatica podria contribuir a
generar expectativas mas realistas sobre los resultados del tratamiento, lo que, a su vez, aumen-
taria la probabilidad de que los pacientes perciban dichos resultados como satisfactorios. Un
ejemplo de este fendmeno ha sido documentado en el ambito preoperatorio, donde se ha ob-
servado que una mayor comprension por parte del paciente acerca del proceso quirtrgico, el
curso postoperatorio y la trayectoria esperada de recuperacion se asocia con mejores evalua-
ciones tanto de la experiencia asistencial como de los resultados reportados por los propios
pacientes (Ibrahim et al., 2013).

A partir de estas observaciones, podria inferirse que aquellos centros sanitarios capaces de
ofrecer una experiencia asistencial mas positiva tienden también a obtener mejores valoracio-
nes tanto en las evaluaciones de experiencia como en los resultados reportados por los pacien-
tes. Sin embargo, la interpretacion de esta relacion requiere cautela. Tal como sefialan Black et
al. (2014), también es plausible que la direccion de la asociacion opere en sentido inverso:
cuando los pacientes perciben que su resultado en salud ha sido favorable, pueden mostrarse
mas inclinados a relativizar posibles aspectos negativos de la experiencia asistencial y, en con-

secuencia, reportar valoraciones mas positivas de la atencion recibida.

Ante la ausencia de estudios de intervencion (p. €j., aquellos disefiados especificamente para
evaluar si mejoras en la comunicacién entre profesionales asistenciales y pacientes se traducen
en mejores resultados reportados por los pacientes) no solo queda limitada la posibilidad de
establecer la existencia de una relacion causal, sino también la direccion en la que podria pro-

ducirse.

1.4.3. Recorrido historico de los PROMs

Historicamente, los precursores de los PROMs aparecieron en 1948, con el primer volumen de
la revista Cancer, donde se describia el desarrollo de la escala de Funcionalidad de Karnofsky

(Alonso-Caballero & Ferrer-Fores, 2017). Un afio mas tarde, la revista JAMA publicé el primer
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modelo de clasificacion estandarizado para la artritis reumatoide que incluia, ademas de me-
didas de signos clinicos, una escala de capacidad funcional (Cella et al., 2012). No fue hasta la
década de 1970 cuando se inici6 el desarrollo de cuestionarios genéricos, gracias, en parte, al
apoyo externo del National Center for Health Services Research en Estados Unidos. Seguida-
mente, el desarrollo de perfiles psicométricos comenzé con el Human Population Laboratory
(Belloc et al., 1971) publicado en 1971, que media la salud fisica, mental y social, mientras que
el “Indice del estado de salud” (Fanshel & Bush, 1970) (que mas tarde se convirtié en la “es-
cala de Calidad del bienestar”) puede considerarse el origen de las medidas econométricas

basadas en preferencias.

El auge en la produccion y desarrollo de las herramientas genéricas y la seleccion de items para
disefiar versiones reducidas se llevo a cabo a mediados-finales de la década de 1980. Un ejem-
plo de ello fue el primer cuestionario reducido, el Medical Outcomes Study SF-20 (Stewart et
al., 1988) publicado en 1988, que contenia tan solo 20 items. Estas versiones reducidas se
transmitieron unos afilos mas tarde a las herramientas PRO especificas de enfermedades. Estos
PROMs, al principio se utilizaban para pacientes con patologias incapacitantes en los que los
resultados de calidad de vida eran especialmente relevantes, como el cancer, la artritis, el acci-
dente cerebrovascular o la enfermedad cardiaca, para extenderse posteriormente a practica-

mente todas las especialidades médicas.

Ya en la década de 1990, el creciente reconocimiento de que el mantenimiento y la mejora del
funcionamiento y el bienestar del paciente debian ser un objetivo importante de la atencion
sanitaria, particularmente para la poblaciéon de edad avanzada y las personas con enfermedades
cronicas (OECD, 2017b), hizo que se promoviera un gran interés por incorporar los PROMs
en la atencion clinica. Ademas, la existencia de un numero considerable de herramientas de
medida suficientemente validas y robustas también promovio el uso de PROM:s en los estudios
ambiciosos de investigacion centrados en los resultados de salud, como el Medical Outcomes
Study-Mos (Tarlov et al., 1989) o los Patient Outcomes Research Teams Ports (Salive & Ma-

yfield, 1990), acompanados por el énfasis en los programas de mejoria de la calidad.

En el contexto espafiol, la escuela de psicélogos de Zaragoza marco el inicio en este campo de
los PROMs, publicando en 1979 la adaptacion transcultural del Cuestionario de salud general
(General Health Questionnaire) de Goldberg (Mufioz et al., 1979). Posteriormente se versiono
al espafiol y al catalan el Nottingham Health Profile (Alonso et al. 1990), al igual que otras
herramientas entre 1994 y 1999, como el Sickness Impact Profile, el EuroQol, el SF-36, etc.
Ahora bien, en la revision sistematica realizada en Espafa por Badia y Bar6 (2001) se eviden-
ci6 una discrepancia entre los mas de 1.000 herramientas que existian en inglés y los 61 exis-
tentes en espafiol, lo que reflejaba el retraso en la incorporacion de los PROMs en nuestro pais,

que quiza se arrastra actualmente. Cabe destacar que en la actualidad la plataforma BiblioPRO
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ofrece disponibilidad de uso de mas de 3.300 cuestionarios identificados hasta el afo 2025
(BiblioPRO, 2025).

Conviene resaltar también que este método de recogida de PROMs fue empleado por pri-
mera vez por Medicare en Estados Unidos y la British United Provident Association (BUPA)
en Reino Unido después de reconocer grandes variaciones en la atenciéon (Devlin et al.,
2010a; Devlin et al., 2010b; CIHI, 2012; CMS, 2011). El NHS del Reino Unido, en 2009,
fue el primer sistema de salud en introducir la recoleccion rutinaria de datos PRO como
indicador de desempefio nacional, usando el EQ-5D (Kind et al., 2005), denominado Eu-
roQol hasta 1996, como cuestionario genérico junto con otros cuestionarios especificos de
afecciones para recopilar datos antes y después de procedimientos quirirgicos electivos,
incluidos reemplazos totales de cadera y rodilla, reparacion de hernia y cirugia de venas
varicosas (OECD, 2017b). Los pacientes completaban y completan cuestionarios genéricos
y especificos de afecciones para la cirugia de reemplazo de rodilla, de cadera y cirugia de
venas varicosas (Tabla 2). La informacion generada obtenida de los PROMs se informa
publicamente en el sitio web de My NHS, lo que permite comparaciones a nivel hospitala-
rio. Se estima que la recopilacion de datos PROM del programa inglés, que cubre aproxi-
madamente 250.000 pacientes, tiene un coste anual de 825.000 de libras esterlinas (NSH
England, 2016).

Antes de todo esto, en 2005, la FDA de Estados Unidos publicé un borrador de una guia ( U.S.
Department of Health and Human Services FDA Center for Drug Evaluation and Research,
2006) para respaldar el uso de los PROMs en el etiquetado de productos/medicamentos, que
implic6 mucha especulacion al respecto. El borrador ofrecia principios rectores a quienes con-
ducian y apoyaban ensayos clinicos patrocinados por la industria, y fue ampliamente acogido
por alentar la adopcion de estandares cientificos. Sin embargo, varios aspectos del borrador de
la guia se consideraron discutibles (p. ej., el uso de “diferencias minimamente importantes”) o
carecian de detalles (p. €j., recomendaciones para el uso de “marcos conceptuales” y “modelos

de parametros”). En consecuencia, el borrador de la guia gener6é mas preguntas que respuestas

Tabla 2. PROMs protocolizados en el NHS de Inglaterra.

Tratamiento PROM-condicion especifica PROM genérico

Protesis de rodilla Oxford Knee Score EQ-5D (incluye EQ VAS)
Protesis de cadera Oxford Hip Score EQ-5D (incluye EQ VAS)
Venas varicosas Aberdeen Varicose Vein Questionnaire EQ-5D (incluye EQ VAS)
Hernias No usan herramientas EQ-5D (incluye EQ VAS)

VAS = Escala Visual Analégica.
Fuente: Health & Social Care Information Centre (2019).
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sobre la naturaleza de la investigacion de PROs y el nivel de evidencia necesario para demostrar

una buena practica cientifica.

Al cabo de cuatro afos de este borrador, en su guia revisada de 2009 (U.S. Department of
Health and Human Services Food and Drug Administration Center for Drug, 2009), la FDA
aclar6 en primer lugar que los datos PROs se pueden usar para medir el riesgo del tratamiento
(p. €j., efectos secundarios, inconvenientes) asi como el beneficio (el riesgo no se mencion6
anteriormente); en segundo lugar, refirié que el desarrollo de medidas PRO era un proceso
iterativo sin un unico enfoque correcto, y en tercer lugar (por omision notoria), que ciertos
detalles incluidos previamente carecian de una base de evidencia (como el uso de diferencias
minimamente importantes para ayudar a interpretar los cambios en las puntuaciones PRO).
A pesar de todas las controversias, se afirma que cualquier iniciativa que sitde a los pacientes
en el centro de las decisiones de tratamiento es bienvenida siempre que estas medidas se selec-
cionen e interpreten de manera adecuada y se relacionen precisamente con hipétesis a priori

sobre el resultado del tratamiento (National Health Service, 2009).

1.5. La utilizacion de los PRMs en la practica clinica
y en la evaluacion del sistema sanitario

De los apartados anteriores se desprende que los PROMs y PREMs pueden tener un uso y
valor para los sistemas de salud en diferentes niveles (Desomer et al., 2018): micro, meso y macro

(Figura 9).

A nivel “micro”, el nivel de utilidad mas frecuente, los PROMs se pueden utilizar para el ma-
nejo y monitorizacion del paciente, ademas de apoyar la toma de decisiones compartida entre
paciente y proveedor de cuidados de salud, y para respaldar la atencion centrada en el persona
(Desomer et al., 2018). Ejemplo de ello, es el proyecto catalan “Decisions compartides” de la
AQuAS (Generalitat de Catalunya, s.f.-a), en el que, a través de su web y con herramientas de
ayuda a la toma de decision, informa a la persona (sana o con enfermedad) sobre los diferentes
tratamientos de una enfermedad, con sus riesgos y beneficios, para ayudarla a tomar una de-

cision informada, responsable y compartida con los profesionales de la salud.

Hay que anadir que los datos de PROMs individuales pueden generar informacion que, por ejem-

plo, se utiliza para cambiar el plan de tratamiento o para realizar actividades de autocuidado.

A nivel “meso”, los datos agregados de PROMs y PREMs se pueden utilizar para impulsar
iniciativas de mejora de la calidad de la atencion sanitaria en la institucién u organizacion, ya
sea a nivel regional o estatal, evaluando y comparando la ejecucion de los proveedores (eva-

luacién comparativa y retroalimentacion). Ademas, es el nivel en el que hay que pasar a la
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Figura 9. Esquema basico de los niveles de medicion y utilidad de los PRMs.
Fuente: Elaboracion propia a partir de Caro-Mendivelso et al., 2019.

accion (Watson et al., 2017), y no sirve solamente recoger datos sobre las experiencias de los
pacientes, sino que hay que intervenir, si es necesario, sobre esos datos. En la practica actual,
los datos PREMs todavia se utilizan con mas frecuencia que los datos de PROMs para mejorar
la calidad a nivel meso. Herramientas PREM disponibles y utilizadas en el ambito meso son,
por ejemplo, el cuestionario Picker (Picker Patient Experience Questionnaire-15) (Bertran et al.,
2018), enfocado a la evaluacion de la experiencia de pacientes que han ingresado en el hospital,
o el Instrumento de Evaluacion de la Experiencia del Paciente Crénico (IEXPAC) (Mira et al.,
2016), usado en el ambito de la atencion a la cronicidad. Estas herramientas son importantes,
pero no son suficientes para poder hacer comparaciones entre centros, para poder introducir
mejoras y para poder seguir hasta qué punto el sistema se centra en las personas. Quizas, el
ejemplo mas emblematico de este nivel meso de aplicacion de PROMs es el del sistema de salud
del NHS.

A nivel “macro”, se utilizan los PROMs para monitorizar la salud de la poblacion. Muchos
paises agregan PROMs y PREMs a las encuestas de salud de la poblacion para generar infor-
macion a nivel de poblacion que pueda ayudar a priorizar, disefiar y evaluar actividades de salud
publica como la prevencion de enfermedades, la promocion de la salud, la medicion de las
disparidades de salud y la evaluacion de intervenciones. En Catalufa, por ejemplo, se utilizan
los datos de la encuesta PLAENSA® (Pla d’enquestes de satisfaccio) (Aguado-Blazquez et al.,

2011),impulsada por el CatSalut, realizada cada tres afios a la ciudadania (via telefonica o web)
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y en la cual la mayoria de preguntas se centran en evaluar la calidad el servicio y el grado de
satisfaccion en relacion a los servicios sanitarios publicos (Atencion Primaria, Hospitalaria,
Sociosanitaria y Salud Mental). Asi, estos datos se pueden utilizar para hacer comparaciones
de calidad de los proveedores. De forma complementaria a la PLAENSA®, a las herramientas
de escucha activa y a los grupos focales existentes, en concreto, en los centros que pertenecen
al Institut Catala de la Salut (ICS) de Barcelona ciudad se ha desplegado en julio de 2025 un
sistema de recogida de opinion en tiempo real que refuerza el compromiso con la calidad asis-
tencial y en la atencion centrada en el paciente (Institut Catala de la Salut. Atenci6 Primaria, s.f.),
ofreciendo una vision integral de la experiencia de los pacientes. El sistema se basa en el méto-
do Net Promoter Score y permite conocer de manera sencilla y directa la satisfaccion y reco-
mendacion de personas atendidas en los servicios sanitarios. Los pacientes reciben un mensaje
de texto o correo electronico entre 48 y 72 horas después de su visita al centro, ya sea tras
ingreso hospitalario, una visita a Urgencias o una visita con sus profesionales de referencia de
medicina y/o enfermeria de Atencién Primaria. En este mensaje, por ejemplo, se les pregunta:
“En caso de necesidad, ¢hasta qué punto recomendaria el hospital o Centro de Atencion Pri-
maria a sus familiares o amigos?” Las respuestas se puntian del 1 al 10 y van acompafiadas

de un comentario cualitativo (Institut Catala de la Salut. Atencié Primaria, s.f.).

Esta vision macro es muy precisa en el ambito poblacional, pero no esta disefiada para tomar
decisiones concretas en el ambito del centro. En esta linea, PROMs y PREMs también se pue-
den utilizar a nivel macro para la contratacion de servicios de salud, medicion del desempefio

de la salud a lo macro y en modelos de pago especificos, como modelos de pago por calidad.

En consonancia con los tres niveles mencionados, el modelo de medida de una herramienta PRMs
se enmarca en dos puntos clave: por un lado, el modelo tedrico que sustenta su métrica; por otro,
el nivel de agregacion de su puntuacion o dimensionalidad. Con respecto a la métrica, se refiere
al método utilizado para asignar valores numéricos a las respuestas dadas por la persona y al
método utilizado para la construccion de puntuaciones (Alonso-Caballero & Ferrer-Fores, 2017).
Se diferencian tres grandes grupos de PROMs: psicométricos, econométricos y clinimétricos
(Patrick & Erickson, 1993; Tully & Cantrill, 1999). Tanto los psicométricos como los clinimé-
tricos se basan generalmente en la suma de las respuestas de items que conforman la escala/
cuestionario. La distincion entre ellos reside en que los psicométricos se construyen sobre méto-
dos tedricos aplicando analisis estadisticos, mientras los clinimétricos se fundamentan tinicamen-
te en la relevancia clinica. Por dltimo, los econométricos tienen el propoésito de alcanzar valores
basados en las preferencias de salud de las personas, de poblaciones o de expertos, entre otros.
Asi pues, sus métodos provienen del campo de la econometria, basados en la teoria de la toma
de decisiones (Guadagnoli & Ward, 1998). Se habla de preferencias en concepto de “ganancias
de salud”, que, cuando se multiplican por los periodos de tiempo correspondiente, dan lugar al

calculo de “afos ajustados por calidad” (Abellan Perpifian & Navarro Caballero, 2009).
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Figura 10. Set estdndar de Diabetes.

Fuente: International Consortium for Health Outcomes Measurement (ICHOM). (2025). Diabetes: Data collection reference guide
(Version 5.1.1).

Se han definido muchos estandares clinicos para la recogida sistematica de datos de salud,
PROMs y PREMs, siendo el International Consortium for Health Outcomes Measurement
(ICHOM) (ICHOM, s.f.), una organizacién sin animo de lucro, una referencia en la creacion
de los indicadores estandarizados (“lenguaje comun”) para condiciones clinicas, que permiten
la recoleccion sistematica y estandarizada de informacién por patologia y la posterior compa-
rativa de resultados de mas valor, asi como la recogida, tratamiento y explotacion de datos

gracias a la tecnologia de la informacion.

Actualmente el ICHOM cuenta con mas de 47 sets de estandares de enfermedades y continuamente
trabaja nuevos y/o los actualiza, con indicadores desarrollados y trabajados por grupos de expertos
y personas con enfermedades para cada patologia o condicion, accesibles a todo el mundo para que
puedan ser implementados en todas las instituciones sanitarias (consultar sets en https://www.ichom.

org/patient-centered-outcome-measures/). En la Figura 10 se presenta un ejemplo de set de estandares
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Figura 11. Cronograma de seguimiento del set de diabetes de ICHOM.

Fuente: International Consortium for Health Outcomes Measurement (ICHOM). (2025). Diabetes: Data collection reference guide
(Version 5.1.1).

de diabetes mellitus (ICHOM, 2025). En base al ejemplo de set, de los 13 resultados que pacientes,
profesionales asistenciales y gestores creen que convendria medir en la evaluacion de calidad de la
atencion de la diabetes, tres son outcomes relacionados con las complicaciones cronicas, otros tres
son los posibles eventos agudos, uno corresponde a la supervivencia, dos mas a la accesibilidad de

los servicios de salud, uno al control glicémico de la enfermedad vy, para terminar, tres PROs.

El siguiente algoritmo (Figura 11) complementa la figura anterior, donde se ilustra el crono-
grama de seguimiento de recopilacion del conjunto de variables relacionadas con la diabetes
procedentes de pacientes y de las fuentes clinicas, propuesto por la guia de ICHOM. Este cro-
nograma puede variar en funcion de la etapa de tratamiento, seguimiento y evolucion en la que

se encuentre la enfermedad de la persona afectada (ver ejemplo en Figura 12).

Actualmente, alrededor de 185 organizaciones internacionales implementan al menos un set de
estandares ICHOM vy 33 organizaciones tienen implementados mas de uno. Ejemplo de ello es
la Aneurin Bevan Health Board en Gales, que en 2015 implementé el conjunto estandar de la

enfermedad de Parkinson y posteriormente el de dolor lumbar y el de cataratas (ICHOM, 2015).
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Figura 12. Cronograma de recién diagnéstico de diabetes con inicio de una nueva terapia.

Fuente: International Consortium for Health Outcomes Measurement (ICHOM). (2025). Diabetes: Data collection reference guide
(Version 5.1.1).

A nivel europeo, existen otras iniciativas que se basan en plataformas para compartir datos de
practica clinica diaria, pero no tienen como finalidad la mediciéon de resultados en salud. La
iniciativa que merece ser destacada es la de la Collaboration for Oncology Data in Europe
(CODE), que consiste en la creacion de una red de datos oncoldgicos a gran escala que reco-
pila datos completos y actualizados para describir como se utilizan realmente los medicamen-

tos contra el cancer en la practica clinica (Woolmore et al., 2020).

1.5.1. Decisiones en torno a la seleccion de PRMs

Existen dos componentes criticos en la implementacion y seleccion de los PROMs y PREMs.
Por un lado, comprender si los pacientes, profesionales asistenciales y gestores desean captar
los resultados de la atencion desde la perspectiva del paciente (PROMs) y/o de las experiencias
de la atencion (PREMs). Sucede lo mismo con los pacientes: ¢desean que se capten sus resul-
tados en salud y/o sus experiencias? Por otro lado, sucede el elemento critico de la decision
sobre qué medir, que deberia basarse en el objetivo o proposito del centro, organizaciéon o

proyecto de mejora de la calidad.

Asimismo, la seleccion de la herramienta o herramientas en la practica clinica deberia ideal-
mente estar guiada por los principales grupos de interés, como los pacientes y los profesionales
asistenciales, en funcion de sus prioridades para optimizar una atencion sanitaria centrada en
la persona y basada en valor. Un ejemplo de ello, anteriormente mencionado y de contexto
cercano, fue el Value-Based Stroke Care (Sanchez-Gavilan et al., 2022).

Como se ha comentado, el ICHOM facilita y guia en esta seleccion de herramientas, pero

siempre se debe contextualizar y aplicar al ambito en el que se va a implementar. Otro
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aspecto a destacar es que muchos de los PROMs i PREMs propuestos el por ICHOM no
estan traducidos, validados y adaptados a, por ejemplo, el contexto espafiol, a pesar del
gran esfuerzo de BiblioPro. Ademas del ICHOM, existen diversos recursos que pueden
respaldar la seleccion de PROMs y PREMs psicométricamente robustos. Bull et al. (2022)
presentan una lista exhaustiva de repositorios que incluyen PROMs y PREMs para una
amplia variedad de contextos de atencion sanitaria. Muchos de estos recursos también
proporcionan informacion sobre el grado de evaluacion psicométrica al que han sido so-

metidas las herramientas.

1.5.2. Uso de los PROMs con fines comparativos

Una de las practicas que constituye mayor interés en el entorno de VBHC como herramienta
especifica, es el uso del benchmarking’, proceso que ha sido desarrollado como estrategia or-
ganizativa en los ambitos de gestion de calidad de los servicios de salud (Garcia-Lorenzo et al.,
2024a; AHRQ, s.f.; Willmington et al., 2022a). Concretamente en la Atencién Primaria, el
benchmarking tiene el propdsito de comparar proveedores y equipos, abordar informacion y
evaluacion global, diversificar las herramientas y las metodologias utilizadas e incorporar in-
dicadores basados en la evidencia y la transparencia de la informacion, entre otros objetivos
(Jiménez Villa et al., 2000; McColl et al., 1998; Villalbi et al., 2003). De este modo, permite
generar acciones de mejora o de cambio en los Equipos de Atencion Primaria (EAP) (Plaza
Tesias et al., 2005).

En el ambito de estudio de la tesis, vale la pena mencionar algunos ejemplos concretos de ben-
chmarking. En uno de los estudios de benchmarking del primer nivel asistencial de la Regio
Sanitaria de Barcelona del CatSalut relativo al afio 2012, con la participacion de 216 EAP,
fueron destacadas cinco Entidades de Base Asociativa (EBA)* por sus resultados en la dimension
de coste-efectividad (Diario Médico, s.f.). En él, las 13 EBA ahorraron al CatSalut entre 150,50
y 171 M€ en el afio 2014, teniendo en cuenta gasto farmacéutico, tasa de urgencias hospitala-
rias y las hospitalizaciones evitables. Segtin Iruela (2022), solo teniendo en cuenta estos resul-
tados y no otros se podria ordenar las EBA en posiciones significativamente mas favorables
que el resto de proveedores de salud de Atencion Primaria de Catalufia (véase descripcion en

el apartado de Ambito).

3 El benchmarking en salud se define como un proceso continuo de medicion y comparacién de resultados, pro-
cesos y practicas entre organizaciones sanitarias, con el objetivo de identificar a los mejores desempefios y pro-
mover la mejora de la calidad asistencial mediante la adopcion de buenas practicas (Ettorchi-Tardy et al., 2012;
Willmington et al., 2022b).

* La EBA son empresas de profesionales asistenciales integradas en el Sistema Puablico de Salud depara prestar
servicios de Atencion Primaria a la poblacion de referencia. Cada EBA tiene el objetivo de encargarse de la Aten-
cién Primaria de la poblacion asignada en su Area Basica de Salud (ABS). https://www.aceba.cat/es/autoges-
tion-en-salud.htm
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Actualmente existen a nivel de administracion publica y de entidades privadas abundantes
incitativas que reportan publicamente, desde hace ya mas de una década, el conjunto de indi-
cadores de calidad y resultados en salud, destacando en Catalufia la Central de Resultats® y en
Madrid el Observatorio de Salud de Madrid, asi como el Estudio RESA en el sector privado.
Hasta el momento, todos estas iniciativas de benchmarck se centran en medir el proceso (p. €j.,
grado de adherencia o cumplimiento de guias clinicas) en lugar de primar por medidas de re-
sultado informadas por los pacientes. Sin embargo, ya comienza a consolidarse un cuerpo
tedrico relevante en este ambito en Espafnia y Europa, sobre todo a nivel hospitalario, como la
adhesion al proyecto H2O y la implementacion de las guias del ICHOM en el Value-Based
Stroke Care (Sanchez-Gavilan et al., 2022).

El foco en poder acabar realizando benchmarking es, en gran medida, la recogida sistematica de
datos por parte de profesionales asistenciales y gestores. El uso y recogida concretamente de PROs
ademas de los resultados clinicos (CROs, del inglés Clinical-Related Outcomes) como medida
del desempefio de profesionales y organizaciones ha suscitado un creciente interés en la literatu-
ra, como ya se ha visto. A pesar de haber limitaciones también mencionadas, la integracion de
PROMs en estrategias de benchmarking representa una oportunidad clave para avanzar hacia
modelos de Atencion Primaria basados en el valor, al facilitar una evaluacion mas integral del

desempernio y orientar la toma de decisiones hacia la mejora continua centrada en el paciente.

Dentro de toda esta l6gica de la monitorizacion del desempefio, parece imponerse una presion inhe-
rente para mejorar la practica. Dicha presion viene determinada por el enfoque adoptado, que puede
abarcar desde el mero seguimiento del desempefio hasta la evaluacion comparativa, la publicacion de
resultados y la asociacion del rendimiento con sistemas de incentivos (Boyce & Browne, 2013). Algu-
nos autores (Leonard & Masatu, 2010) creen que la monitorizacion por si sola altera el desempefio
del profesional a través de presiones psicologicas similares al efecto Hawthorne. El benchmarking se
basa en la premisa de que los profesionales asistenciales tienen una naturaleza competitiva intrinseca
y la comparacion entre pares proporciona la motivacion necesaria para estimular el cambio (Leonard
& Masatu, 2010). Otros autores (Bridgewater et al., 2007; Keogh et al., 2004) creen que la divulgacion
publica de los datos de resultados genera responsabilidad publica y competencia de mercado entre los
profesionales. Ademas, no hay que olvidar que el uso de incentivos estimula la accién al vincular el

desempefio con recompensas como el pago (Petersen et al., 2006).

Con toda esta informacion, se coincide con las conclusiones de la revision sistematica de Boy-

ce y Browne (2013), en la que existe una suposicion implicita de que la monitorizacion del

5 La Central de Resultats es una herramienta oficial del sistema de salud ptiblico catalan que mide, evaltia y di-
funde los resultados en salud y calidad alcanzados por los diferentes agentes que integran el sistema sanitario. Se
convierte en un “mapa de resultados” que quiere fomentar y permitir a los profesionales y gestores de los servicios
sanitarios la comparacion y el seguimiento de la calidad y la eficiencia para la mejora continua de la asistencia.
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desempefio incentivara la recopilacion de datos PRO, lo que, a su vez, identificara areas de

mejora y conducira a mejores resultados para los pacientes.

Un altimo aspecto adicional que vale la pena reflexionar, y no esta exento de conflictivo entre
los profesionales de la salud, es la vinculacion del incentivo econémico con los resultados y
posterior seguimiento de la evolucion de un PROM, en lugar de la asociacion al mero volumen
de PROMs rellenados o enviados. Es decir, ¢los profesionales con una evolucion mas favorable
en los PROMs podrian llegar a recibir incentivos superiores respecto a aquellos con resultados

menos positivos?

1.5.3. La presencia enfermera en torno a los PROMs

Los cuidados de enfermeria no estan al margen del marco descrito y, por lo tanto, se sugiere llevar a
cabo investigaciones que pongan de manifiesto qué intervenciones impactan en la salud de la pobla-
cion con resultados efectivos y cuya aportacion de conocimientos pueda ser aplicada en el cuidado

a las personas y grupos que demandan atencién enfermera en el sistema de salud (Gallardo, 2006).

Es sabido que la participacion e implicacion de las enfermeras en el proceso de implementacion
es vital para desarrollar y mantener un sistema de VBHC eficiente (Arora & Haj, 2016; van
Egdom et al., 2019). En el caso de la disciplina enfermera como parte implicada en la mayor
parte de las interacciones con el sistema a lo largo de su proceso asistencial, se trata de dar un
paso mas alla de la enfermeria basada en la evidencia (Rodriguez Campo & Paravic Klijn,
2011), tal y como se ha guiado hasta ahora para entrar en una dimensiéon mas completa del

cuidado: la Enfermeria basada en Valor.

En el informe The future of nursing: Leading change, advancing health, realizado por el Institu-
te of Medicine de Estados Unidos en 2010 (Institute of Medicine, 2011), se identifica a las enfer-
meras como clave para transformar el sistema de salud estadounidense, a la par de proporcionar
cuidados de alta calidad. El informe concluye que las enfermeras tienen las caracteristicas y co-

nocimientos necesarios para efectuar amplios cambios en el sistema de salud, descrito ast:

“Su proximidad regular a los pacientes y su comprension cientifica de los procesos de
salud a lo largo del continuo del cuidado les proporciona a estos profesionales una
capacidad tunica para actuar como participantes junto a otros profesionales de la
salud y liderar la mejora y el redisefio del sistema de salud. Pueden tender un puente
para salvar el vacio entre la cobertura y el acceso, coordinar el cada vez mas comple-
jo cuidado de un amplio rango de pacientes, desarrollar al completo su potencial en
la Atencion Primaria de acuerdo a su educacion y entrenamiento y hacer realidad el

valor econémico de sus contribuciones en todos los sitios de practica. Ademas, un
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prometedor campo de evidencia vincula el cuidado enfermero con la alta calidad del

cuidado y la seguridad de los pacientes”(Institute of Medicine, 2011).

En resumen, la prictica de enfermeria avanzada se ha relacionado con la mejora en los resul-
tados en salud de los pacientes y las competencias de estos profesionales se han reconocido
como valiosas para proporcionar una contribucion beneficiosa y coste-efectiva, llenando un

vacio en los servicios de salud (Callaghan, 2008; Tchouaket et al., 2020).

Paralelamente, es fundamental que las personas atendidas perciban la importancia de su partici-
pacion directamente del personal enfermeros y de los médicos que las atienden si se quiere for-
talecer su participacion y, consecuentemente, mejorar la tasa de respuesta de los PROMs. Asimis-
mo, también es un desafio clave convencer a todo el personal clinico de que este nuevo enfoque

surge como una parte rutinaria de la practica clinica y no como un proyecto de investigacion.

En esta linea, varios autores (Melnyk et al., 2014) sugieren que la adopcion de competencias
especificas de practica basada en la evidencia, concretamente para enfermeras de practica
avanzada (EPA), puede ayudar a las instituciones a lograr una atencion de salud basada en la

evidencia de alto valor y bajo coste

Teniendo en cuenta este marco de enfermeria, Greenhalgh et al. (2005) plantean un modelo de
atencion dirigido por enfermeras porque, entre los miembros del equipo multidisciplinario, estos
profesionales se consideran sistematicamente mas adecuadas para liderar el uso de PROMs. De
acuerdo con estos autores, cabe sefialar que es posible que los médicos no sean los mas —o al
menos los unicos- clinicos apropiados para retroalimentar la informaciéon de PROMs como, por
ejemplo, la CVRS (Greenhalgh et al., 2005). En este sentido, se ha considerado que el personal
de enfermeria constituye el colectivo sanitario mas idoneo para llevar a cabo evaluaciones for-
males de la CVRS (Baars et al., 2007), dado que muestra actitudes mas favorables hacia el uso y
la obtencion de este tipo de informacion en comparacion con los médicos generalistas (Meadows
et al., 1998). Asimismo, las enfermeras tienden a considerar de mayor relevancia la CVRS que
los profesionales de la medicina de familia y la oncologia en el proceso de toma de decisiones

relacionadas con los cuidados paliativos en pacientes con cancer (Gough & Dalgleish, 1991).

Si bien, como se ha visto, existen en la literatura informes sobre medidas para promover la
atencion de salud de alto valor, se sabe poco sobre el impacto de las iniciativas dirigidas o li-
deradas por enfermeras en cuanto a creencias, conocimientos y opiniones hacia el uso de PROMs.
El énfasis en la funcion de la profesion enfermera en relacion con el “Valor” en la atencion
sanitaria y el uso de PROMs ha motivado la realizacion de una revision de la bibliografia. En
este contexto, se han identificado cuatro estudios principales que merecen especial atencion,

en los cuales la enfermera adopta una posicion central, asumiendo funciones de liderazgo,
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implicacion activa, evaluacion y reflexion sobre su experiencia en el uso de PROMs en la prac-
tica asistencial. A continuacion se resumen cada uno de ellos por orden cronolégico de publi-

cacion y posteriormente se discuten.

El primer estudio es el de Schick-Makaroff & Molzahn (2017), en el que se evalué como los
datos ePROs recogidos en tiempo real durante visitas a clinicas de dialisis domiciliaria influian
en la practica enfermera y en la percepcion de los pacientes sobre la atencion recibida. Se uti-
liz6 un disefio de investigacion longitudinal de método mixto con entrevistas cualitativas a
enfermeras y se realizo una encuesta de satisfaccion para los pacientes. Los hallazgos cuanti-
tativos informaron que los pacientes registraron un nivel muy alto de satisfaccion con la aten-
cion (el 97% calificaron la calidad de los servicios como excelente y el 90,9% consideraron
que el personal enfermero comprendia perfectamente sus necesidades), pero no se observaron
cambios estadisticamente significativos en las puntuaciones de satisfaccion a lo largo del tiem-
po a pesar de que se proporcionaron repetidamente los datos de ePROs a las enfermeras. Aun
asi, un porcentaje considerable de pacientes reporté sentirse mas saludable, mas apoyado y mas
consciente de cOmo mejorar su situacion, asi como menor uso de Urgencias tras la intervencion.
Desde la perspectiva cualitativa, las entrevistas revelaron que el personal de enfermeria consi-
deraba que disponer de datos de ePRO en tiempo real resultaba una informacion e influia en
su practica clinica, por ejemplo, impulsando a indagar un poco mas sobre la persona atendida
y llevando a identificar areas que de no usarse podrian haberse pasado por alto, o bien creia
que, al enfocar sus evaluaciones, ahorraba tiempo y modificaba la forma en que hacia su tra-
bajo.

El segundo estudio destacado es el de Kotronoulas et al. (2018), en el que se examiné la viabi-
lidad y aceptacion de un modelo de consultas dirigidas por enfermeras basado en la informacion
proporcionada por PROs, con el objetivo de mejorar la prestacion de cuidados paliativos de
apoyo a las personas con cancer de pulmoén y probar su viabilidad y aceptabilidad en la prac-
tica clinica habitual. Por otro lado, se evalué la prevalencia, la intensidad y el cambio a lo
largo del tiempo en las necesidades de atencion de apoyo informadas en la muestra del estudio
como una indicacion preliminar de los efectos relacionados con la intervencion. Para alcanzar
estos objetivos se utilizo el método mixto, hallando que la utilizacion de PROMs facilitaba a
los pacientes estructurar sus pensamientos acerca de sus preocupaciones y permitia abordar
temas delicados que habitualmente no se tratan en consultas convencionales, como cuestiones
familiares o reflexiones sobre el final de la vida. Por su parte, las enfermeras especializadas
destacaron que las consultas guiadas por PROs ofrecian un enfoque mas amplio y adaptado a
cada persona, promoviendo una atencion centrada en las prioridades personales, observando
una disminucion de leve a moderada en las distintas areas de necesidad a lo largo del tiempo.
De acuerdo con estos hallazgos, los investigadores concluyeron que las consultas lideradas por

enfermeras acompafiadas con datos PROs son tanto factibles como bien recibidas por los pa-
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cientes en el contexto de la atencion oncolégica, asi como que la recopilacion y revision siste-
matica de estos datos puede favorecer la prestacion de cuidados de apoyo mas completos y

personalizados.

Siguiendo con el orden cronolégico de los estudios, el tercero a mencionar es el de Mejdahl et al.
(2018), en el que se exploré qué sucedia cuando se implementaba el seguimiento basado en
PROMs en la practica clinica habitual en la atencion ambulatoria de la epilepsia en la region
central de Dinamarca. Se trata de un estudio cualitativo con enfoque descriptivo interpretativo,
en el que realizaron entrevistas semiestructuradas con 13 profesionales (ocho enfermeras y
cinco médicos). Este estudio inform6 que, por un lado, el personal asistencial consider6 que la
disponibilidad continua de datos con PROMs permitia una mejor percepcion de su estado de
salud, facilitaba la atencion dirigida a quienes mas lo necesitaban y promovia una atencion mas
centrada en el paciente (con expresiones como: atencion “refinada/mejorada”). Ademas, con-
tribuia al desarrollo profesional al otorgar mayor responsabilidad y autonomia, en concreto a
las enfermeras, que también se sintieron mas reconocidas y respetadas por el personal médico.
Por otro lado, algunos profesionales cuestionaron la precision de las autovaloraciones, sintien-
do que el uso de cuestionarios perdia y en ocasiones sustituia el contacto interpersonal tradi-
cional (“buscaban a la persona” detras del cuestionario). Se percibié, por tanto, que esto podia
empobrecer la calidad de la relacion terapéutica. Asimismo, este proyecto transformé sustan-
cialmente la dindmica de trabajo, incrementando las tareas de gestion y la frecuencia de los
contactos telefonicos. Esta situacion derivo en una percepcion de saturacion laboral que plan-
te6 dilemas tanto éticos como operativos para el personal asistencial. Ante este escenario, los
profesionales recurrieron a soluciones practicas, como asumir funciones extraoficiales y ajustar
los canales de comunicacion para garantizar la seguridad del paciente. En ultima instancia, se
concluy6 que el éxito de la monitorizacion mediante PROMs estaba ligado a la gestion coti-
diana de los profesionales asistenciales y al soporte estructural disponible. También se destaco
que no se trataba de una transiciéon automatica, sino de un proceso condicionado por el con-
texto local que requiere formaciéon y apoyo continuo a los profesionales para asegurar su

aplicacion y una infraestructura adecuada para priorizar realmente la atencion personalizada.

En cuarto y ultimo lugar, cabe mencionar los hallazgos del estudio de Thestrup Hansen et al.
(2020), que aporta conocimiento de las experiencias de las enfermeras cuando se introducen
PROMs en una practica clinica ambulatoria hematolégica. Se utilizé un enfoque etnografico
centrado en la observacion de las participantes ademas de entrevistas en formato de grupos
focales. Nueve enfermeras participaron en el grupo focal y seis de ellas fueron observadas. El
estudio se realiz6 en una gran clinica ambulatoria de hematologia en un hospital universitario
danés. Tras la recoleccion de datos, surgieron del analisis dos temas generales: 1) “Los PROM
solo se usan cuando hay tiempo, lo que rara vez sucede” y 2) “Los PROM no pueden ser uti-

lizados sin una estrategia, solo porque estan presentes”. Los resultados revelan que, en el cita-
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do contexto, la integracion de PROMs no fue un proceso neutral, sino que transformé la
praxis de las enfermeras en dos dimensiones clave. En primer lugar, experimentaron un incre-
mento notable en las tareas burocraticas y administrativas; la gestion de los datos y el segui-
miento telefonico intensificaron la carga laboral, generando momentos de saturacion, llevando
a desarrollar “estrategias de supervivencia” que pusieron a prueba la organizacién del equipo.
Esta falta de tiempo supuso que la utilizacion de tales herramientas no llegara a ser rutinaria
ni integrada al flujo normal de trabajo. En segundo lugar, la simple disponibilidad de los PROMs
no asegura que se traduzcan en el uso y beneficios clinicos reales. Las participantes sefialaron
que, sin un plan estructurado para interpretarlos y actuar sobre ellos, estas medidas eran difi-
ciles de incorporar al cuidado. Mas alla de su implementacion, resultan insuficientes si no
existe una planificacion previa que defina su utilidad real en la practica clinica. Por tanto, la
integracion de PROMs en la atencion no se tradujo automaticamente en un cambio significa-

tivo en la practica clinica.

Como reflexion final sobre los cuatro estudios analizados, se observa que las enfermeras in-
cluidas (aunque en muestras relativamente pequefias) poseen un alto nivel de experiencia y
especializacion, atendiendo y cuidando de personas con patologias complejas, como personas
en dialisis, con patologia oncologica/paliativa, epilepsia y trastornos hematolégicos. Esto plan-
tea la duda de si los resultados hubieran sido similares en profesionales con menor experiencia,
tanto enfermeras como médicos, o en contextos distintos al hospitalario, como la Atencién
Primaria. Por tal motivo los autores sefialan la necesidad de continuar investigando estrategias

para su implementacién mas generalizada y sostenible en la practica clinica cotidiana.

Un aspecto que resalta y se considera importante discutir es, en concreto, el alto nivel de expe-
riencia (en mucho casos mas de 20 afios) y especializacion de las enfermeras participantes en
los estudios expuestos. Este aspecto resulta especialmente relevante, ya que permite comprender
los hallazgos a la luz del modelo de desarrollo de Benner (1984), que describe la progresion
desde un profesional recién graduado con una practica guiada por normas y protocolos hacia
uno especializado que se desempefia basandose en el juicio clinico y la comprension profunda
de las situaciones de cuidado (Figura 13). Durante este proceso de madurez profesional, se
considera experto aquel que es capaz de resolver problemas de alta complejidad a través del
pensamiento critico y autocritico y que mantiene un equipo de trabajo de mejora continua, lo
que da como resultado un servicio de alta calidad para pacientes y familiares (Rodriguez Cam-
po & Paravic Klijn, 2011).

Llegados a este punto de discusion de los estudios y reflexionando sobre el nivel de enfermera
experta, ahora si cabe preguntarse si se podria hablar también de Enfermera de Practica Avan-
zada (EPA) y uso sine qua non de PROMs. El Consejo Internacional de Enfermeras define a la

EPA como una enfermera titulada que ha adquirido una base de conocimientos expertos, ha-
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Principiante Principiante Competente Eficiente Avanzado/Experto
: avanzado : : :
. | I )\ . »

Figura 13. Modelo de Patricia Benner adaptado del modelo de Dreyfus: cinco etapas de competencia.
Fuente: Elaboracion propia a partir de Benner (2004).

bilidades complejas para la toma de decisiones y competencias clinicas para ejercer en un nivel
avanzado o ampliado, cuyas caracteristicas vienen determinadas por el contexto y el pais en el
que desarrolla su practica (International Council of Nurses, s.f.). Desde esta perspectiva, la
incorporacion de herramientas que permitan integrar de manera estructurada la experiencia y
los resultados percibidos por los pacientes podria considerarse coherente con un ejercicio pro-
fesional avanzado, caracterizado por la autonomia clinica, la toma de decisiones fundamenta-

da y la orientacion integral al cuidado.

No obstante, en ambitos altamente especializados como el hematologico, la enfermedad ha
sido tradicionalmente abordada desde un modelo biomédico, en el que muchas practicas en-
fermeras han quedado condicionadas por estructuras organizativas centradas en la logica

productiva del sistema.

Tal como sefiala Thorne (2015), la epistemologia de la enfermeria se fundamenta en la capaci-
dad de comprender el impacto de las condiciones de salud en la experiencia holistica individual,
nutriéndose tanto de las ciencias naturales como de las humanidades y las ciencias sociales.
Esto deja a la disciplina de enfermeria en una posicion ambigua y conflictiva entre la subjeti-
vidad individual en relacion con sus pacientes y un conjunto de estructuras en relaciéon con sus
tareas practicas (Thorne et al., 2016). En consonancia con los planteamientos de Lipsky (2010)
y los hallazgos de Thestrup Hansen et al. (2020), los profesionales pueden experimentar un
dilema al tratar de conciliar marcos institucionales estandarizados con el ideal de una atencion
individualizada en situaciones unicas. En este sentido, la incorporacion de PROMs como una
capa adicional en la practica enfermera —incluso acompanada de formacion- no garantiza por
si misma una comunicacion verdaderamente centrada en la persona. Sin embargo, la evidencia
disponible indica que las enfermeras valoran positivamente su uso y reconocen su potencial
para enriquecer la practica clinica y fortalecer el enfoque centrado en el paciente (Kotronoulas
et al., 2018; Schick-Makaroff & Molzahn, 2017; Thestrup Hansen et al., 2020).
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1.6. Evidencia e implementacion de los PROMs en la practica clinica

En cuanto a la evidencia cientifica disponible, el uso de PROMs en la practica clinica comenz6
a surgir a mediados del siglo xx. A finales de la década de 1990 aparecieron pruebas contra-
dictorias sobre la efectividad del uso en torno a los PROMs (Deyo & Patrick, 1989; Fayers &
Machin, 2000; Morris et al., 1997; Osoba, 1999; Wu, 1996). Algunos profesionales de la me-
dicina encontraron al uso de PROMs util, mientras que otros pensaron que era una pérdida de
tiempo. Deyo y Patrick (1989) publicaron un articulo en el que identificaron las barreras para
implementar el uso de PROMs en la practica clinica habitual. Entre tales barreras se incluia el
escepticismo sobre la validez del autoinforme del paciente, la falta de familiaridad con los
PROMs, la preferencia por las medidas fisioldgicas, la necesidad de un procesamiento rapido
de datos y la incertidumbre sobre como interpretar la informacion de los PROMs y hacerla
viable en la atencion clinica. Mas de dos décadas de desarrollo metodologico de PROMs,
la creacion de tecnologias que permiten una rapida captura y procesamiento de datos (Santana
et al., 2010; Taenzer et al., 2000; Velikova et al., 2004) y la acumulacién de experiencia en el
uso de PROMs en una amplia variedad de entornos clinicos han reducido sustancialmente

estas barreras.

En este escenario de mayor madurez conceptual y tecnologica, los PROMs han pasado a con-
siderarse herramientas relevantes dentro del proceso clinico, especialmente en aquellos aspectos
que refuerzan la centralidad de la persona atendida, como la toma de decisiones compartida,
el establecimiento consensuado de objetivos terapéuticos y la monitorizaciéon de resultados
(Coulter et al., 2013; Greenhalgh, 2009; Greenhalgh et al., 2017; Higginson & Carr, 2001;
Lindblad et al., 2002; McHorney, 2002; Reuben & Tinetti, 2012; Santana & Feeny, 2014a;
Sereide & Sereide, 2013; Valderas et al., 2008b; Wolpert, 2014). Asimismo, la evidencia docu-
menta multiples efectos positivos asociados a su uso en la practica clinica, entre los que desta-
can la mejora en el seguimiento de la respuesta al tratamiento, la facilitacion de una comuni-
cacion mas centrada en el paciente, un uso mas eficiente de los recursos sanitarios, la deteccion
sistematica de efectos adversos y su utilidad como herramienta para la evaluacion del desem-
pefio organizativo (Chen et al., 2013; Greenhalgh, 2009; Hjollund et al., 2014; Kotronoulas et
al., 2014; Porter et al., 2016; Valderas et al., 2008b). En consecuencia, las medidas PRO se
configuran como una estrategia con potencial impacto tanto a nivel individual, en términos de
experiencia y resultados en salud, como a nivel organizativo, al contribuir a la mejora de la

calidad y el valor de la atencién sanitaria.

El punto de partida del efecto potencial derivado de la cumplimentacion de PROMs radica
en la comunicacion entre clinico y paciente. La evidencia sugiere que, cuando se incorporan
estas herramientas, los pacientes tienden a expresar con mayor frecuencia sus problemas y pre-

ocupaciones, lo que permite a los profesionales acceder a informacién mas amplia y estruc-
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turada sobre sus perspectivas y experiencias (Detmar et al., 2002). Una vez que estos as-
pectos son reconocidos como clinicamente relevantes, pueden desencadenar acciones
concretas, como la solicitud de pruebas complementarias, la modificacion de tratamientos
o dosis, la derivacion a otros especialistas y la monitorizacion mas precisa de la evolucion
del paciente tanto en las visitas presenciales como en los periodos interconsulta. De este
modo, los PROMs no solo acttian como herramientas de medicion, sino como catalizadores
de un proceso clinico mas informado, reflexivo y potencialmente mas ajustado a las nece-
sidades individuales, lo que podria traducirse en una mejora sustancial de la atencion sa-

nitaria.

En consonancia con el aspecto de la comunicacion, dos estudios (Detmar et al., 2002; Velikova
et al., 2004) midieron la comunicacién entre médico y paciente utilizando un analisis de con-
tenido de la cantidad de veces que se discuten los problemas de CVRS en la consulta (con base
en grabaciones en cinta). Ambos estudios encontraron un aumento en el nimero de veces que

los temas de CVRS se discuten en la consulta después de los comentarios del PROM.

Si bien la evidencia sobre el uso de PROMs por parte de las enfermeras es mas limitada, los
hallazgos de Hilarius et al. (2008) indican que la incorporacion sistematica de evaluaciones de
CVRS en la practica diaria aumenta la comunicacion sobre estos aspectos y mejora la concien-
cia profesional respecto al dolor, el funcionamiento y la calidad de vida general de los pacien-

tes.

En este sentido, el estudio de Damman et al. (2019), pone de manifiesto la existencia de expec-
tativas no coincidentes en torno a la responsabilidad de iniciar el didlogo sobre los resultados
de los PROMs durante la consulta clinica. Asimismo, se identifican diferencias sustantivas
entre pacientes y profesionales respecto al tipo de informaciéon considerada mas relevante.
Mientras que los profesionales tienden a valorar preferentemente la evolucién longitudinal de
puntuaciones individuales, los pacientes muestran mayor interés por datos agregados que com-

paren distintas opciones terapéuticas.

Por otro lado, la capacidad de los pacientes para interpretar la informacion derivada de los
PROMs fue evaluada como moderada a adecuada en funcion del formato de presentacion
utilizado. En particular, los graficos de barras no solo fueron los mas frecuentemente compren-
didos, sino también los formatos mejor valorados por los participantes, lo que subraya la im-
portancia del disefio visual en la facilitacion de la comprension y el uso significativo de estos

resultados.

Este hallazgo contrasta parcialmente con estudios previos que sugerian que los graficos de lineas

eran especialmente adecuados para la presentacion de PROMs (Brundage et al., 2005; Brun-
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dage et al., 2015). No obstante como sefialan Tolbert et al. (2018), ningin formato tnico pa-
rece ser el mejor para todos los pacientes en todas las situaciones. De hecho, investigaciones
que comparan formatos de presentacion de informacion cuantitativa en la toma de decisiones
terapéuticas han descrito con frecuencia los graficos de barras como un formato apropiado y
comprensible (Bantug et al., 2016; Feldman-Stewart et al., 2000; Lipkus, 2007; Trevena et al.,
2013).

Mas ejemplos de evidencia, esta vez en el ambito oncologico, han demostrado que la monitori-
zacion sistematica de los sintomas de los pacientes utilizando PROMs permite que no se omitan
por parte del personal médico sintomas de los pacientes durante el tratamiento, mejorando la
comunicacion entre paciente y personal médico, la conciencia de este profesional sobre los sin-
tomas, el manejo de los sintomas, la satisfaccion del paciente, la calidad de vida y la superviven-
cia general (Kotronoulas et al., 2014; Velikova et al., 2004; Basch et al., 2017a,b). Ademas, estos
beneficios se han observado sin un incremento sustancial del tiempo de consulta (Detmar et al.,
2002). Por el contrario, la omision de sintomas puede derivar en consecuencias clinicas relevan-
tes, como un control inadecuado, interrupciones del tratamiento, visitas a Urgencias, hospitali-
zaciones y deterioro funcional (Panattoni et al., 2018; Mayer et al., 2011). En el ambito oncopa-
liativo algunos estudios han demostrado factibilidad del uso de PROMs en la practica clinica
(Erharter et al., 2010; Snyder et al., 2013), aunque otros han sido abandonados debido a la falta
de implicacion de los profesionales asistenciales (Cox et al., 2011), lo que pone nuevamente de

relieve la importancia de los factores organizativos y actitudinales en su implementacion efectiva.

En la Tabla 3 se presenta un resumen explicativo de la evidencia extraida de la revision siste-
matica (sin metaanalizar) de Chen et al. (2013), en la que se respalda la idea de que la recogida
rutinaria de PROMs, con determinadas excepciones, puede impactar positivamente en diversos

aspectos de la atencion clinica oncologica.

En esta linea, se asume que el uso rutinario de PROMs, particularmente en la atencioén a per-
sonas con enfermedades cronicas, proporciona informacion util para involucrar de manera mas
efectiva y eficiente tanto a los pacientes como a sus familias (Santana & Feeny, 2014b). Ahora
bien, Peters et al. (2014), en su estudio de cohorte sobre si el cambio en el estado de salud
ocurre después de un periodo de un afio en una muestra de Atencion Primaria de personas con
enfermedades cronicas (asma, enfermedad pulmonar obstructiva créonica [EPOC], diabetes,
epilepsia, infarto agudo de miocardio e ictus), encontraron diferencias entre las puntuaciones
PROM basales y de seguimiento de la cohorte para las subescalas tinicas en los PROM:s espe-
cificos de la enfermedad para el asma y el accidente cerebrovascular, asi como en la escala
EuroQol-5D Visual Analogic Scale (EQ-5D VAS) para la insuficiencia cardiaca. En contraste,
la mayoria de las restantes puntuaciones de PROMs para estas condiciones, asi como para

EPOC, diabetes y epilepsia, no mostraron cambios significativos durante el periodo de segui-
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Tabla 3. Direccién y grado de fortaleza de la evidencia en el uso rutinario de PROMs en la atencién clinica
oncoldgica.

Impacto Direccion y grado de fortaleza
de la evidencia

Comunicacion paciente/profesional o+

Mejora de satisfaccion del paciente o
Monitorizacion de respuesta al tratamiento ++
Deteccioén de problemas no identificados ++

Cambios en el manejo del paciente +

Mejoria en los resultados +/0
Cambios en las conductas del paciente +

Mejoria de la calidad de la atencion n/a
Aumento de la transparencia y responsabilidad n/a

Mejor funcionamiento del sistema en general n/a

Escala de: ++++Maximo efecto positivo a ————Maéximo efecto negativo; n/a: sin datos

Fuente: Adaptada de Chen et al. (2013).

miento. Los propios autores sefialan que estos hallazgos podrian estar condicionados por un
sesgo de participacion, dado que los pacientes con peor estado de salud basal (reflejado en
puntuaciones mas bajas en la escala EQ-5D) presentaron menor probabilidad de responder al
seguimiento. Asimismo, la tasa de respuesta inicial fue del 38%, cifra comparable a otras en-
cuestas realizadas en muestras de Atencion Primaria (Edwards et al., 2014; Roland et al., 2009;
Tinelli et al., 2015). La respuesta a un cuestionario es mas probable cuando este es mas corto

(Edwards et al., 2002) y puede haber menos datos faltantes.

De manera complementaria, se ha sefialado que el uso continuado de PROMs tras el alta hos-
pitalaria podria contribuir a la deteccion precoz de problemas y complicaciones antes de que
estos se agraven (Santana & Feeny, 2014b), ampliando asi su utilidad mas alla del episodio
asistencial puntual y reforzando la continuidad de cuidados. Sin embargo, pese a la acumulacion
de evidencia sobre sus beneficios potenciales, los PROMs siguen infrautilizindose en la prac-
tica clinica habitual (Valderas et al., 2008c¢), lo que sugiere la persistencia de barreras estruc-

turales, organizativas y culturales que limitan su implementacion sistematica.
Desde una perspectiva conceptual y metodologica, para capturar de manera auténtica la

perspectiva del paciente, la literatura coincide en que resulta esencial incorporar a los pro-
pios pacientes en el desarrollo de los PROMs (McKenna, 2011; Fitzpatrick et al., 1998;
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Paterson, 2004; Kirwan et al., 2011; Staniszewska et al., 2011). Solo las personas afectadas
pueden determinar qué resultados de salud son relevantes para ellas (Staniszewska et al.,
2011; Haywood, 2007; Trujols et al., 2013) y si el cuestionario captura estos resultados de
una manera comprensible (Coyne et al., 2006; Patrick et al., 2011a; Patrick et al., 2011b;
Turner et al., 2007). Cuando un cuestionario no refleja adecuadamente esta perspectiva, ello
puede disminuir la motivaciéon para completarlo y comprometer su validez (Meadows, 2011).
A pesar del creciente consenso sobre la centralidad de la participacion del paciente en el
proceso de desarrollo, todavia se emplean PROMs disefiados sin su implicacion directa
(Wiering et al., 2017), lo que plantea interrogantes sobre la alineacion real entre las herra-
mientas utilizadas y las prioridades de las personas atendidas. Asi, la baja implementacion
clinica y las limitaciones en el desarrollo participativo convergen en un mismo desafio:
garantizar que los PROMs no solo se integren en la practica asistencial, sino que lo hagan
preservando su legitimidad epistemoldgica como herramientas auténticamente centradas en

el paciente.

En este contexto, diversas iniciativas internacionales han tratado de sistematizar su incorpora-
cion a la practica clinica. La International Society for Quality of Life Research (ISOQOL),
publicé en 2015 la guia User’s Guide to PROs, en la que se identifican estrategias para imple-
mentarlas en la practica clinica (ISOQOL, 2015). De manera complementaria, el Patient-Cen-
tered Outcomes Research Institute (PCORI) (Johns Hopkins University, 2017) desarroll6 la
Guia del usuario para integrar los resultados informados por los pacientes en los registros
electronicos de salud, orientada a promover su integracion en sistemas digitales clinicos, refor-

zando asi su uso sistematico y sostenible.

No obstante, el respaldo institucional y la disponibilidad de guias no garantizan, por si mismos,
un impacto clinico consistente. Gilbody et al. (2001) observaron que, en pacientes con puntua-
ciones elevadas en PROMs de depresion o ansiedad (clasificados como de “alto riesgo”), la
retroalimentacion de dichas puntuaciones incrementaba la tasa de deteccion por parte de los
médicos. Sin embargo, la provision de esta informaciéon no aumenta la tasa de que estos inter-
vengan para abordar estos problemas, ni disminuyen los sintomas depresivos del paciente. En
una revision posterior, Valderas et al. (2008b) identificaron 14 ensayos clinicos que evaluaban
el impacto de la retroalimentacion de los PROMs a los médicos en la deteccion de problemas:
el 50% mostraron mejora significativa en las tasas de registros y diagnésticos, pero solo el 18 %
de los estudios que analizaron acciones clinicas posteriores evidenciaron un impacto relevante

en derivaciones o consultas adicionales.
En contraste, estudios realizados en el ambito de la psicoterapia sugieren la evidencia de que

la monitorizacion continua y la prediccion del fracaso del tratamiento utilizando PROMs es-

pecificos mejoran los resultados para aquellos pacientes que predecian tener malos resultados
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del tratamiento (Velikova et al., 2004). Asimismo, se ha sefialado que el uso continuado de
PROMs tras el alta hospitalaria podria favorecer la deteccion precoz de problemas y compli-

caciones antes de que se agraven (Santana & Feeny, 2014b).

Esta heterogeneidad en los efectos observados se refleja en la existencia de evidencias contra-
dictorias respecto a los beneficios de los PRMs en la practica clinica. El estudio cualitativo de
Wolpert et al. (2016) que exploré las opiniones de los jovenes, las madres y los médicos sobre
el uso de PROMs en los servicios de salud mental y diabetes mostré que, aunque los clinicos
consideran que los PROMs pueden facilitar una atencién mas individualizada, los pacientes
expresan inquietudes relevantes. Entre ellas, la posible priorizacion del tratamiento sobre la
relacion terapéutica, la incertidumbre sobre el uso que se hara de sus resultados y el temor a

que manifestar insatisfaccion pueda tener consecuencias negativas en su atencion.

En la misma linea, en una revision sistematica Boyce y Browne (2013) identificaron evidencia
débil para sostener que la retroalimentacion de PROMs a los profesionales asistenciales se

traduzca en mejoras consistentes en los resultados en salud de los pacientes.

Los hallazgos expuestos plantean una cuestion central: ¢qué tan beneficiosos son los PROMs
& p p <q
para los pacientes? Esto hace reflexionar acerca de que los beneficios potenciales del uso de

PROMs pueden estar influenciados por cémo los utilizan los profesionales de la salud.

Nuevamente en el ambito oncologico, Greenhalgh et al. (2013) mostraron en su estudio cualita-
tivo que, aunque los datos de PROMs pueden facilitar que los pacientes expresen sus preocupa-
ciones, los médicos no siempre disponen de estrategias claras para responder a dicha informacion.
En coherencia con estos hallazgos, tanto este equipo como Edbrooke-Childs et al. (2016) orien-
taron sus investigaciones al desarrollo de materiales formativos dirigidos a profesionales asisten-
ciales sobre cuando y como emplear estos cuestionarios. De igual modo, Takeuchi et al. (2011)
observaron que el personal médico tendia a centrarse en la intervencion de sintomas clinicos,
relegando los problemas funcionales reportados por los pacientes, lo que refuerza la necesidad
de capacitacion especifica para un uso mas integral de los PROMs, de modo que en su estudio

también recomendaron capacitar a los médicos en su seguimiento de uso de PROM:s.

1.6.1. Lo que la evidencia revela sobre las barreras y facilitadores del uso
de PROMs

Los profesionales asistenciales a menudo se encuentran con ciertas barreras que les hace no ser
del todo optimistas respecto a la factibilidad de implementar la mediciéon de PROMs en la
practica clinica diaria, porque, entre otros motivos, temen que aumente su carga de trabajo en

lugar de hacerles mas eficientes y efectivos.
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Se han identificado varios obstaculos para el uso de PROMs, que podrian disminuir su utilidad

para informar decisiones importantes sobre todo en la de atenciéon médica.

En primer término, estudios cualitativos como el de McHorney y Bricker (2002) encontraron
que los profesionales asistenciales, a nivel practico, tienden a considerar como inconvenientes
importantes la falta de infraestructura de recoleccion de PROM:s (falta de recursos adicionales
y especificos, preparacion de las consultas). De manera similar, una revision sistematica (Boyce
et al., 2014) descubri6é una serie de obstaculos potenciales para la medicion de resultados de
rutina, incluyendo la ausencia de un apoyo organizacional efectivo especifico de PROMs y una
falta de conocimiento y confianza sobre el uso de medidas de resultado. Como sefala Glisson
(2002), las estructuras organizativas mas que las actitudes individuales pueden tener un mayor

impacto en el grado en que las innovaciones se adaptan y mantienen en la practica clinica.

Otros autores, como Boyce et al. (2014), identificaron que se requiere personal adicional para
la medicion de PROMs y que esto supone una “disruptiva para las tareas laborales normales”.
Asi pues, parece claro que es necesario llegar a un compromiso entre la carga que recae sobre
el personal y las personas atendidas para completar las medidas de resultado y la cantidad/
calidad de los datos producidos. Marks (1998) sugiere que “se necesita al menos un afio para
implementar la medicién de resultados hasta el punto en que los médicos lo hacen como una
rutina y no lo consideran una molestia no clinica”. Por tanto, tal y como se propone en el es-
tudio de Meehan et al. (2006), la implementacion a gran escala de las medidas de resultado
toma mucho mas tiempo que lo sugerido por Marks (1998). Es probable que esto lleve al me-

nos cinco anos.

En segundo lugar, muchos médicos que pasan tiempo hablando con los pacientes afirman que
ya comprenden sus problemas y que no necesitan informacion adicional de ellos (Nelson et al.,
2015; Turner et al., 2020) afiaden que, en especial algunos médicos generales, consideran que
los PROMs también afectaban la comunicacion con los pacientes. De manera similar, en otros
estudios, los médicos de familia informan que los PROMs pueden interrumpir el flujo de con-
sultas con preguntas “mecanicistas” que “trivializan” las emociones de los pacientes (Leydon
et al., 2011; Mitchell et al., 2011; Pettersson et al., 2014). Por el contrario, los pacientes infor-
man que encuentran que los PROMs facilitan la comunicacion con los médicos de familia y
son indicaciones utiles para compartir problemas (Dowrick et al., 2009). Ademas, la finalizacion
de PROMs puede cambiar la forma en que los pacientes piensan sobre su condicion; por lo

tanto, son mas que simples modos de recopilacion de informaciéon (Greenhalgh et al., 2018).
Una revision sistematica de 2018 (Foster et al., 2018), en la cual se exploraron los facilitadores

y las barreras para la implementacion de PROMs en organizaciones que prestan servicios re-

lacionados con la salud, destaca la importancia de que los médicos valoren los PROMs y com-
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prendan su validez. Se puede sefnalar, ademas, que un problema clave que limita la implemen-
tacion es la falta de conocimiento y capacitacion de los médicos sobre como aplicar PROMs

durante los encuentros clinicos (Santana et al., 2015).

Con respecto a las enfermeras, en el estudio de Meehan et al. (2006) las participantes referian
sentirse frustradas por el hecho de que el personal médico y otros miembros superiores del
equipo frecuentemente ignoran o ignorarian sus evaluaciones de resultados durante las revi-
siones de los pacientes. Como consecuencia, muchas enfermeras que inicialmente se habian
adherido al protocolo de recopilacién habian dejado de recopilar datos. El personal médico
del estudio (Meehan et al., 2006) culp6 a los horarios de trabajo ocupados, la falta de tiem-
po para discutir las puntuaciones de los resultados, la comprension deficiente de las herra-
mientas de evaluacion y la falta de incentivos como barreras para la recopilacion de datos

de resultados.

En el caso especifico de los profesionales de atencion a la maternidad, el estudio de introduccion
de PROMs de Chen et al. (2021a) concluyé que, en primer lugar, es posible que las madres
ocupadas y agotadas no estén motivadas a dar respuestas a preguntas repetidas y excesivas
durante el proceso de atencion. En segundo lugar, el personal ocupado consideraria los PROMs
como un trabajo extra y se negaria a cambiar sus rutinas diarias. En tercer lugar, en los distri-
tos sin una integracion bien establecida entre Atencién Primaria y atencion secundaria, la
desconexion y la inconsistencia entre diferentes proveedores harian de la recopilacion y trans-

ferencia de datos un desafio.

Otras barreras a tener en cuenta son las que afectan a los pacientes, ya que estos pueden con-
siderar como un problema o un afiadido tener que responder PROMs y, consecuentemente,
presentar dificultades de lectura y/o interpretacion. Hay estudios (Gilbert et al., 2015; MacEfield
etal.,2013; Snyder et al., 2017; Sereide & Sereide, 2013; Tolbert et al., 2018) que demuestran
que el formato de presentacion significativa y comprensible de los datos de PROMs es impor-
tante para ayudar a los pacientes a interpretar los datos correctamente y a utilizarlos en deci-
siones médicas importantes, como la eleccion de un tipo particular de tratamiento o proveedor
de atencion médica, sobre todo en ambito oncolégico. La mayoria de los pacientes parece in-
terpretar correctamente la informacion de PROMs (mostrada a través de varios formatos), una
parte sustancial (10-30% en los estudios) continta experimentando problemas con la interpre-
tacion, lo que resulta en una comprension inexacta de la informacion (Brundage et al., 2005;
McNair et al., 2010; Tolbert et al., 2018).

Ahora bien, se debe considerar que algunas preguntas de los PROM sobre las emociones pue-

den ser demasiado intrusivas (Mchorney & Bricker, 2002) y forzar al paciente a abordar pro-

blemas que no quisiera comentar con su médico.
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Para finalizar, algo importante a tener en cuenta como barrera es el peso administrativo de los
PROMs, que incluye la dificultad para obtener el permiso de uso como herramienta y los cos-

tes que supone su uso, en particular para aquellos patentados (Lohr & Zebrack, 2009).

De acuerdo con lo expuesto, elementos como son diversas estrategias de formacion tanto a
profesionales como a pacientes, la existencia de lideres y su opinion, el uso de carteles y la
educacion sobre los PROMs deben emplearse juntos para ayudar a integrarlos en el entorno
clinico, tal y como sugiere Yuan (2018). La mayoria de las barreras para hacerlo son potencial-
mente modificables y pueden abordarse mediante cambios de actitud a nivel del paciente, cli-

nicos/equipo de atencién médica y la organizacion (Joseph-Williams et al., 2014).

1.6.2. Comprender la incorporacion de los PROMs: aportaciones tedricas
desde la implementacion

Ante el contexto de estrategias e implementacion de PROMs, la literatura, concretamente
Nilsen (2015), sugiere que se pueden utilizar diferentes marcos y teorias (Tabla 4) para hacer
operativo este concepto y, de este modo, lograr mas practica basada en la evidencia en el cui-
dado de la salud y otras areas de practica profesional (Foster et al., 2018; Nilsen, 2015).

Los marcos identifican y clasifican las barreras y facilitadores clave, mientras que las teorias
tienden a tener mas poder explicativo porque especifican pasos practicos para transitar de la

investigacion a la practica (Nilsen, 2015).

Tabla 4. Cinco ejemplos de marcos y teorias para la implementacién de PROMs y PREMs.

Marco o teoria Clasificacion segun Nilsen (2015)

CFIR Consolidated Framework Marco determinante: categoriza las barreras/
for Implementation Research facilitadores de la implementacién

TDF Theoretical Domains Framework Marco determinante: categoriza las barreras/

facilitadores de la implementacion

i-PARIHS Integrated Framework for Promoting
Action on Research Implementation
in Health Services

Marco determinante: categoriza las barreras/
facilitadores de la implementacién

KTA Knowledge to Action Mgdglo de proceso: de.scrlbeilos pasos
practicos para llevar la investigacion
ala practica

NPT Modelo de proceso: describe los pasos

Normalization Process Theory T ; adle
practicos para llevar la investigacion

ala practica

Fuente: Elaboracion propia adaptada de Stover et al. (2021).
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Stover et al. (2021) sugieren que la teoria de la implementacion que formula hipotesis sobre
los mecanismos de cambio (como la Normalization Process Theory [NPT]) puede ser una guia
util para desarrollar estrategias generales a lo largo de las etapas de la implementacion. Luego,
anaden que un enfoque tedrico general podria complementarse con la consideracion de barre-
ras y facilitadores especificos del contexto para PROMs y PREMs a través de marcos multini-
vel como el Consolidated Framework for Implementation Research (CFIR) o el Integrated
Framework for Promoting Action on Research Implementation in Health Services (i-PARIHS).

La implementacion es el proceso de poner en uso o integrar nuevas practicas dentro de un
contexto (Greenhalgh et al., 2004; Rabin & Brownson, 2012). Concretamente, la ciencia de la
implementacion (Implementation science), con sus marcos y teorias basados en diversas disci-
plinas (psicologia, sociologia y la ciencia organizacional), estudia de forma sistematica métodos
para integrar practicas e intervenciones basadas en la evidencia en entornos de atencion clini-
ca (Hull et al., 2019; Rabin & Brownson, 2012). Por lo tanto, los procesos de implementacion
segun el marco o teoria que se elija van a divergir su poder explicativo potencial. La ciencia de
la implementacion ofrece un posible camino a seguir, pero su aplicacion ha sido limitada para
PROMs y PREMs.

Pese a este limitado uso de la ciencia de la implementacion en el contexto de PROMs y PREMs,
revisando la literatura se observa que el CFIR (Damschroder et al., 2009) es el marco mas utili-
zado en este contexto hasta el momento, incluso en el ambito de la Atencion Primaria. Se desta-
can los estudios de Ahmed et al. (2021) y Van Oers et al. (2021), que utilizaron el CFIR como
marco para su disefio tanto retrospectivo como prospectivo en la implementacion de PROMs.
Otro estudio a mencionar, aunque mas extenso, es el de Cossio-Gil et al. (2021), realizado en
Espafia en un hospital publico universitario catalan. En este trabajo de Cossio-Gil, se utilizo el
CFIR no solo como marco de implementacién de PROMs, sino que incluyeron el marco dentro
del plan o ruta para la implementacion del modelo VBHC en el hospital, basindose en su propia

experiencia como miembros de la Alianza Europea de Hospitales Universitarios.

Cabe senalar que el presente proyecto no tiene como objetivo implementar PROMs, pero en el
caso de que se planteara evaluar su implementacion en el ambito de la Atenciéon Primaria,
el CFIR se consideraria el marco mas adecuado, ya que permite analizar de manera estructu-
rada los problemas organizativos a través de la identificacion de barreras y facilitadores (Varsi
et al., 2015), asi como examinar los factores que condicionan la implementacion efectiva de

una intervencion en una organizacion.
Desde el punto de vista conceptual, el CFIR se define como un marco “metateérico”, al integrar

constructos derivados de diversas teorias existentes, sin establecer necesariamente relaciones

causales explicitas, niveles ecoldgicos concretos ni hipotesis especificas.

88



INTRODUCCION

Asimismo, se trata de un marco no especifico de un contexto, por lo que se puede utilizar en
diferentes entornos (Damschroder et al., 2009). En este sentido, el CFIR proporciona una base
util para clasificar las barreras y los facilitadores para una implementacién de PROMs en con-
textos sanitarios. No obstante, es importante considerar que los facilitadores y barreras iden-
tificados pueden reflejar la forma en que los distintos actores interpretan y dan sentido a una
determinada situacion, mas que constituir factores causales directos del éxito o fracaso de la
implementacion (Checkland et al., 2007).

En relacion con su estructura, el CFIR se compone de 39 constructos organizados en cinco
dominios multinivel, los cuales se presentan en la Tabla 5, lo que facilita un analisis com-
prehensivo y sistematico de los distintos factores que influyen en los procesos de implemen-

tacion.

Entre ellos, uno de los dominios especialmente relevante para la recogida y el analisis de datos
en el presente proyecto es el cuarto dominio, denominado “caracteristicas de los individuos™.
Este dominio reconoce que las personas implicadas en la intervencién y/o en su implementacion

poseen capacidad de decision, ejercen influencia y pueden generar efectos tanto previstos como

Tabla 5. Dominios del Consolidated Framework for Implementation Research (CFIR).

Dominio Descripcion

Ejemplo del constructo

- Fuente de intervencion
- Adaptabilidad
- Diseno

Intervencion Trata del disefio de PROMs y los procesos
asociados para la administracion, analisis

y uso de los datos recopilados

Entorno exterior

Factores externos a la organizacién que
pueden impactar en la implementacion, lo
que incluye las necesidades de los pacientes
que acceden a la organizacién

- Necesidades y recursos
de los pacientes

« Presion de grupo
- Politica e incentivos externos

Entorno interior

Factores internos de la organizacion
que pueden afectar la implementacion
(p. €j., recursos disponibles)

- Caracteristicas estructurales
« Cultura
- Clima de implementacién

Caracteristicas
de los individuos

Impacto de las opiniones y
comportamientos de las personas dentro
de la organizaciéon en la implementaciéon

- Conocimientos y creencias sobre
la intervencion

- Etapa de cambio de las personas

- [dentificacion individual con
una organizacion

Proceso

Se centra en los problemas relacionados
con la implementacién de PROMs, como
la evaluacién del éxito de la implementacién

- Planificacién
- Compromiso
- Ejecucién

Fuente: Adaptada de Foster et al. (2018).
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imprevistos en el proceso. Asimismo, incorporan percepciones, normas, intereses y afiliaciones
diversas “de caracter cultural, organizacional, profesional e individual” que condicionan su
actuacion (Damschroder et al., 2009; Greenhalgh et al., 2004).

Por tultimo, cabe sefialar que el CFIR dispone de herramientas especificas para vincular las

barreras identificadas con estrategias de implementacion (disponible en wwuw.cfirguide.org),

las cuales se han utilizado de forma preliminar en esta tesis como apoyo para la elaboracion

del guion de entrevistas.

1.7. Los PROMs en la practica de la Atencion Primaria y Comunitaria

En los tltimos afios se han desarrollado numerosas intervenciones y actividades en Atencion
Primaria y Comunitaria para satisfacer las necesidades cambiantes de la poblacion y los servi-
cios, incluyendo una poblacién que envejece y un numero cada vez mayor de personas con

multimorbilidad.

La revision sistematica de Murphy et al. (2018a) enfatiza que, si bien hay una serie de PROMs
especificos para enfermedades y problemas que pueden utilizarse en la Atencion Primaria, muchas
intervenciones y/o actividades en este ambito estan dirigidas a personas con una variedad de
afecciones o problemas. Mediante su revision, se identific6 que existen PROMs sobre temas
relacionados con salud mental, empoderamiento, medicina integrativa, experiencia del paciente,
seguridad del paciente en Atencion Primaria y estado de salud genérico en personas mayores.
Sin embargo, de los PROMSs de estado de salud identificados, el mas ampliamente probado era
el SF-36. Este también era la mas receptiva de las herramientas estandarizadas revisadas. Los
cuestionarios individualizados y transicionales mostraron una mayor capacidad de respuesta al
cambio. De las herramientas de empoderamiento de la salud, las que ofrecian la mejor combi-
nacion de capacidad de respuesta al cambio y pruebas psicométricas eran el Patient Enablement
Instrument (PEl), el Patient Activation Measure (PAM) y el Health Education Impact Question-
naire (heiQ). Las herramientas de percepcion de la salud analizadas fueron todas menos sensibles
al cambio y podian medir una forma de percepcion de la salud que era dificil de cambiar en la
Atencion Primaria. Por tanto, Murphy et al. (2018a) concluyen que no existe ninguna herra-
mienta que cubra de manera integral los resultados que buscan los pacientes de la Atencion

Primaria ni tampoco los que buscan los médicos de Atencion Primaria.

En el caso del Reino Unido, hay algunos casos de uso de PROMs que ya se han implementado.
Por ejemplo, rellenar el Patient Health Questionnaire-9, un PROM de deteccion de depresion,
se incentivo entre 2006 y 2013 como parte del marco de calidad y resultados de pago por desem-
pefio (NHS England, s.f.). Ademas, completar el Oxford Knee Score es un requisito de una via

de derivacion para el reemplazo de rodilla (NHS Scarborough and Ryedale Clinical Commis-
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sioning Group, 2015). Sin embargo, mas alla del uso obligatorio, la evidencia anecdética su-
giere que el uso de PROMs en Atencion Primaria esta fragmentado. La naturaleza heterogénea
de la Atencion Primaria, como la diversa gama de condiciones, sintomas y resultados, puede

presentar desafios para la seleccion y el uso de PROMs en este contexto.

Algunos PROMs se han desarrollado especificamente para la Atencion Primaria, incluyendo el
Patient Enablement Instrument (R60st et al., 2015) y el Primary Care Outcomes Questionnai-
re (Murphy et al., 2017; Murphy et al. 2018b). Sin embargo, la eleccion de la medida debe

basarse en la justificacion de la evaluacion.

1.7.1. La integracion de los ePROMs en la Atencion Primaria en Cataluna:
recorrido y contexto

El proposito de este apartado es presentar de forma resumida el recorrido de la integracion de PROMs
—en este caso, ePROMs- dentro del programa especifico de Estacion Clinica de Atencion Primaria
(ECAP) y la nueva Historia Electronica de Salud (HES), asi como su implementacion y difusion por

parte del CatSalut en Catalufia, contexto directamente relacionado con esta investigacion.

En este punto, cabe resaltar el término utilizado de integracién y no de implementacion, ya que la
integracion se define como una de las estrategias dentro de un proceso de implementacion, que po-

dra influir o no en el éxito de implementacion en el contexto de salud (NIH Grants & Funding, s.f.).

Segun el Manual de usuario de PROMs version 1.5.0 de 2023 del CatSalut (Sistema de Salut
de Catalunya, s.f.), la aplicacion de PROMs tiene como principal objetivo poder integrarse en
cualquier entidad que forme parte del CatSalut. Por lo tanto, cada proveedor de salud puede
hacer su propia integracion, de una forma mas o menos completa de la herramienta, en su

historia electronica de salud.

A continuacion se describe como se realizo esta integracion en tres fases, iniciada a finales de
2022 (Lopez Heras, 2023):

Fase 1: del 14/11 al 14/12 de 2022
— Pilotaje con 8 profesionales asistenciales: médicos y enfermeras clinicos del Centre
de competencies funcionals de I'area de sistemes d’informacio del Servei Catala
de la Salut
* Prescribir PROMs desde la HES

Fase 2: del 15/12 a febrero 2023: 11 centros pilotos de Atencion Primaria (véase
Tabla 6)
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Tabla 6. Centros piloto de Atencién Primaria para la integracién de PROMs (Fase 2).

Unidad Productiva Centro
Equipos de Atencion Primaria
104 EAP Girona-3 (Vilarroja/Montilivi)
378 EAP Granollers-4 Sud (St. Miquel)
1886 EAP Cassa de la Selva
54 EAP Valls Urba
4376 EAP Castelldefels-1 (El Castell)
1077 EAP Vic 2-Sud
494 EAP Barcelona-8C (Turd)
10 EAP Lleida-3 (Eixample)
149 EAP Anoia Rural
89 EAP Amposta
13 EAP Pallars Sobira

Fuente: Adaptada de Lopez Heras (2023).

® Mejora de la prescripcion de PROMs desde la ECAP
* Recibir resultados en Intel-ligencia activa desde la ECAP

* Notificaciones de respuestas recibidas en la pantalla de alertas

Fase 3: 21 de febrero en Girona, 22 de febrero en todo el territorio
* Prescripcion directa del PROM sin tener que seleccionarlo de nuevo
* Apertura en pantalla completa y optimizacion de margenes en Oracle WL 12
* Volcado de datos en los registros del paciente y del profesional

e Formulario EuroQol

Cabe remarcar que durante la fase 2 solamente el EAP Barcelona-8C (Turd) ICS de Barcelona
ciudad fue centro piloto, para luego entrar el resto de centros de Barcelona al mismo tiempo.
Seguidamente, en la fase 3 se incluy6 a toda la Atencion Primaria de Catalufia que usaba ECAP
(mas del 95% de los centros); ademas, hubo adhesiones que se hicieron a demanda por parte

de los hospitales, ya que debian integrar su sistema de informacién con la herramienta.

Como al inicio de la integracion todos los proveedores no tenian capacidad de integrarse a la he-
rramienta, se incorporo el acceso a la herramienta de envio y recepcion de resultados al visor de la
historia clinica compartida de Catalufia, para que cualquier profesional pudiera enviarlos sin nece-

sidad de esperar a que su sistema informatico se integrara. Esto se hizo el 18 de julio de 2023.
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Retomando la fase 1y la fase 2 con la integracién de PROMs en ECAP, la nota informativa de
los sistemas de informacion en diciembre de 2022 (Sistema de Salut de Catalunya, 2022) puso
finalmente disponible la nueva herramienta de visualizacion dentro de ECAP y de HES para
prescribir PROMs (Figura 14).

La herramienta fue habilitada el 21 de febrero de 2023, inicialmente con la incorporacion de
cuatro PROMs que podian ser enviados a los pacientes para su cumplimentacion a través de
la plataforma de salud La Meva Salut (LMS), con el objetivo de facilitar su seguimiento clinico.
Las primeras herramientas integradas fueron el IPSS (Escala Internacional de Sintomas Pros-
taticos), el PHQ-9 (escala de depresion), el GAD-7 (escala de ansiedad generalizada) y el IIEF-5

(Indice Internacional de Disfuncién Eréctil).

En la actualidad, la herramienta contintia en funcionamiento y ha sido objeto de actualizacio-
nes periodicas debidamente comunicadas. En este sentido, permite a los profesionales asisten-
ciales la prescripcion de PROMs, asi como el seguimiento del estado de cumplimentacion de
los cuestionarios enviados. Asimismo, posibilita la recepcion de notificaciones sobre las res-
puestas, el envio de recordatorios y la consulta de la evolucion de los resultados obtenidos en

cada paciente (Sistema de Salut de Catalunya, s.f.) (véase Figura 15).

o MARIA GARRO
Col-legiat nam.

/Salut  Pagina d'Inici ® Ajuda

Les meves tasques del dia Actualitzat 26/03/2025 10:30 C Actualitza 7 Amplia
© 519 P.Prioritzats € 13 Analitiques  Alta-PreAlta IT-ICAM |E| OC A& 128 Prescripcions
= Filtres (1) Revisat: IfiPendent ><:__: [l Neteja-ho tot
Pacient Ponderacio Indicadors
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Figura 14. Visualizacion de acceso a PROMs desde la pantalla de inicio de HES en ECAP.
Fuente: acceso personal a ECAP (diciembre de 2025).
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Consultar PROMS del professional
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Figura 15. Visualizacion de la pantalla de seguimiento del estado de respuesta de PROMs enviados el profesional
asistencial.
Fuente: Lopez Heras (2023). Diapositiva 30 del PowerPoint.

En cuanto a la disponibilidad de PROMs, hasta febrero de 2025 se podia acceder a 49 PROMs
a través de la HES para poder ser prescritos y enviados a los pacientes (Figura 16). El listado

de PROMs disponibles va actualizandose de forma recurrente.

Entre los PROMSs mas utilizados por los profesionales asistenciales de Atencién Primaria se
encuentran el IPSS, el IPAQ-E (Cuestionario Internacional de Actividad Fisica para mayores de
65 anos), el KIDSCREEN-10 Index (instrumento derivado del estudio europeo sobre salud y
bienestar en poblacion infantil y adolescente de 8-18 afios), el Test de Sandvik (indice de gra-

vedad de la incontinencia urinaria) y el DIDP (perfil DAWN del impacto de la diabetes).

Cabe destacar que una parte importante de estos cuestionarios se encuentra disponible tnica-
mente en version en castellano. No obstante, en la actualidad se esta llevando a cabo un pro-
ceso de adaptacion transcultural orientado a la traduccion y validacion de PROMs al catalan
y a otras lenguas. Este proceso cuenta con el apoyo de los servicios de normalizacién lingiiis-
tica del Departament y BiblioPro con terminologia International Society Outcome Research
and Pharmaeconomics (ISPOR).

Durante el afio 2023, coincidiendo con el primer periodo tras la integracion de los PROMs en

la Regi6 Sanitaria de Barcelona, tanto en centros del ICS como no ICS se registr6 la prescripcion
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Prescriure a CIUDADANO FICTICIO ACTIVO el giliestionari PHQ-9 Escala de depressio (Patient Health Questionnaire)
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Figura 16. Visualizacién de la pantalla de prescripcién de PROMs en HES.
Fuente: Lopez Heras (2023). Diapositiva 20 del PowerPoint.

de un total de 15.800 PROMs. De estos, se obtuvieron 9.862 respuestas y 1.197 fueron pres-
critos por diferentes profesionales asistenciales.

Es importante sefialar que estos datos proceden de fuentes no publicadas oficialmente;
no obstante, se han considerado relevantes para ilustrar el grado de implementacién y desplie-
gue de los PROMs en este contexto. La doctoranda ha tenido acceso a esta informacion me-
diante contacto directo con los referentes implicados en el proceso de integracion de los PROMs

en la HES, pertenecientes al Area de Sistemes d’Informacié del CatSalut.

Con respecto a los pacientes, a través de la aplicacion LMS pueden gestionar y responder los
PROMs prescritos por el profesional. Dependiendo del tipo de recordatorio que el paciente
tiene configurado en la aplicacion, el PROM puede ser abierto desde LMS, mensaje de texto o
correo electronico (Figura 17). Una vez el profesional ha prescrito el PROM a un paciente, a
este le llega una notificacion que le avisa que tiene un cuestionario de salud pendiente de res-

ponder.

Los pacientes, si lo desean, tienen que entrar en el aplicativo de LMS vy dirigirse al apartado de
cuestionarios de salud (Figura 18), donde se abre una lista y se puede ver, en primer lugar, el
cuestionario pendiente de responder (cuestionarios de mas a menos recientes), seguido de los
cuestionarios que ya ha respondido en el pasado (de mas a menos recientes). Segtn el estado

del cuestionario, la aplicacion habilita la funcion Responder cuestionario (pendiente) o ver

95



INTRODUCCION

LMS.salut@gencat.cat mar, 15 nov, 8:26 (hace 12dias) & € §
parami -

Fa catalan + > espaiiol *  Traducir mensaje Desactivar para: catalén x
Hola s

Tens disponible a La Meva Salut un nou qiestionar pendent de respondre. Respon el qlestionari a hitps //pre lamevasalut,
gencat cat'web/cps/loginidPros X f 530

/Salut i Seminy.

Si us plau, no responguis aquest missatge. Ha estat emés des d'un servei automatic. Per a qualsevol dubte, pots frucar al 061 Salut Respon.

Figura 17. Visualizacién del recibo de aviso de un PROM pendiente de rellenar (SMS o email).
Fuente: Modificada de Lépez Heras (2023). Diapositiva 25 del PowerPoint.
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Figura 18. Visualizacion de pantalla de acceso directo al cuestionario desde LMS (en lengua catalana)..
Fuente: Modificada de Lépez Heras (2023). Diapositiva 26 del PowerPoint.
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cuestionario (historico o respondido). En el caso de haber respuesta, el profesional lo visualiza
con una puntuacion, un color (verde, amarillo o rojo, segun la alteracion del resultado) y otros

signos de alerta representados en la Figura 15.

Teniendo en cuenta todo el desarrollo descrito y la integracion de PROMs en HES, cabe sefa-
lar la existente y rapida integracion de tecnologias avanzadas como la Inteligencia Artificial
(IA) en la atencion sanitaria. Esta tecnologia puede transformar la recoleccion de PROMs y
también de PREMs, pasando asi de ser un proceso estatico y periédico a uno dinamico, conti-
nuo y proactivo, generando sistematizacion y ahorro de tiempo al profesional asistencial en
tiempo real. Si actualmente los PROMs y PREMs en Atencion Primaria se recopilan en tanto
en cuanto el profesional asistencial lo “prescribe” en intervalos inespecificos, la IA podria pro-
porcionarlos y recopilarlos de forma mas inmediata y especifica en el tiempo. Incluso podria
analizar respuestas de texto libre o incluso de voz del paciente que quedaran recogidas y es-

tructuradas claramente en las historias clinicas.

Ademas, el paso a una recopilaciéon de datos con IA puede permitir que los proveedores de
salud respondan con mayor rapidez a las variaciones en el estado de salud o la experiencia del
paciente y/o poblacién (Romano, s.f.). En este contexto, se puede producir un avance relevan-
te en la capacidad de ofrecer una atencion mas agil y personalizada, donde la perspectiva del
paciente deja de ser solo un indicador y pasa a funcionar como un sistema de retroalimentacion
en tiempo real (Romano, s.f.). Por lo tanto, la IA puede convertirse en un sistema poderoso y

prometedor que analiza grandes volimenes de datos de las perspectivas de los pacientes.

Respecto a la evidencia cientifica, destaca el estudio de Wojcik et al. (2025), en el que se halla
un claro ejemplo de potencial de la IA para predecir desenlaces clinicos relevantes. En esta
revision, se identificaron 94 estudios en los que se utilizaron PROMs, generalmente en combi-
nacion con datos clinicos y demograficos, para anticipar resultados como calidad de vida, su-

pervivencia o evolucién funcional, especialmente en areas como la ortopedia y la oncologia.

Otro estudio reciente (Alanezi et al., 2026) concluye que tanto la IA como las técnicas de ma-
chine learning tienen el potencial de mejorar la utilizacion de los PROMs en el contexto qui-
rurgico o hacerlos mas eficientes y personalizados sin sacrificar la calidad de los datos, permi-
tiendo a los clinicos disminuir la carga de respuesta en los pacientes mediante herramientas

adaptativas y apoyarse en modelos predictivos para anticipar resultados tras la cirugia.
A pesar de que los PROMs en estos estudios fueron una fuente valiosa de informacion para

modelos de TA, la evidencia presenta limitaciones de carencias metodologicas y de falta de

aplicacion en la practica clinica.
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1.8. Reflexiones en torno al uso del término “paciente”
en el contexto de la investigacion

Llegados hasta este punto, hay un aspecto clave que no se podia dejar de mencionar, reservando
un apartado de reflexion en esta tesis: el uso e idoneidad del término “paciente”. No solo es
importante reflexionar por el marco en el que se ha investigado, sino porque el término conlle-
va una serie de connotaciones historicas, sociales y culturales que pueden influir en la forma en

que se percibe a quienes participan en los procesos de cuidado o investigacion sanitaria.

Este apartado de reflexion busca abrir un espacio para quiza reconsiderar la terminologia uti-
lizada, su impacto en la interpretacion de los datos y en la construccion de conocimiento, asi
como para mantener enfoques inclusivos y centrados en la persona. A fin de tener un marco
de referencia sobre el término y contextualizarlo en el ambito de la presente investigacion, a

continuacioén se aporta informacion relevante desde diferentes autores.

Reflexionando sobre la cuestion de si el término “paciente” es el mas adecuado en el contexto
de estudio, inicialmente la doctoranda reconsideré algunos aspectos en forma de preguntas: ¢el
uso de la palabra “paciente” provoca en las personas que son atendidas en Atencién Primaria
algunas reacciones o implicaciones no positivas o desagradables?; si los profesionales de la
salud de Atencion Primaria no utilizaran este término, ¢por cual lo sustituirian?, y, por altimo,

¢un cambio hacia el modelo de Valor también puede significar modificar la denominacion?

A lo largo del desarrollo de la presente investigacion, surgio en la autora esta inquietud sobre
si era apropiado y légico sostener el término “paciente”, partiendo de que la tematica de estu-
dio gira en torno a la experiencia y percepcion de salud de las personas que reciben atencion
y cuidados sanitarios desde la Atencién Primaria. Este dmbito se orienta tanto a la persona
como a la comunidad, llevando a cabo intervenciones para mejorar la salud de personas a
quienes en muchos casos se conoce y en otros no se conoce previamente y que pueden no pre-
sentar ninguna enfermedad. Este enfoque hacia la atencion de la ciudadania difiere del contex-
to hospitalario, donde la relacion se establece habitualmente por la presencia de un problema
de salud, generalmente grave. Es precisamente por esta demanda de atenciéon de enfermedad
grave la que lleva convertir a la persona atendida en “paciente”. Ahora bien, el hecho de que
las enfermedades cronicas sean el motivo de consulta mas habitual en la Atencion Primaria,
hace que un namero creciente de personas puedan vivir la experiencia de verse a si mismas

como “pacientes”.
La autora Julia Neuberger (1999), ya hace mas de 25 afios también reflexion6 sobre la idonei-

dad del término, sosteniendo que no se debe mantener el término “paciente”, ya que evoca la

imagen de un sufrimiento silencioso, de alguien que yace pacientemente en una cama esperan-
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do a que el médico pase y aporte su pericia, sugiriendo una relacion desigual entre quien utili-
za los servicios sanitarios y quien los proporciona. Respondiendo a Neuberger, Tallis (1999),
sefiala que el término “paciente” no provoca actitudes negativas entre los profesionales que
puedan afectar a la persona atendida. Ademas, sostiene que no existe una alternativa termino-
logica aceptada de forma generalizada y que modificar la palabra no asegura un cambio real

en las actitudes.

Paciente viene del término latin “patior” (sufrir o soportar). Las palabras equivalentes a “pa-
ciente” son “usuario”, “cliente” o “consumidor”. Por lo general, los profesionales asistenciales
del ambito de Atencion Primaria se refieren a los ciudadanos (o ciudadania). En el campo social
se refieren a “individuos” y en el hospitalario, a “pacientes” o incluso a “enfermos” (Simmons
et al.,2010). Por supuesto, ciudadanos y pacientes también son personas, pero comprendiendo
que el lenguaje empleado no es excluyente, sino que busca describir el conjunto y las particu-

laridades de la poblacion que se atiende.

Algunos autores (Deimling et al., 1997), sefialan que la identificacion las personas como pa-
cientes puede ser comun y apropiada durante tratamientos activos tal y como ocurre en el caso
del cancer, pero continuar identificindolas como “pacientes” mas alla del tratamiento podria
significar pasividad y adopcion del “rol de enfermo” (Harwood & Sparks, 2003). Se cede asi
la responsabilidad de la salud y el bienestar de uno al profesional de la salud, quien actuara
como agente de curacion, mientras que la persona que recibe la atenciéon queda en el rol de
quien es curado, sin necesidad de involucrarse en decisiones ni en la consideracion de alterna-

tivas.

Por otra parte, desde la posicion de un expresidente de la Patients’ Association se propuso al-
ternativas a la palabra “paciente”, considerando los términos “cliente, consumidor y usuario”,
con una preferencia general por “usuario” (user) (Simmons et al., 2010). Para aportar mas
informacion, en un estudio realizado en consultas externas de psiquiatria para adultos en Lon-
dres, Ritchie et al. (2000) informaron que, entre quienes expresaron preferencia por “paciente”
o “cliente” (96 %) en lugar de “otro”, el 77% se decantd por “paciente”y el 23% por “cliente”,
mientras que al 47% no les gustaba “cliente” y al 14% no les gustaba “paciente”. Otro estudio
de receptores de trasplantes de médula 6sea (diagnosticados anteriormente con leucemia o
linfoma) encontré que la identidad de “paciente” no estaba relacionada con la edad o los in-
gresos, se relacionaba negativamente con la educacion y el tiempo transcurrido desde el tras-

plante y se relacionaba positivamente con la gravedad de la enfermedad (Beanlands et al., 2003).
En resumen, esta claro que, seguramente, habra un grupo de “pacientes” que siempre preferira

ser identificado mediante otros términos como “usuarios/as” e incluso menos populares, como

“supervivientes”, y esto da pie a cualquier debate. También es posible que las personas respal-
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den varias identidades, dependiendo del contexto de su preocupacion particular o relaciéon con

un médico.

Conviene destacar que el lenguaje evoluciona de manera constante, y es habitual que las pala-
bras se modifiquen o amplien su significado con el paso del tiempo. Ademas, en las ultimas
décadas han surgido conceptualizaciones de la prestacion de servicios de salud que reflejan un
cambio en el paradigma, partiendo de una perspectiva paternalista y centrada en la enfermedad
a modelos de atencion que se centran en las necesidades, preferencias y valores culturales de
los integrantes de atencion sanitaria: atencion sanitaria basada en valor, toma de decisiones
compartida o atencion centrada en la persona, centrada en la familia y culturalmente compe-

tente. Posturas activas de la persona atendida en la gestion de su enfermedad.

Desde esta mirada evolutiva, cabe preguntar si el término “paciente” debe seguir vinculado a
la idea de pasividad o si es posible resignificarlo en funciéon de los diferentes modelos de aten-
cion, basado en corresponsabilidad, iniciativa, colaboracion, reparto de poder y toma de deci-
siones conjunta. Para que este posible cambio semantico se produzca, es fundamental que
profesionales de la salud, personas atendidas y cuidadores participen en la redefinicion de los

marcos interpretativos actuales.

Para concluir, durante todo el proceso de investigacion y tras la elaboracion de este apartado
de reflexion, la autora tendi6 finalmente hacia el uso del término comun “paciente” con inde-
pendencia de su sexo o identidad de género, sin intencion excluyente. Por un lado, porque
utilizar el término ayudaba a la doctoranda a diferenciarlo del resto de personas participantes
en el estudio, y por otro lado, porque responde al significado que, como profesional asistencial
que es, atribuye habitualmente a las personas a quienes atiende en su practica diaria, indistin-
tamente de si padece o no alguna enfermedad. Paralelamente, en el marco del modelo VBHC,
la terminologia anglosajona establece la medicion de outcomes en patients y no en término de
“personas”, un aspecto que no es modificable. Aunque haya personas externas en contra de la
posicion de la doctoranda, se ha intentado que la terminologia empleada fuera lo mas inclusi-
va y representativa posible durante toda la memoria. En esta linea, el uso de "el médico" o “la
enfermera”, al igual que “el gestor”, se adopta como convencion lingistica para facilitar la lectura
y mantener la fluidez del texto de la tesis, sin intencion nuevamente de exclusion ni de referen-

cia a un género especifico.
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La realidad de los Patient-Reported Outcomes
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En una consulta de Atencion Primaria, mas concretamente de medicina o enfermeria, un PROM
puede usarse como un sistema de sefializaciéon y como referencia para un didlogo adicional v,
por lo tanto, permitir que el apoyo de cuidadores de personas con una enfermedad determina-
da se adapte a las necesidades individuales. La brevedad de los encuentros clinicos en Atencion
Primaria es un hecho tangible, y requiere enfoques innovadores en el intercambio de informa-
cion y la comunicacion general para garantizar que se brinde una atencién de calidad. El uso
de PROMs puede ayudar a identificar los temas mas importantes para el debate durante la
visita clinica al permitir que los pacientes brinden informacién sobre su salud, preocupaciones
y prioridades; ademas, puede facilitar el acceso en tiempo real de los profesionales a esta in-
formacion. Un PROM no puede resolver todo y no es el tinico medio para la atencién de una
persona con una enfermedad, pero puede ser un paso en esa direccion. También se debe evi-
denciar hasta qué punto los pacientes quieren hablar de sus aspectos sociales, emocionales y
fisicos con los profesionales de la salud (ya sean médicos, enfermeras, trabajadores sociales
entre otros). Y hasta donde los clinicos consideran adecuado hablar de los aspectos menciona-
dos de los pacientes y su informacion perceptiva, con suficiente relevancia clinica como para

introducir cambios en su plan terapéutico, de cuidado o de apoyo social.

El reto de asumir una nueva realidad para mantener unos servicios de excelencia basados en Valor
requiere una adaptacion y transformacion de la Atencion Primaria, eje vertebrador del sistema de
salud, que responda a los retos actuales y futuros (Generalitat de Catalunya. Departament de Salut,
2019). El ambito de la Atencion Primaria debe reafirmar su posicionamiento absolutamente central
y vertebrador, erigiéndose en la garantia de un modelo de atencion que debe ser necesariamente
centrado en las personas y en el entorno de sus cuidadores. Con el compromiso de que las personas
con condiciones crénicas y necesidades complejas de atencion constituyan uno de los principales

centros de interés en todos los agentes de la red de Atencion Primaria.

El desarrollo y la difusion de evidencia para apoyar el manejo de enfermedades cronicas es un

desafio importante, por varias razones. Una de ellas es por la necesidad de recopilar e integrar
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multiples fuentes de datos dispares a la par que se necesita una respuesta oportuna de los re-
sultados para apoyar la prestacion de atencion al paciente. Entre las estrategias de abordaje de
la cronicidad se encuentra el modelo de atencion centrada en la persona con un enfoque hacia
el autocontrol. Tal como ha enfatizado Wagner (2019), las interacciones productivas entre
paciente y profesional médico son esenciales para optimizar el manejo de las enfermedades
cronicas. Se necesitan herramientas para fomentar tales interacciones, como las que se eviden-
cian en esta tesis. La recopilacion rutinaria de datos sobre los puntos de vista de los pacientes
a través de PROs brinda la oportunidad de ayudar a impulsar el cambio en la organizacién y

la prestacion de atencion sanitaria.

Tal como consideran Peters et al. (2014), el papel de los PROMs en enfermedades crénicas
es mas desafiante que, por ejemplo, en la cirugia electiva. En este tipo de cirugias, los PROMs
se utilizan para ayudar a evaluar la efectividad de un procedimiento tnico y discreto. Por el
contrario, las enfermedades crénicas son complejas de manejar e involucran a diversos pro-
veedores de servicios durante largo tiempo. Si bien ha habido una gran cantidad de estudios
sobre el uso de PROMs en la atencién perioperatoria (Devlin et al., 2010a; Devlin et al.
2010b) y hospitalaria, se necesita investigacion sobre las percepciones de profesionales y

pacientes en otras areas, particularmente en la de Atencién Primaria, en concreto en Espana.

Hasta donde alcanza la revision realizada, el tnico estudio identificado en la literatura con un
enfoque cualitativo similar al que se plantea en esta tesis es el desarrollado por Chen et al. (2021a).
Dicho trabajo se centra en analizar, en una fase previa a la implementacion, la aceptabilidad y
viabilidad de los PROMs y PREMs, explorando las actitudes y percepciones de profesionales
asistenciales finlandeses. Concretamente, el estudio examina su potencial incorporacién en la via

asistencial de atencion a la maternidad dentro del sistema sanitario publico de Finlandia.

No obstante, aunque existen en la literatura diversos informes y marcos conceptuales orienta-
dos a promover una atencion sanitaria de alto valor, se dispone de escasa evidencia acerca del
impacto de iniciativas impulsadas o lideradas desde la Atencién Primaria por profesionales
asistenciales en colaboracion con pacientes, especialmente en el contexto espafiol, y sobre como
estas influyen en sus creencias, conocimientos y actitudes hacia el uso de PROMs. En el marco
de la adopcién de nuevos modelos de provision de cuidados mas equitativos y humanizados,
los PROMs pueden constituir herramientas clave para planificar servicios de salud centrados
en las personas y para evaluar la efectividad y el impacto de intervenciones médicas, enferme-

ras y sociales, entre otras.
En esta misma linea, el informe 30+ Mesures per enfortir el sistema de salut, elaborado por el

Comite d’Experts per a la Transformacié del Sistema Piiblic de Salut (2020), incorpord de

manera explicita -y hasta entonces no contemplada de forma sistematica- la necesidad de integrar
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la perspectiva de la ciudadania en la mejora de los servicios asistenciales mediante la evaluacion
de indicadores PROMs y PREMs. Este documento, publicado tras la pandemia de COVID-19,
puso de manifiesto la urgencia de introducir cambios estructurales en el sistema sanitario ca-
talan, algunos largamente demandados, con el fin de adaptar la organizacion y provision de
servicios a los cambios sociales y a las necesidades emergentes de la poblacion. La inclusion
estratégica de PROMs y PREMs en este marco institucional refuerza la pertinencia del presen-
te estudio y evidencia que la incorporacion de la voz de la ciudadania constituye ya una prio-

ridad reconocida a nivel politico y organizativo.

Sin embargo, surge una cuestion fundamental: ¢resulta pertinente implementar y evaluar PROMs
sin haber explorado previamente la percepcion de sus futuros usuarios —profesionales, gestores
y pacientes—, asi como su aceptabilidad y aplicabilidad en el contexto real? La evidencia sugie-
re que investigar las actitudes y puntos de vista, especialmente de pacientes y profesionales,
constituye un paso esencial antes de cualquier proceso de implementacién (Boyce et al., 2014;
Foster et al., 2018). En esta linea, Stover et al. (2021) sefialan que persiste una carencia signi-
ficativa en la comprension del papel de los PROMs en Atenciéon Primaria: la incorporacion

sistematica de la voz del paciente.

Asimismo, no debe obviarse que la recogida sistematica de PROMs conlleva un coste conside-
rable. Por ello, generar evidencia sélida sobre su aceptabilidad, viabilidad y valor afiadido no
solo resulta metodologicamente pertinente, sino también necesario para justificar su implemen-

tacion y sostenibilidad en los sistemas sanitarios.

En coherencia con lo anterior, y considerando la necesidad de generar evidencia contextuali-
zada que fundamente la toma de decisiones sobre la implementacion y adopcion de PROMs,
este escenario de partida conduce a la siguiente pregunta de investigacion: ¢Cudles son las
percepciones de profesionales asistenciales, gestores y pacientes sobre el uso o potencial uso de
PROMs en el contexto de la cronicidad en la practica asistencial diaria en Atencion Primaria?

En sintesis, la implementacion y adopcion de PROMs en Atencién Primaria se alinea con las
prioridades estratégicas de avanzar hacia un modelo asistencial centrado en la persona y orien-
tado al valor. Profundizar en la comprension de los factores que pueden influir en las estrategias
de implementacion y adopcion resultara de utilidad para los distintos actores interesados en
incorporar PROMs en Atencién Primaria. Dado que las personas atendidas y los propios pro-
fesionales desempefian un papel crucial en estos procesos, conocer su perspectiva no constitu-

ye un elemento accesorio, sino un componente esencial.
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En el caso concreto de esta investigacion, no se plantea una hipoétesis previa, sino un escenario
de partida, pues las investigaciones cualitativas no persiguen demostrar hipotesis, sino gene-
rarlas (Hernandez-Sampieri & Mendoza, 2018; Maxwel,2012). Lo que se pretende es entender
y descubrir de forma inductiva. En este caso particular, se parte del supuesto que el uso de
PROMs en Atencion Primaria corresponde a un proceso de integracion complejo dentro de este
ambito asistencial y en el que intervienen muchos elementos presentes para los usuarios pro-
fesionales, gestores y pacientes que pueden actuar como factores barrera o facilitadores, entre

otros.

El escenario de partida descrito en el apartado de justificacion, plantea la siguiente pregunta
de investigacion: ¢Cuales son las percepciones de profesionales asistenciales, gestores y pacientes
sobre el uso o potencial uso de PROMs en el contexto de cronicidad en la practica asistencial

diaria en Atencidén Primaria?
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4.1. Objetivo principal

Comprender las percepciones de profesionales asistenciales, gestores y pacientes con problemas
de salud croénicos respecto a la necesidad de uso de Patient-Reported Outcomes en la practica

clinica asistencial en la Atencion Primaria de Barcelona.

4.2. Objetivos secundarios

1. Explorar el imaginario de los profesionales asistenciales, gestores y pacientes sobre sus per-

cepciones, evaluaciones y comprension de uso rutinario de PROMs en Atencion Primaria.

2. Identificar las creencias de los profesionales asistenciales de Atencion Primaria en cuanto al

uso concreto de PROMs genéricos y especificos.

3. Describir las barreras y facilitadores de uso o potencial uso de PROMs percibidos por los

profesionales asistenciales, gestores y pacientes de Atencion Primaria.
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5.1. Paradigma de la investigacion

El objetivo de cualquier investigacion es producir y/o modificar conocimientos que construyen
la evidencia; por ello, la eleccion de la metodologia adecuada que permita conocer la realidad

es fundamental.

En coherencia con el tema investigado, con el objetivo de comprender la percepcion de profe-
sionales, gestores y pacientes respecto a la implementacion y uso de PROMs en Atencién Pri-

maria, se decidi6 realizar una investigacion cualitativa de corte exploratorio-interpretativo.

La razon de esta eleccion estuvo condicionada por la naturaleza del problema que se queria
investigar (Strauss & Corbin, 2002), los propdsitos de estudio y la pregunta a la que se desea-

ba dar respuesta, tal como aconseja Mayan (2001), y no por la experiencia de la investigadora.

La definicion de la investigacion cualitativa opera dentro de un complejo campo historico, pues
significa diferentes cosas en cada uno sus etapas. Este enfoque no busca centrarse en los hechos
en si mismos, sino en los relatos que los rodean, y se caracteriza por no cuantificar la informa-

cion, sino por analizarla e interpretarla.

En la era actual, la investigacion cualitativa ha sido aceptada como una metodologia de inves-
tigacion critica en los ambitos sanitario, social y ciencias del comportamiento para explorar,
comprender y evaluar comportamientos humanos complejos y fenémenos sociales y de salud,
las experiencias y perspectivas de los participantes, los indicadores de comportamientos y los
factores que influyen en la adopcion de las intervenciones (Polit & Beck, 2017; Younas et al.,
2022).

Denzin y Lincoln (2011) proponen la siguiente definicion sobre la investigacion cualitativa: “Se

caracteriza basicamente por estudiar los fendmenos en su contexto natural (en el contexto del
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mundo de la vida, dice Irene Vasilachis), intentando encontrar el sentido o la interpretacion de
los mismos a partir de los significados que las personas les conceden”. Para comprender la
realidad social, hay que compartir-interpretar la subjetividad, los significados de las personas

implicados en ella, y no una realidad unica y objetiva.

Esta “realidad” se define a través de las interpretaciones de los participantes en la investigacion
respecto de sus propias realidades. De este modo convergen varias “realidades”, por lo menos
la de los participantes, la del investigador y la que se produce mediante la interaccion de todos
los actores (Guba & Lincoln, 1989). Ademas, son realidades que van modificandose conforme
transcurre el estudio y son las fuentes de datos. Es 1til, por tanto, para comprender opiniones,
actitudes, motivaciones y expectativas (Hernandez et al., 2010), tema que concierne a la pre-
sente investigacion. Desde esta perspectiva, la investigacion cualitativa descubre expresiones
culturales y sociales a través de un proceso interpretativo entre observador y observado (Her-
nandez et al., 2010). Esta metodologia implica “la utilizacion y recogida de una gran variedad
de materiales, entrevistas, experiencia personal, etc., que describen la rutina, las situaciones

problematicas y los significados en la vida de las personas” (Rodriguez et al., 1996, p. 10).

5.2. Posicionamiento onto-epistemologico

En esta tesis se adoptd una perspectiva centrada en explorar y comprender las percepciones
sobre el uso de PROMs en el contexto de su implementacion en la practica clinica. Esta apro-
ximacion se fundamenta en un posicionamiento onto-epistemologico, lo que implica una re-
flexion tanto sobre la naturaleza de la realidad (ontologia) como sobre la forma en que se

construye el conocimiento (epistemologia) (Denzin & Lincoln, 2011).

Desde el punto de vista ontoldgico, se parte del construccionismo social, una postura que en-
tiende la realidad como una construccion maltiple y colectiva, moldeada a través de la interac-
cion entre personas dentro de marcos culturales (Agudelo-Bedoya & Estrada-Arango, 2012).
Esta postura implica que existen tantas construcciones del mundo como sujetos que lo experi-
mentan, lo cual cuestiona la nocion de una verdad cientifica tnica y objetiva. En este enfoque,
el conocimiento no se concibe como algo universal o definitivo, y se rechaza la idea de que las

personas puedan ser entendidas mediante esencias fijas.

En el plano epistemoldgico, esta postura implica que la relacion entre investigador y objeto de es-
tudio es interactiva y no neutral. El conocimiento no se obtiene desde una posicion imparcial o
externa, sino que se coconstruye a través del dialogo y la interpretacion compartida (Sarrado et al.,
2004). Desde esta perspectiva, se cuestiona la existencia de un mundo independiente del observador
y se considera que el lenguaje es un medio clave para construir sentido, favoreciendo reinterpreta-

ciones de los significados tradicionales (Gergen, 1996; Agudelo-Bedoya & Estrada-Arango, 2012).
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Este posicionamiento ontoldgico y epistemoldgico se inscribe dentro de lo que se conoce como
“paradigma” o “tradicion”, entendidos tales términos como los marcos de referencia que
orientan la forma de hacer ciencia, proporcionando modelos, reglas y principios para la pro-
duccion del conocimiento (Martinez, 2004). Denzin y Lincoln (1994) identifican tres grandes
paradigmas que estructuran distintas maneras de abordar la investigacion: el positivismo, el

constructivismo y la teoria critica.

Respecto al paradigma positivista, propio de la metodologia cuantitativa, se inicié en investi-
gaciones de ciencias fisicas o naturales para, posteriormente, ser adoptado por las ciencias
sociales (Ricoy, 2006). Se basa en la premisa de que la realidad es objetiva y medible y que los
hechos se pueden conocer desde una mirada libre de prejuicios y descontextualizada (Beren-
guera Osso et al., 2014). Su finalidad es explicar el fendémeno estudiado, buscando relaciones
causa-efecto y hacer predicciones (Denzin & Lincoln, 1994). Se investiga a través de un proce-
so lineal y deductivo. Dado que la objetividad es una premisa basica, a fin de conseguirla, el
equipo investigador debe mantenerse lo mas alejado posible de lo investigado para evitar

contaminarse e introducir sesgos (Berenguera Osso et al., 2014).

Por el contrario, el paradigma constructivista considera la realidad como diversa y construida
socialmente. En este modelo, el conocimiento surge de la interaccion entre el investigador y los
participantes, reconociendo el caracter subjetivo de ambos (Sarrado et al., 2004). Este enfoque
rechaza los significados predefinidos, fomentando la reinterpretacion a través del lenguaje y la

experiencia compartida (Agudelo-Bedoya & Estrada-Arango, 2012).

Finalmente, el paradigma sociocritico —el que se adopté como referente en esta investigacion-
se basa en una comprension dialéctica y critica del conocimiento, incorporando explicitamen-
te la ideologia y la autorreflexion en el proceso cientifico (Siles, 1997). Derivado de la Teoria
Critica y los aportes de autores como Freire (2011) y Habermas (2012), este paradigma busca
no solo entender la realidad, sino transformarla, integrando teoria y practica, conocimiento y
accion, siempre con una orientacion hacia la emancipacion y la justicia social. En los aspectos
metodoldgicos y conceptuales, se asemeja al paradigma interpretativo, pero incorpora la ideo-
logia de forma explicita y la autorreflexion critica en los procesos del conocimiento. Entre sus
principios destacan: unir teoria y practica, integrando conocimiento, accion y valores; orientar
el conocimiento hacia la emancipacion y liberacion del ser humano, y proponer la integracion
de todos los participantes (incluyendo al investigador) en procesos de autorreflexion y de toma de

decisiones consensuadas, las cuales se asumen de manera corresponsable (Popkewitz, 1988).
En coherencia con este paradigma y dada la naturaleza de la presente investigacion, el pa-

radigma que se utiliz6 como referencia y que guio todo el proceso de investigacion fue el

sociocritico, ya que el objetivo de este es comprender el significado o naturaleza de la ex-
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periencia de las personas implicadas para indagar lo que conciben y piensan, partiendo de
la idea de que dicha experiencia es construida. Si bien el paradigma constructivista compar-
te con esta investigacion la concepcion de la realidad como socialmente construida, el pa-
radigma sociocritico aflade una dimension transformadora y emancipadora que resulta
central para los objetivos de la presente investigacion. Ademads, se intenta aportar conoci-
miento nuevo en areas poco o insuficientemente exploradas (Stern 1980, citado por Strauss
& Corbin, 2002).

De forma paralela, esta investigacion también descart6 el paradigma positivista, ya que resul-
taba incompatible con los objetivos marcados, en tanto que se fundamenta en la existencia de
una realidad objetiva, medible e independiente del observador, y privilegia explicaciones cau-
sales y generalizables que no permiten captar la complejidad de las percepciones y significados

construidos en torno al uso de PROMs en la practica clinica.

De acuerdo con todo lo expuesto, el modelo VBHC se integra de manera coherente en esta
investigacion, no como un marco asumido de forma acritica, sino desde una perspectiva re-
flexiva y dialogante. Dicho modelo impulsa una atencién orientada a las necesidades de las
personas y a la mejora continua de los procesos asistenciales, aspectos que se alinean con los valo-

res y propositos del enfoque sociocritico que ha guiado este estudio.

5.3. Diseno

El presente proyecto se enmarca dentro de una metodologia cualitativa exploratoria-interpre-
tativa. Este disefio permitio estudiar la realidad en su contexto natural tal y como sucede,
intentando proporcionar sentido o interpretacion de los fenémenos de acuerdo con los signi-
ficados que tienen para las personas implicadas en su contexto (Patton, 1990). De esta forma,
se podra contribuir a la evidencia existente, que a menudo no tiene en consideracion la vision
propia e individual de profesionales, gestores y pacientes, sino que se fundamenta en una
vision mdas amplia y generalizada del fendmeno. A diferencia de la investigacion cuantitativa,
en que los esfuerzos van dirigidos a la definicion de variables operativas y reducir al minimo
la importancia de la interpretacion hasta que los datos estan analizados, la metodologia cua-

litativa se centra en los procesos, y constituye un ejemplo de busqueda de comprension (Stake,
2010).

Respecto a la presente investigacion, ya que no se pretende elaborar conceptos ni teorias a
partir de los datos obtenidos, el enfoque metodolégico que se utilizé fue la descripcion inter-
pretativa (Thorne, 2016), informada por una perspectiva de paradigma sociocritico. Como
todo método cientifico, la descripcion interpretativa requiere de un proceso sistematico y rigu-

roso de investigacion que confiera validez y confianza a los resultados obtenidos.

120



METODOLOGIA

La descripcion interpretativa es una estrategia de investigacion inductiva que resalta la rele-
vancia de llevar a cabo investigaciones derivadas de la practica clinica con el propodsito de
optimizar esta practica (Thorne, 2016). Tal como exigen los estudios de descripcion interpre-
tativa, se lleva a cabo la recopilacion y el analisis de los datos de manera simultanea, permi-
tiendo que las interpretaciones iniciales orienten las fases siguientes del proceso de recoleccion.
Esta dindmica iterativa entre ambos pasos facilita comparar, reflexionar y profundizar en los

distintos elementos de los datos a lo largo del proceso (Thorne, 2016).

5.4. Ambito

Para poder trabajar el fenémeno de estudio es importante situarse en su ambito, el territorio,
de modo de conocer su evolucion demografica, la estructura de la poblacion y los servicios de
salud existentes (Pena et al., 2013).

El ambito en el que se centré la presente investigacion es la Atencion Primaria y Comunitaria
de Barcelona ciudad y su respectiva ciudadania. La justificacion de la eleccion de este ambito

concreto se expone a lo largo de este apartado.

El punto de partida sobre el ambito de esta investigacion requiere primeramente de la des-
cripcion de la estrategia integral de atencion en salud que es la Atencién Primaria y Comu-
nitaria. “Es el niucleo del sistema de salud del pais y forma parte integral del desarrollo
socioeconomico general de la comunidad” (Organizaciéon Mundial de la Salud, 2017).
Ademas, representa la atencion de salud mas cercana al lugar donde residen y trabajan las

personas.

El EAP es la estructura organizativa y funcional constituida por el conjunto de profesionales
asistenciales y no asistenciales que desarrollan de forma continuada y compartida las funciones
y actividades de la Atenciéon Primaria de Salud en el seno de una comunidad determinada
(Martin Zurro & Cano Pérez,2003). Ofrece diagnostico y atencion a los principales problemas
de salud, asistencia sanitaria y social, asi como servicios de promocion de la salud, atencion
preventiva, curativa y rehabilitadora, servicio de atencion a domicilio, atencion urgente o con-
tinuada y atencion a la salud sexual y reproductiva. Especialmente destacable en nuestro medio,
a diferencia de otros paises europeos, es el concepto de atencion a la persona, en contexto fa-
miliar y social, con una perspectiva salutogénica mas alla de limitarse al paciente y a la enfer-
medad (Peris et al, 2024).

No importa la forma en que se organice cada EAP, existen algunos rasgos inherentes a la Aten-

cion Primaria como los registrados por Barbara Starfield (1992): puerta de entrada, longitudi-

nalidad, integralidad y coordinacion. Son caracteristicas que deben garantizarse para propor-
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cionar el servicio mas 6ptimo posible, ajustando los equipos al ambiente en el que se encuentren,

ya sea urbano, rural, con un nivel social u otro.

No se debe olvidar el enfoque de salud comunitaria integrada e integral que existe en la
Atencion Primaria en el SNS. Por un lado, de acuerdo con Gofin y Gofin (2010), la salud
comunitaria se define como la salud individual y colectiva de individuos en una comunidad
determinada, influenciada por la interrelacion de elementos personales, familiares y el entor-
no socioeconoémico-cultural y corporal. Ademas, Restrepo-Vélez (2003) sostiene que la salud
comunitaria comprende un enfoque social de la salud, considerando el contexto social don-
de ocurren los fendmenos de salud-enfermedad en los niveles mesosocial y macrosocial; por
lo tanto, debe incorporar la implicacion de las comunidades, instituciones y otros sectores
en la toma de decisiones. Por otro lado, los términos “atencion integrada” y “atencion inte-
gral” se refieren a conceptos relacionados, fundamentales en la transformacion del modelo
de atencion, pero con significados diferentes, basados en el sentido diferente que tienen en
la lengua general las formas adjetivas integrado-ada (participio del verbo integrar, que sig-
nifica “unir en un todo”), que seria contar con la persona teniendo en consideracién sus
preferencias, necesidades, percepciones y expectativas, ofreciendo un servicio integral y mul-
tidimensional que garantice la continuidad asistencial, desde el compromiso con sus derechos
y deberes, e integral (“que comprende todos los elementos que puede tener para ser comple-
to”) (Blay et al., 2015), es decir, desde una perspectiva holistica que tenga presente todas las
dimensiones de la persona, e individualizada, ofreciendo un “traje a medida” para cada
persona, de acuerdo con las caracteristicas especificas/singulares de cada una y una atencion
basada en necesidades (Goodwin, 2016).

En Catalufia, los datos recogidos por la Central de Resultats (Agencia de Qualitat i Avalua-
ci6 Sanitaries de Catalunya, 2023), junto con otros indicadores, confirman que se lleva a
cabo una gestion eficaz de las enfermedades cronicas y una adecuada cobertura de vacunas
en la comunidad. En este sentido, el modelo de Atencion Primaria y Comunitaria desarro-
llado en Espafia -y en particular en Catalufia- ha sido analizado y estudiado por otros
paises europeos y asiaticos, recibiendo el reconocimiento de la OMS (WHO, 2023) como

un referente a seguir.

De acuerdo con el modelo catalan reconocido, los servicios de Atencién Primaria y Comunita-
ria en Catalufia estan garantizados por el CatSalut y forman parte de la cartera comun basica,

lo que implica que estan totalmente financiados con recursos publicos (CatSalut, s.f.-a).
El sistema de salud de Catalufia se estableci6 oficialmente en 1990 con la aprobacion de la

Llei de Ordenacio Sanitaria de Catalunya (LOSC), con el objetivo de integrar todos los recur-

sos sanitarios publicos en una sola red, abarcando diversos proveedores y modelos de gestion.
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Figura 19. Organizacién del Sistema Sanitario en Cataluna.

Fuente: Unié Catalana d’Hospitals (2012). Sessié técnica als professionals de la informacid. [Diapositiva 25 de PowerPoint]. Depar-
tament de Salut. Generalitat de Catalunya.

La LOSC incluy6 la red hospitalaria puablica de 1986, que fue la primera red publica que
reunia centros de diferentes propietarios y formalizaba la colaboracion estable entre hospita-
les que ofrecian servicios sanitarios publicos. Con el tiempo, se fueron formando otras redes,
como la sociosanitaria y la de salud mental (Generalitat de Catalunya, s.f.-b). En enero de
1991 se creoé el Servei Catala de la Salut que comenzo su camino transformandose como ase-

guradora publica.

En el afio 2000, se dio un cambio relevante en la integracion de la red sanitaria con el objeti-
vo de establecer un marco estable para las entidades que proporcionan servicios asistenciales,
se creo el Sistemma Sanitari Integral d’Utilitzacié Publica de Catalunya (SISCAT), que agrupo
las redes asistenciales en un solo sistema. El SISCAT ha favorecido la optimizacién de las in-
fraestructuras existentes, la consolidacion de alianzas estratégicas entre los proveedores y el
impulso de la continuidad e integracion de la atencion. Para avanzar en una visiéon mas integral
e integrada del sistema, el SISCAT fue reformado para abarcar todas las redes de servicios,
como los internos, comunitarios, el transporte sanitario y otros servicios de salud (G. de Ca-

talunya, s.f.-c).

La organizacion actual del sistema sanitario en Catalufia queda resumida en la Figura 19.
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El Institut Catala de la Salut es la empresa de salud mas grande de Catalufa, con mas de 55.000
profesionales que trabajan en 322 EAP, tres grandes hospitales terciarios de alta tecnologia
(Vall d’Hebron, Bellvitge y Germans Trias i Pujol), cuatro hospitales de referencia (Arnau de
Vilanova de Llida, Joan XXIII de Tarragona, Dr. Josep Trueta de Girona y Verge Cinta de Tor-
tosa) y uno comarcal (Viladecans). Todo esto da lugar a que el ICS gestione alrededor del 80%
de la Atencion Primaria de Catalufia, pero sea minoritario en el ambito hospitalario, donde el
SISCAT gestiona ocho de los 69 hospitales de esta red asistencial. El SISCAT ha ayudado a
optimizar las infraestructuras existentes, consolidar alianzas estratégicas entre proveedores y
favorecer el desarrollo continuo y la integracion asistenciales. Con la voluntad de avanzar en
la concepcion integral e integrada del sistema, el SISCAT se reformé para incluir todas las redes
por el tipo de servicios que prestan (internamiento, comunitario, transporte sanitario y otros

servicios sanitarios) (CatSalut, s.f-b).

El SISCAT cuenta con mas de 200 centros de internamiento (para la atencion aguda, la atencion
sociosanitaria y la atencion de internamiento de salud mental), mas de 1.400 centros para la Aten-
cion Primaria y Comunitaria y consultorios locales en los lugares mas pequenos, Centros de Ur-
gencias de Atencion Primaria (CUAP), centros comunitarios de salud mental de adultos e infanti-
les y juveniles y centros para la atencion a las drogodependencias y adicciones, asi como otros

recursos, entre ellos hospitales de dia, servicios de rehabilitacion comunitaria, etc. (CatSalut, s.f.-b).

En Cataluna, la Llei 11/1995 (Generalitat de Catalunya, 1995), que modificaba la LOSC, di-
versifico especificamente la oferta de proveedores en Atencion Primaria y permiti6 la entrada

del animo de lucro en gestion de entidades de provision sanitaria (Martinez et al., 2014).

La Llei 11/1995 tuvo dos efectos principales. En primer lugar, algunas organizaciones privadas
sin fines de lucro, que ya eran parte del sistema sanitario catalan, lanzaron sus propios servicios
de Atencion Primaria (Palomo et al., 2012; Violan i Fors, 1999). En segundo lugar, la introduc-
cion del enfoque orientado al rendimiento econémico dentro de la gestion del sistema sanitario
posibilité en Catalufia la implementacion de un modelo considerado de especial interés: las
Entidades de Base Asociativa (EBA). Las EBA nacieron en Catalufia con el objetivo de que
equipos de médicos y enfermeras con una amplia experiencia en Atencion Primaria proporcio-
nasen los servicios de Atencion Primaria reformada a un determinado nimero de habitantes
del territorio. Estas sociedades se crearon mediante un contrato del CatSalut y actian bajo su
supervision. La administracion sanitaria establece unos criterios de control y seguimiento para
conocer la calidad del trabajo que desarrollan. Su capacidad gestora se mide mediante unos

indicadores asistenciales, de coordinacion y de eficiencia (Iruela, 2022).

Como resultado, en Catalufa se observa una gran diversidad territorial en cuanto a la provision

de servicios y autonomia de gestion de los equipos sanitarios. Esta variedad contribuye a enri-
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quecer la realidad asistencial y favorece una mejor adaptacion a las diferentes realidades po-
blacionales y de distribucion desigual de recursos de cada territorio (Generalitat de Catalunya,
AQuAS, 2019).

En este contexto, el nuevo modelo organizativo del ICS, aprobado el 29 de febrero de 2024
por el Consell d’Administracio de la institucion y publicado en el Diari Oficial de la Generali-
tat de Catalunya (DOGC) el 20 de marzo de 2024 (Generalitat de Catalunya, 2024), forma
parte de la transformacion impulsada por el Departament de Salut para establecer una atencion
agil, integrada y centrada en las necesidades especificas de cada nivel asistencial. Este modelo
también busca fomentar la autonomia organizativa de los equipos profesionales, para contribuir
a la excelencia en la prestacion de los servicios de salud, promoviendo el liderazgo clinico de

los profesionales y una mayor capacidad de autogestion de los equipo.

En el caso concreto de la ciudad de Barcelona ~ambito en el que se enmarca esta investigacion-,
la coordinacion entre las entidades de los servicios de salud, sus profesionales, los proveedores
sanitarios y el seguimiento de pacientes atendidos por el sistema publico de salud se gestiona
por una estructura organizativa territorial, mediante Gerencias de hospital y dos Gerencias de

Atencion Primaria y a la Comunidad (GAPiC).

A partir de la aprobacion del nuevo modelo en febrero de 2024 (Generalitat de Catalunya,

2024), estas gerencias quedaron delimitadas de la siguiente manera:

® GAPiC Muntanya-Dreta, en los municipios de Barcelona y Montcada i Reixac, con el
alcance establecido en el Acord 1/2024.

® GAPiC Litoral-Esquerra, en los municipios de Barcelona y Sant Adria del Besos, con el al-
cance establecido en el Acord 1/2024.

Este nuevo modelo sustituye la estructura anterior establecida por el Decreto 53/2006 del
28 de marzo, en el que la Gerencia Territorial de Barcelona se dividia en cuatro Areas Integra-
les de Salud (AIS): Sud, Nord, Esquerra y Dreta.

Para ampliar la descripcion del territorio de estudio, se incluye un mapa complementario de la
ciudad de Barcelona (Figura 20), que muestra la distribucién de las Areas Basicas de Salud
(ABS) junto con la poblacién asignada a cada una de ellas. Esta informacion resulta relevante,
ya que permite contextualizar tanto la carga poblacional como el aumento en la demanda

asistencial y/o la complejidad clinica y social que dicha poblacién representa.

Destacan especialmente tres ABS de cada GAPiC por su mayor poblacion asignada (identificables

por los tonos mas oscuros en la Figura 20). En el caso de la GAPiC Muntanya-Dreta, el ABS
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Figura 20. Mapa ciudad de Barcelona con mayor poblacién asignada por ABS de residencia del paciente.
Fuente: Adaptada de la Agencia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries de Catalunya (2023).

Barcelona 9A-Sagrera, con una poblacion asignada de 35.020 personas, seguido del ABS Mont-
cada i Reixac, con 33.071 personas, y el ABS Barcelona SE-Sant Gervasi (centro no ICS que forma
parte de la Regi6 Sanitaria de Barcelona ciudad), con 30.895 personas. Se estima que un 6,4% de
la poblacion de esta GAPIC, donde no se incluye el ABS Sant Gervasi, presenta un nivel socioeco-
némico muy bajo. En cuanto a la GAPiC Litoral-Esquerra, destaca el ABS Barcelona 2E-Esquerra
Eixample-Casanova, con una poblacion asignada de 37.8035, seguido de ABS Barcelona 5B-Sant
Elias, con 36.743, y el ABS Barcelona 1D-Raval Sud, con 32.165 personas. En este caso, el por-
centaje de poblacién con un nivel socioeconémico muy bajo asciende al 7,1 %, superando al de
la GAPiC Muntanya-Dreta (Agencia de Qualitat i Avaluaci6 Sanitaries de Catalunya, 2023).

Segun el Informe de Salud de Barcelona publicado en 2022 (Agencia de Salut Publica de

Barcelona, 2022), la ciudad mantiene una evolucion positiva en cuanto a la esperanza de vida.
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No obstante, persisten desigualdades relevantes entre distritos de la ciudad, observandose pro-
yecciones de esperanza de vida mas bajas en aquellos con menor nivel socioeconémico. Ademas,
el informe destaca que la percepcion de mala salud y la prevalencia de enfermedades cronicas
siguen siendo mas frecuentes entre mujeres y personas mayores. En las zonas con mayor vul-
nerabilidad social se identifica una proporciéon superior de poblacion con multimorbilidad.
De hecho, la mayoria de los habitantes de Barcelona mayores de 15 afos presentan alguna
enfermedad cronica, especialmente las personas mayores y mujeres. En cuanto a las patologias,
en las mujeres predominan el dolor lumbar y cervical y problemas psicoldgicos, mientras en
los varones destacan la hipertension arterial y el colesterol elevado en sangre (Agencia de Salut
Publica de Barcelona, 2022).

En este contexto, la Atencién Primaria en Barcelona, eje central de esta investigacion, se con-
figura como la principal puerta de entrada al sistema sanitario. Esta organizada territorialmen-
te en las dos GAPiC ya mencionadas, que constan actualmente de 67 EAP, los cuales tienen
asignados un total de 1.683.986 personas, segin datos publicados en la Central de Resultats
de 2018.

Los citados 67 equipos estan gestionados por diferentes entidades proveedoras (Generalitat de
Catalunya, AQuAS, 2019), todas ellas contratadas por el Servei Catala de la Salut®, y pertene-
cientes al SISCAT (CatSalut. Servei Catala de la Salut, s.f.). De estos equipos:

® 42 pertenecen al ICS.

® 5 son EBA.

® 10 son Organizaciones Sanitarias Integradas (OSI), distribuidas asi:

® 4 gestionadas por el Parc Sanitari Pere Virgili (PSPV), incluyendo un CUAP,
- 3 por el Consorci d’Atencio Primaria de Salut — Barcelona Esquerre (CAPSBE),
- 2 por el Consorci Sanitari Integral, y
-1 por el Centre Integral de Salut.

Para esta investigacion se optd por incluir una muestra diversa de proveedores, profesionales
asistenciales, personal gestor y pacientes, provenientes de distintos contextos socioculturales y
econémicos dentro del entorno urbano de Barcelona. Esta eleccion respondié a la necesidad
de capturar una amplia variedad de experiencias, perspectivas y realidades asistenciales. La
diversidad territorial, poblacional y organizativa de este entorno proporciona un marco ideal
para el estudio, permitiendo obtener una vision mas completa y enriquecedora sobre la percep-

cion del sistema de atencion. Esto permitié obtener una vision mas amplia y enriquecedora de

¢ Ente publico de caracter institucional adscrito al Departament de Salut y configurado para todos los centros, a
los servicios y en los establecimientos sanitarios ptblicos y de cobertura publica de Cataluna.
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Tabla 7. Centros de Atencién Primaria participantes en la investigacién.

Centro Entidad proveedora

CAP Vallcarca-Sant Gervasi EBA
CAP Larrard PSPV
CAP Sanllehy ICS
CAP Sarria EBA
CAP La Mina ICS

las percepciones, especialmente por parte de los profesionales asistenciales que atienden a
personas con enfermedades cronicas. La eleccion de los centros participantes obedeci6 a varios
criterios alineados con los objetivos del estudio. Se priorizé la diversidad poblacional para
captar la mayor variabilidad posible, asi como la cobertura geografica. Ademas, se valor6 la
proximidad fisica entre los centros para reducir desplazamientos y hacer la recogida de datos
mas viable, asi como la existencia de canales de contacto fluidos entre las organizaciones y la

investigadora, lo que simplifico la coordinacion del trabajo de campo.

En cuanto al contexto urbano de Barcelona, se observan notables diferencias en la distribucion
de su poblacion segun variables como el sexo, la edad, el género o la clase social (Agencia de
Salut Publica de Barcelona, 2020). Estas desigualdades también se reflejan en la diversidad
de modelos de gestion de los CAP, asi como en el tamafio y la estructura organizativa de cada
uno. La investigadora parte del supuesto de que estos elementos podrian estar influyendo -de
manera directa o indirecta- en la implementacion o posible incorporacion de PROMs en las

organizaciones, cuestion que se aborda en el desarrollo del estudio.

Los EAP participantes que formaron parte del estudio (Tabla 7) fueron seleccionados de forma
proporcional a la distribucion actual de las dos GAPIC y de la Regi6 Sanitaria de Barcelona. Esta
seleccion intencionada se realizé teniendo en cuenta la diversidad de entidades proveedoras invo-
lucradas, asi como la inclusion de profesionales asistenciales, responsables de gestion y pacientes
del sistema de salud, todos ellos pertenecientes a contextos sociales, econémicos y culturales
distintos, lo que enriquece la representatividad del estudio. Aunque inicialmente se contempl6 la
participacion de otros EAP, finalmente no fue posible su inclusion debido a limitaciones organi-
zativas y de disponibilidad de la investigadora. Esta circunstancia no compromete la calidad ni la
validez de los resultados, dado que los centros finalmente participantes aportaron una adecuada
heterogeneidad de perfiles y experiencias, permitiendo alcanzar una comprension profunda del

fenémeno analizado, en coherencia con los principios de la investigacion cualitativa.

Estos centros participantes se distribuyen geograficamente en el mapa de Barcelona ciudad de

la Figura 21.
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CAP La Mina

CAP Larrard

Figura 21. Localizacion geografica de los CAP participantes en la investigacion.
Fuente: Adaptada de Agéncia de Qualitat i Avaluacioé Sanitaries de Catalunya (2023).

5.5. Muestra

La composicion demografica de los equipos sanitarios y la gestion de los recursos humanos
sanitarios son procesos dinamicos y muy complejos, ligados a la historia del sistema de salud
donde trabajan estos profesionales, a la arquitectura inicial de este sistema, a la organizacion
politico-administrativa de la regulaciéon de competencias en relacion a la salud y a los sistemas
de formaciones de estos profesionales (Oriol i Bosch & de Oleza, 2003; Rocamora-Houzard,
2002).

En este contexto, disponer de datos actualizados sobre el volumen y las caracteristicas socio-

demograficas del personal de los diferentes EAP en la ciudad de Barcelona permitiria delinear

129



METODOLOGIA

con mayor precision el perfil profesional de parte de la muestra incluida en esta investigacion.
Uno de los aspectos observables en este sentido es el fenémeno de feminizacion progresiva de

las profesiones sanitarias, una tendencia que se ha afianzado en los ultimos afios (Alcaraz,
2023).

Sin embargo, a lo largo de la revision bibliografica y el proceso de recogida de informacion
institucional no se encontr6 documentacion reciente y oficial que permitiera establecer con
exactitud el nimero actual de profesionales que desempefian su labor en el ambito de la Aten-
cion Primaria en Catalufia, y menos atn en la ciudad de Barcelona. A pesar de haber contac-
tado directamente con la unidad de recursos humanos del ICS y con la unidad de division de
profesionales del CatSalut, se constat6 que estas entidades, en colaboracion con el Departament
de Salut, se encuentran actualmente en proceso de sistematizacion y actualizacion de estos

registros, reconociendo que no se dispone de cifras precisas en la actualidad.

Los datos mas recientes publicados por el CatSalut datan del afio 2003 (Solsona i Paird, s.f.).
En ese momento, se contabilizaban 8.821 profesionales asistenciales trabajando en los EAP de
Cataluna. De ellos, aproximadamente el 51 % correspondian a médicos de familia y pediatras
(40% a médicos de familia y 11% a pediatras), mientras que el 44% eran profesionales de
enfermeria. La distribucion por género evidenciaba ya una fuerte presencia femenina: el 55%
del colectivo médico y el 87% del de enfermeria eran mujeres, lo que anticipaba la consolida-

cion del mencionado proceso de feminizacion.

Dado que no fue posible obtener una caracterizacion demografica actualizada del personal en
los EAP de Barcelona, esta limitacion no compromete la credibilidad del estudio, puesto que
la estrategia metodoldgica se bas6 en un muestreo intencional y por bola de nieve, sin necesidad

de establecer un calculo estadistico previo para la determinacion del tamafo de la muestra.

En relacion con el otro componente de la muestra, durante el afio 2022 la Atencién Primaria
atendio al 82% de la poblacion catalana. Este porcentaje supuso un incremento de 518.942 per-
sonas atendidas en comparacion con 2019, acompafiado de un aumento del 21% en el nume-
ro de visitas por paciente. Este crecimiento fue especialmente notable en el grupo de edad
comprendido entre los 20 y 55 afios, correspondiente a la poblacion en edad laboral, asi como
en sectores poblacionales con mayor nivel socioeconémico, que previamente hacian un uso
menos frecuente del sistema publico de salud (Agencia de Qualitat i Avaluaci6 Sanitaries de
Catalunya, 2023).

La situacion de pandemia COVID-19 condicioné la aparicion de alternativas a las consultas
presenciales, como son la atencion telefonica o telematica, que se han ido consolidando en el

tiempo. Asi, las visitas en la consulta disminuyeron del 84% en 2019 al 58% en 2022. Cabe
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destacar que se observa una mayor intensificacion de actividad, uso de recursos y gasto por
habitante en los territorios donde las enfermedades cronicas son mas prevalentes, es decir,
aquellos con poblacion menos acomodada (Agencia de Qualitat i Avaluaci6 Sanitaries de Ca-
talunya, 2023). Asi, los resultados obtenidos del buen control de las personas con enfermedades
cronicas son los mismos con independencia de los niveles de renta de su area de residencia,
evidenciando la capacidad redistributiva del sistema sanitario para adaptarse a las necesidades

(Agencia de Qualitat i Avaluaci6 Sanitaries de Catalunya, 2023).

Seleccion de participantes

Para estudiar en profundidad la pregunta de investigacion, Patton (2002) explica la 1ogica que
orienta el tipo de muestreo cualitativo —y lo que determina su potencia- reside en lograr que los
casos elegidos proporcionen la mayor riqueza de informaciéon posible. En consecuencia, se
parti6 de la idea de que una muestra cualitativa es aquella que identifica los distintos mapas
de significados existentes sobre el objeto de estudio en el universo estudiado y satura la infor-

macion recogida para cada uno de ellos.

En el caso de este estudio, la seleccion de participantes se realizé principalmente a través de un
muestreo intencional y teorico (Morse, 1995), pues de manera intencionada se persigui6 en-
contrar a personas que cumplian con unas caracteristicas pensadas de antemano (profesionales,
gestores y pacientes de CAP de Barcelona), pudiendo aportar la mejor informacion, y que esta
fuera rica, profunda y completa. Ademas, durante la realizacion de esta tesis la investigadora
principal trabajé en dos de los centros, algo que también contribuy6 a facilitar el acceso sobre

todo a participantes profesionales asistenciales.

No se pretendioé fijar de antemano un tamafo muestral, ya que el nimero de informantes
no determina mas evidencia, sino que interesa sobre todo la profundidad de la informacion
recibida. Segun Corbetta (2003), en la entrevista cualitativa la eleccion de las personas a entre-
vistar nace mas de la exigencia de cubrir una variedad de situaciones sociales de interés para
la investigacion que del objetivo de reproducir las caracteristicas de la poblacion a una escala
reducida. No se busca la representatividad estadistica, ni la cuantificacién de los datos, por lo
que tampoco es necesaria la aleatoriedad en la seleccion de las personas a entrevistar. Se esco-
gen los casos no por su presencia en la poblacion, sino por el interés que tienen en la investi-

gacion; asi pues, se ha contado con representantes de cada una de las categorias planteadas.

Partiendo del muestreo tedrico (Bryman, 2004), se opt6 por un criterio de seleccion “por maxi-
ma representatividad y conveniencia”, es decir, se us6 también una estrategia de muestreo de
conveniencia, donde los participantes se seleccionan de un modo ad hoc basado en la accesi-

bilidad y/o proximidad y voluntariedad (Bornstein et al., 2013).
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Se tuvo en cuenta que la muestra fuera amplia, heterogénea y representativa, pero no habia modo
de saber de antemano su medida. Otras caracteristicas que se tuvieron en cuenta y pudieron afectar
a la seleccion de la muestra fueron: la factibilidad y accesibilidad a los centros y grupos seleccio-
nados (voluntariedad de los centros y su participacion); los contextos de presion asistencial de la
Atencion Primaria y sus equipos; el escenario de pandemia COVID-19 y/o epidemias de gripe;
huelgas laborales; movilidad del personal, que genera inestabilidad de las plantillas, y tiempo y
recursos personales y becas/ayudas (con o sin financiacion) con las que conté la investigadora
principal. Ademas, el caracter multicéntrico del estudio (CAP de Barcelona) pudo haber promovi-
do la obtencion de informantes de todos los centros potencialmente participantes, porque aunque
se entreviste, entre otros, a profesionales asistenciales y gestores que tratan y cuidan a personas con
patologias crénicas similares, se puede entender que el ambito de trabajo, la cultura de trabajo y
el contexto de cada espacio puede influir en la atencion y en la practica clinica. Del mismo modo,
pudo influir la del proveedor de los servicios de salud. En la presente investigacion, era importante
acceder al lugar donde se producia el fenomeno y buscar la perspectiva de las personas, conside-
rando que todas tienen valor, desde su marco de referencia y no desde un marco teérico preconce-

bido, y estudiar a profesionales, gestores y pacientes en su medio “natural” y de manera integral.

En coherencia con esta estrategia de muestreo, el tamafio de la muestra se establecié mediante
la saturacion teorica, entendiendo por saturacion de la informacién cuando tras sucesivas in-
dagaciones en el campo del fenémeno no se consigue una nueva informaciéon que ayude a
comprender mejor el fendmeno (Palacios-Cefia & Corral Liria, 2010). Para que haya saturacion

en necesario cumplir tres condiciones:

a) que no haya datos nuevos,
b) que las categorias creadas durante el analisis de los datos estén bien desarrolladas en
términos de sus propiedades y dimensiones,

c) que las relaciones entre las categorias estén bien establecidas y validadas.

Morse (1995) sefiala que ningtn dato que se obtenga, por extrafio o contradictorio que parez-
ca, debe ser desestimado. Con frecuencia, son precisamente las piezas de informacién mas raras
las que ayudan a poner al resto de la informacion en perspectiva. Es la detallada informacion
de lo encontrado lo que dara su riqueza al estudio. No obstante, Denzin (2010) considera que
la saturacion total es imposible y Bertaux (1988) opina que “el investigador no puede estar
seguro de haber alcanzado la saturacion sino en la medida en que haya buscado consciente-
mente diversificar al maximo sus informantes”. Para dicho autor, “la saturacion es un proceso

que opera en el plano de la representacion”, el cual se construye poco a poco.

En esta linea, y en coherencia con el debate metodolégico actual en los tltimos afios, la satu-

racion de datos en la investigacion cualitativa ha sido objeto de un debate creciente, cuestio-
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nando su definicion y aplicacion en los procesos de recoleccion y analisis de datos. Investiga-
dores como Ortega-Bastidas (2020) abordan la saturacion teérica como una estrategia
fundamental en el proceso analitico cualitativo. Dicha autora critica la tendencia a equiparar
la saturacion con el tamafio de la muestra y propone una perspectiva que enfatiza la densidad
y autenticidad de la informacion, sugiriendo que la saturacion es un momento de apertura
analitica y encuentro intersubjetivo. Por otro lado, Low (2019) ofrece una definicién pragma-
tica de la saturacion teorica, destacando que la acumulacion de datos no conduce necesaria-
mente a nuevos conocimientos tedricos. Esta perspectiva invita a reflexionar sobre la natura-
leza continua y evolutiva del proceso de recopilacion y analisis de datos en la investigacion
cualitativa. Ademas, estudios como el de Malterud et al. (2016) introducen el concepto de
“poder informativo” (information power) para guiar la determinacion del tamafo de muestra
en estudios cualitativos. Este enfoque considera factores como el propésito del estudio, la es-
pecificidad de la muestra y la calidad de las interacciones, proponiendo que a mayor relevancia
y profundidad de la informacién, menor es el nimero de participantes necesarios. Por lo tanto,
la presente investigacion se posiciond en la redundancia y la riqueza o relevancia de los datos,

centrada en la calidad y autenticidad de estos, alcanzando asi la saturacion teérica.

De acuerdo con todo lo anterior, si se puede saber a priori cuantas unidades e informantes se
deben seleccionar, dificilmente se puede saber los recursos necesarios (y la financiacion a soli-
citar). Silverman (2005) recomienda, en su modelo de disefio de muestreo tedrico, la busqueda
de casos tipicos que confirmen y sustenten pero al mismo tiempo profundicen y enriquezcan
los presupuestos de dicha teoria. Tras una sélida aproximacion a estos casos mas tipicos, el
autor propone la busqueda activa de casos “desviantes” o no-confirmatorios asi como de casos
extremos que no solo pongan a prueba la teoria, sino que la amplien y enriquezcan desde la
aportacion de elementos quizas novedosos y seguramente incitadores de un pensamiento com-
plejo e integrador acerca del fenémeno y sus diversas presentaciones. En la presente investiga-
cion, este hecho sucedi6 y se decidi6é afiadir como participantes al grupo de gestores concreta-
mente de las Gerencias y del CatSalut (no contemplados al inicio del estudio), ya que surgieron
narrativas de profesionales asistenciales donde mencionaban estos perfiles de gestores consi-

derados importantes en la experiencia con PROMs.

Es preciso sefialar que, ante la dificultad de captar profesionales y sobre todo gestores tanto de
CAP como de la Gerencia, fue necesaria la realizacion de la técnica en bola de nieve (Pedraz et
al. 2014). Esta técnica es la recomendada cuando existen problemas para identificar a la po-
blaciéon objeto de estudio de individuos con caracteristicas especiales (Ruiz Olabuénaga,
2012). Es una de las estrategias mas recomendadas para captar poblaciones de dificil acceso
(Shaghaghi et al, 2011). Se inicia con una primera persona participante, que, durante la entre-
vista o después de ella, es capaz de facilitar el acceso a otras personas de similares caracteris-

ticas que seran relevantes para la investigacion. Asi sucedio en la presente investigacion, tanto
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Tabla 8. Informantes minimos segun proveedor o atributos segun el grupo.

Informantes Proveedor

Enfermeras 5 4 4 13
Médicos de familia y comunitaria 5 4 4 13
Gestor de CAP 4 2 4 10
Gestor de Gerencia y CatSalut 3 - - 3
Pacientes 5 4 4 13

con gestores como con profesionales asistenciales que condujeron y propusieron a otros gestores,
médicos y enfermeras. Asi pues, con esta técnica a partir de una persona, se aument6 la mues-

tra hasta conseguir una muestra suficiente para saturar datos.

Siguiendo las recomendaciones de Silverman (2005), se especifica en la Tabla 8 los informantes
minimos que se pretendia reclutar para el estudio previo a la inmersion en el campo de estudio.
Con la informacion resultante del presente disefio muestral, se pudieron estudiar personas in-
dividuales en contextos compartidos y grupos de personas con comportamientos similares pero
en ubicaciones bien diferenciadas (p. €j., el tipo de proveedor o el barrio donde se ubica el CAP).
Dicho disefio permitié ajustar los tiempos, al menos en lo relacionado con la realizacion y
analisis del trabajo de campo. Del mismo modo, esta presentacion estructural de la muestra
puede proporcionar informacion suficiente para valorar tanto su representatividad como su

oportunidad.

En la Tabla 9 se muestra el nimero de poblacion asignada segun registro de la Central de Re-
sultats (Agencia de Qualitat i Avaluacio Sanitaries de Catalunya, 2023) y el equipo de personas
que trabajaban (excluyendo a residentes en formacion) en el momento de aceptacién de parti-
cipacion en la investigacion, con especial énfasis en los potenciales participantes que conciernen
los EAP: médicos de familia y comunitaria (MFyC) y enfermeras (ENF), indistintamente de su
contrato laboral. Conocer estas cifras permitio tener una vision global de la posible muestra

de estudio durante la realizacion de este.

Para poder estudiar los objetivos que han movido esta investigacion, se han utilizado cuatro

grupos de estudio formados de los siguientes participantes:

® Grupo 1: Enfermeras asistenciales de un EAP de Barcelona

® Grupo 2: Médicos/as de Familia y Comunitaria de un EAP de Barcelona
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Tabla 9. Numero de poblacién asignada por EAP.

Area basica de salud Total equipo Profesionales Poblacion asignada
(n) asistenciales por ABS
(potenciales (Seguin CENTRAL
participantes) DE RESULTATS)
(n)
EAP Sarria, 100 MFyC 22 5C:23.032
Vallvidriera-Les Planes ENF 23 5D: 23.437
EAP Vallcarca-Sant Gervasi 102 MFyC 27 6D: 23.181
ENF 19 5E: 30.895
EAP Lesseps-La Salut 74 MFyC 22 6C: 22.578
ENF 18 6E: 21.165
EAP Sanllehy 52 MFyC 15
7A:21.195
ENF 15
EAP Sant Adria del Besos 56 MFyC 12 10D: 16.2
2- La Mina ENF 14 0D:16.259

Fuente: Agencia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries de Catalunya (2023).

® Grupo 3: Personal gestor de un EAP de Barcelona, en las GAPiC de Barcelona o en el Cat-
Salut
® Grupo 4: Pacientes adultos con enfermedades cronicas con seguimiento de su EAP de Bar-

celona

En cuanto a los profesionales, se distribuyeron en grupos homogéneos de médicos, enfermeras
y gestores, buscando la heterogeneidad intragrupo (Neergaard et al., 2009) en base a la expe-
riencia laboral, el género y el contexto asistencial. Del mismo modo sucedié con la buasqueda

de heterogenia de los pacientes.

La captacion de participantes en esta investigacion se estructurd en dos fases (detalladas en los
siguientes apartados). En una fase inicial, se realiz6 un acercamiento al fenémeno de percepcion
de uso o potencial uso de PROMs en profesionales asistenciales y gestores en el contexto de
Atencion Primaria y su realidad asistencial, y posteriormente, en una segunda fase, se exploro

a las personas usuarios asignadas a los CAP participantes.
Primera fase de captacion: profesionales asistenciales y gestores potenciales participantes
En una primera fase de recogida de datos durante 16 meses, se entrevisté de forma individual

a personas incluidas en los grupos 1, 2 y 3. En cuanto a los profesionales, se distribuyeron en

grupos homogéneos de diferentes disciplinas y actividades funcionales: médicos, enfermeras y
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gestores, buscando la heterogeneidad intragrupo (Neergaard et al., 2009) en base a la expe-
riencia laboral, el género y el contexto asistencial, con la intencion de maximizar la diversidad

de perspectivas en la muestra.

Los informantes dentro de los grupos debian cumplir los siguientes criterios de inclusion y de

exclusion:
Criterios de inclusion:

® Pertenecer al EAP, en una de las categorias profesionales asistenciales siguientes:
- Medicina de Familia y Comunitaria
- Enfermeras de Familia y Comunitaria y/o enfermeras generalistas
- Personal gestor sanitario (director, adjunto de un CAP, direccion de las Gerencias de Aten-
cion Primaria de Barcelona o del CatSalut).
@ Contar con una experiencia profesional > 5 afios en el ambito de Atencion Primaria de Bar-
celona.
® Contar con un minimo de 1 afio en el mismo CAP o Gerencia territorial.
® Profesionales con el mismo cupo asignado minimo > 1 afio (se incluyen también enfermeras

con funcion de gestora de casos).
Criterios de exclusion:

® Profesionales sin cupo asignado (excepto gestores), es decir, que solo realicen tareas asisten-
ciales de demanda aguda o urgencias, pero no atiendan al paciente de una manera integral
y continuada.

® Profesionales de baja (incapacidad temporal), permiso, excedencia o con contrato eventual.

® Estudiantes de grado, master o residentes de medicina o enfermeria de cualquier afio.

En una primera aproximacion a cada centro, con el fin de conocer a los posibles participantes
profesionales asistenciales y gestores, entre septiembre de 2021 y octubre de 2024 la investiga-
dora principal realizé una sesion tnica explicativa del estudio (con soporte de diapositivas en
formato PowerPoint) con una duracion de 30-40 minutos, en horario de sesion clinica (mode-
lo clasico de formacién continua) a mediodia (entre las 14:00 y las 15:00 horas), abierta para
todo el equipo, aunque focalizada en las personas potenciales participantes a estudiar, realiza-

da en los diferentes centros que aceptaron participar.
La sesion informativa se estructur6 en distintos bloques. En primer lugar, se realizo la presen-

tacion de la investigadora y el agradecimiento al centro por su participacion. A continuacion,

se expuso una introduccién al proyecto y su marco teérico, abordando el modelo VBHC, el
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concepto de “valor” y la evidencia cientifica disponible. Posteriormente, se presentaron los
objetivos de la investigacion, la metodologia prevista y el enfoque de analisis de los datos. Fi-
nalmente, se abrié un turno de dudas y preguntas, concluyendo la sesién con una despedida y

agradecimiento final.

La realizacion de esta sesion tuvo una doble finalidad. En primer lugar, garantizar que los equipos
contaran con unos conocimientos minimos comunes sobre el modelo VBHC y los PROMs, asi
como dar a conocer el proyecto, su tematica y las lineas futuras de investigacion a los poten-
ciales participantes. En segundo lugar, se pretendia dar visibilidad a la investigacion en el am-
bito de la Atencién Primaria, poniendo en valor el liderazgo de la investigadora principal, en-

fermera asistencial en dicho contexto.

Tras la finalizacion de la sesion, la investigadora solicité a las personas interesadas que manifes-
taran su voluntariedad para participar en el estudio, ya fuera de manera verbal, por correo elec-
tronico o a través de la persona referente del centro. No obstante, previamente se habia contac-
tado por correo electronico con el equipo directivo del centro para solicitar formalmente su
participacion, aportando la memoria del proyecto, la aprobacién del Comité Etico de Investiga-
cion correspondiente y una carta de presentacion. Hasta que no se obtuvo la aprobacion y firma
del consentimiento de participacion por parte de la direccion del centro (Anexo 2), no se acordo

la fecha para la realizacion de la sesion ni para el inicio del reclutamiento de participantes.

Cabe sefnalar que algunos profesionales que cumplian los criterios de inclusion manifestaron
su interés en participar en el estudio a pesar de no haber podido asistir a la sesiéon informativa;
en concreto, se incluyeron un médico y una enfermera debido al interés mostrado por la tema-
tica. Asimismo, en funcion de la disponibilidad de los distintos perfiles profesionales (médicos,
enfermeras y gestores), se alternoé la realizacion de las entrevistas hasta alcanzar la saturacion

de los datos.

Una vez confirmada la participacion de los centros y potenciales participantes, la programacion
de la fecha de la sesion se pacto entre la investigadora principal y la persona responsable de
cada centro, de acuerdo con el calendario formativo del mismo. Esta persona se encargé de difun-
dir el estudio y la sesion entre su equipo mediante correo electronico, intranet y/o recordatorios

a través de los canales de comunicacion interna, en mas de una ocasion.

En cuanto al contexto de la entrevista, el acceso a profesionales y gestores que aceptaron par-
ticipar se realizo a través de la persona referente de cada centro. Sus datos de contacto fueron
remitidos a la investigadora principal, quien posteriormente se puso en contacto con ellos por
correo electronico o via telefénica para concretar el formato (presencial u online) y el lugar de

realizacion de la entrevista, siempre elegido por la persona participante.
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De manera especifica, en el caso de los perfiles gestores pertenecientes a las Gerencias del ICS
o del CatSalut, la captacion se realizo6 mediante la técnica de bola de nieve a través de correo
electronico, aceptando todos ellos participar en el estudio. Se parti6é de la premisa de que, en
su condicion de gestores sanitarios, disponian de una base conceptual previa sobre el modelo
VBHC, asi como sobre los PROMs y PREMs. Por este motivo, no se consider6 necesaria la
realizacion de la sesion informativa, aunque se les ofreci6 la posibilidad de asistir. Esta decision
se diferenci6 del procedimiento seguido con el colectivo asistencial, para el cual si se consider6

pertinente la realizacion de dicha sesion.

Segunda fase de captacion: pacientes potenciales participantes

En cuanto al grupo 4, en una segunda fase, durante los cuatro ultimos meses de recogida de

datos, se estudi6 a pacientes que cumplian los criterios de inclusion descritos mas adelante.

Es relevante sefialar que los pacientes con potencial para participar en el estudio fueron identifi-
cados y derivados a la investigadora principal por algunos de los mismos profesionales partici-
pantes en la investigacion —-médicos y enfermeras en proporciones equivalentes—, quienes asumie-
ron el rol de gatekeepers (McFadyen & Rankin, 2016). Estos profesionales seleccionaban posibles
participantes segtin asistian a sus propias consultas por cualquier motivo y se encargaban de que
cumpliesen con los criterios de inclusion establecidos, revisando los datos clinicos a partir de los
registros de la historia clinica electronica individual. Ademas, explicaban a grandes rasgos el es-
tudio que se estaba realizando vy, si les interesaba conocer mas, se facilitaba su teléfono a la in-
vestigadora principal, que se ponia en contacto y comentaba en profundidad el motivo del estu-
dio y los objetivos, dejando claro la confidencialidad y anonimato de los datos, la libertad de
participar o abandonar el estudio en cualquier momento y el fin académico y profesional del
estudio. La llamada servia también para, si finalmente querian participar, concretar el modo

(presencial u online) y lugar (escogido por los participantes) para realizar la entrevista.

Cuando el muestreo tedrico guiaba a la investigadora principal a recolectar algtn participante
mas, porque hubo rechazos o no asistencia a la entrevista por olvido o enfermedad (véase Fi-
gura 23), se habl6 con los gatekeepers para que facilitaran otros contactos de posible interés.
El miedo de perder participantes pacientes obligo a realizar un reajuste de la captacion de estos
participantes, de modo que la investigadora principal tuvo que desplazarse unos dias en con-
creto para proceder a realizar las entrevistas justo el mismo dia tras la cita que tenia el pacien-
te con su profesional de salud, ubicandose en una consulta polivalente del centro. Este método

supuso un ritmo mas lento en todo el proceso, pero efectivo.

Los criterios de inclusion y exclusion para conformar la muestra de pacientes para conformar

el Grupo 4 se concretan a continuacion:
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Criterios de inclusion:

® Personas con una o mas enfermedades cronicas diagnosticadas en los ultimos cinco afios:
diabetes mellitus (DM), hipertension arterial (HTA), EPOC, insuficiencia renal crénica (IRC),
depresion, obesidad, artrosis, artritis reumatoide y otras. Se seleccionan estas condiciones al-
tamente prevalentes debido a sus diferentes impactos sobre los sintomas y el funcionamiento
en los dominios fisico, mental y social de la salud, y distintos patrones de progresion clinica.

® Personas asignadas a uno de los CAP de Barcelona participantes.
Criterios de exclusion:

® Personas sin seguimiento de su enfermedad cronica en el CAP.

® Personas sin registro de actividad clinica en los altimos dos afios.

® Personas diagnosticadas de cualquier tipo de demencia.

® Personas incluidas en el programa de Atencion Domiciliaria (ATDOM).

® Personas en situacion de final de vida o incluidos en Programa d’Atencié Domiciliaria i
Atencio de Suport (PADES).

® Personas que no hablen/comprendan lengua catalana o castellana.
Descripcion de participantes

Finalmente, la investigacion cont6 con la participacion de cinco EAP ubicados en la ciudad de
Barcelona (ver Tabla 7). El proceso de inclusion de los centros se llevo a cabo de forma pro-
gresiva. En primer lugar, se incorporaron las dos EBA, debido a que, en ese momento, la inves-
tigadora principal tenia un acceso mas directo a estos centros. Posteriormente, se sumaron si-

multaneamente dos centros pertenecientes al ICS y un centro gestionado por el PSPV.

Cabe destacar que todos los centros a los que se envi6 la solicitud de participacion por correo
electronico respondieron positivamente. Sin embargo, en algunos casos fue necesario enviar
varios mensajes de recordatorio (mas de dos o tres) antes de obtener la firma del consentimien-

to de la direccion del centro.

Durante las sesiones de presentacion del estudio realizadas en cada centro, la asistencia del

equipo asistencial convocado oscilé entre 15 y 30 personas.
Participantes profesionales asistenciales y gestores

En total, participaron en el estudio 34 profesionales del ambito sanitario pertenecientes a cin-

co EAP de la ciudad de Barcelona. La muestra estuvo compuesta por 15 profesionales de en-
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fermeria, 10 médicos y médicas de familia y 9 personas en cargos de gestion. Dentro del grupo
de gestores, dos estaban vinculados a la Gerencia Territorial de Atencién Primaria de Barcelo-

na (ICS) y uno formaba parte del equipo del CatSalut.

En cuanto al perfil de los participantes, un 44,1% se encontraban en la franja de edad com-
prendida entre los 41 y 50 afios, mientras que el 64,7% eran mujeres. En relacion con la tra-
yectoria profesional, el 44,1% llevaban entre 19 y 24 afos de ejercicio y el 35,3% contaban
con mas de 25 afios de experiencia en el sector. En lo referido al tipo de vinculo laboral, el

47,1% tenia contrato fijo y otro 47,1% era personal estatutario.

Respecto al tiempo medio de permanencia en el mismo centro, se observaron diferencias entre
los equipos: profesionales del CAP Larrard registraron la media mas elevada, con 19,2 afos,
seguidos por los del CAP La Mina, con 17,9 afios; el CAP Sarria, con 17,8 anos; el CAP Vall-

carca-Sant Gervasi, con 15,3 afos, y el CAP Sanllehy, con una media de 11 afios de antigiiedad.

Los datos detallados sobre las caracteristicas sociodemograficas y laborales de profesionales y

gestores entrevistados se presentan de forma completa en la Tabla 10.

Tal como se refleja en la Tabla 10, la composicion de la muestra estuvo mayoritariamente in-
tegrada por mujeres (64,7 %), lo que reafirma la tendencia a la feminizacion de las profesiones
sanitarias observada en los ultimos afios. Dentro de este grupo, las enfermeras fueron las que
mostraron una mayor disposicion a colaborar en el estudio, posiblemente influenciadas por la
afinidad profesional con la investigadora principal, también enfermera. Sin embargo, no todas
las enfermeras interesadas fueron finalmente entrevistadas, ya que la seleccion de participantes
se realizo6 siguiendo los principios del muestreo tedrico y respetando los criterios de inclusion
previamente definidos. Cabe subrayar que una proporcion significativa de las enfermeras in-
cluidas en la muestra (13 de las 18) contaban con la especialidad en Enfermeria Familiar y

Comunitaria, obtenida en gran parte a través de la via excepcional aprobada en 2022.

No obstante, un analisis mas detallado de los datos presentados en la Tabla 10 permiti6 iden-
tificar un perfil de participante cuya adscripcion a las tres categorias profesionales inicialmen-
te definidas result6 compleja. Dicho perfil estaba conformado por profesionales médicos y de
enfermeria que compatibilizaban la actividad asistencial con responsabilidades de caracter
gestor, dedicando entre un 30% y un 50% de su jornada laboral a funciones administrativas y
organizativas. Este tipo de perfil se observd con mayor frecuencia en cargos como adjuntos,

direcciones o responsables de EAP.

Con el fin de resolver esta ambigiiedad categorial, se decidio clasificar a estos participantes en

funcion del contenido predominante de sus relatos durante las entrevistas. Asi, cuando los re-
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Tabla 10. Datos sociodemograficos de los participantes profesionales asistenciales y gestores

Profesion

27-30 anos 2 (5,88%) 0 (0,00%) 2 (9,09%)
31-40 anos 3(8,82%) 0 (0,00%) 3(13,6%)
41-50 anos 15 (44,1%) 4 (33,3%) 11 (50,0%)
51-60 anos 9 (26,5%) 6 (50,0%) 3(13,6%)
Mayor 60 afos 5(14,7%) 2 (16,7%) 3(13,6%)

Enfermera FyC 13 (38,2%) 2 (16,7%) 11 (50,0%)
Enfermera generalista 5(14,7%) 0 (0,00%) 5(22,7%)
Médico FyC 16 (47,1%) 10 (83,3%) 6 (27,3%)

Anos ejerciendo

Asistencial 17 (50,0%) 5(41,7%) 12 (54,5%)
Asistencial + Gestion 14 (41,2%) 6 (50,0%) 8 (36,4%)
Gestion 3 (8,82%) 1(8,33%) 2 (9,09%)

Centro

5-10 afos 3 (8,82%) 0 (0,00%) 3 (13,6%)
11-18 afios 4 (11,8%) 1(8,33%) 3(13,6%)
19-24 afos 15 (44,1%) 5 (41,7%) 10 (45,5%)
>25 anos 12 (35,3%) 6 (50,0%) 6 (27,3%)

Contrato

CAP La Mina 8(23,5%) 1(8,33%) 7 (31,8%)
CAP Larrard 5(14,7%) 0 (0,00%) 5(22,7%)
CAP Sanllehy 7 (20,6%) 5 (41,7%) 2(9,09%)
CAP Sarria 5 (14,7%) 3 (25,0%) 2(9,09%)
CAP Vallcarca-Sant Gervasi 6 (17,6%) 2(16,7%) 4 (18,2%)
Otros 3(8,82%) 1(8,33%) 2(9,09%)

Fijo laboral 16 (47,1%) 5(41,7%) 11 (50,0%)
Funcionario/estatutario 16 (47,1%) 7 (58,3%) 9 (40,9%)
Interino 2 (5,88%) 0 (0,00%) 2 (9,09%)
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latos se orientaban principalmente hacia una perspectiva de gestion (p. €j., al evidenciar fami-
liaridad con el modelo VBHC o formacién especifica en dicho enfoque), el perfil fue categori-

zado como gestor.

En relacion con esta categorizacion, en cuanto a los tres gestores pertenecientes a estructuras
de direccion como la Gerencia del ICS o el CatSalut, dos procedian del ambito médico y uno
del ambito de enfermeria. Todos ellos contaban con una trayectoria profesional significativa
en el entorno asistencial de la Atencion Primaria en Barcelona y, en algunos casos, continuaban
ejerciendo funciones clinicas, ya fuera en el sistema publico o en el ambito privado, en el mo-
mento de la entrevista. En consecuencia, no se identificaron perfiles de gestion “puros”, es decir,
dedicados exclusivamente a funciones de gestion, ni se detectaron representantes de otras dis-

ciplinas profesionales ajenas al ambito sanitario.

En la Figura 22, se presenta un diagrama de flujo que describe el proceso de captacion y selec-

cion de los profesionales asistenciales y gestores que formaron parte del presente estudio.

Durante la fase de seleccion, se identificaron cinco personas que manifestaron interés en participar,
pero que no cumplian con los criterios de inclusion previamente establecidos. De estas, tres no
alcanzaban el requisito de una experiencia profesional igual o superior a cinco afios en el ambito
de la Atencion Primaria en Barcelona; en concreto, dos ejercian en el EAP La Mina y una en el
EAP Sanllehy. Asimismo, una de las candidatas se encontraba cursando la residencia en Enferme-
ria Familiar y Comunitaria, circunstancia que suponia su exclusion automatica segun los criterios
definidos en el estudio. Por ultimo, dos enfermeras no cumplian con al menos un afio atendiendo

al mismo grupo de pacientes asignados, lo cual también constituia un criterio de exclusion.

Es relevante sefialar que, en el caso de los profesionales médicos de familia y de los perfiles
gestores considerados como potenciales participantes, no fue necesario aplicar criterios de

exclusion, dado que todos ellos cumplian con los requisitos establecidos.

Descripcion de participantes pacientes

Como se aprecia en la Tabla 11, la muestra definitiva estuvo constituida por 13 pacientes, de
los cuales ocho eran mujeres y cinco eran varones, procedentes de tres CAP de Barcelona. Las
franjas etarias con mayor representacion fueron las correspondientes al rango de 60 a 69 afios
y al de 70 a 79 afnos, ambas con un 23,1% de participantes. La paciente de mayor edad tenia
93 afos, mientras que la mas joven contaba con 32 anos. Esta amplia diferencia generacional
fue considerada como una limitacion durante el analisis de los relatos, debido a las distintas
trayectorias en la experiencia con la enfermedad cronica, la interaccion con el sistema sanitario

y la relacion con los profesionales de referencia.
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. Aceptacion y firma
EAP que aceptan participar de compromiso con

(n=9) la investigacidn
Profesionales y gestores No se contabilizan
que aceptan participar —— pediatras o residentes
(n = 45) pero se los invita a sesion
¢ Criterios de exclusion

5 = enfermeras

Profesionales participantes 0 = médicos de familia

captados E

6 = profesionales
(n = 31) S
no necesarios
| por saturacién de datos
Profesionales y gestores Por bola de nieve se
incluidos en el estudio captan gestores externos
(n =34) a los EAP
n = 15 enfermeras n =6 gestores de EAP n = 10 médicos
n =3 gestores externos de familia

Figura 22. Diagrama de flujo de participacién de profesionales asistenciales y gestores en el estudio.

Todos los participantes eran de nacionalidad espafiola y contaban con empadronamiento en
los diferentes distritos de la ciudad de Barcelona. Todos estaban asignados correctamente a sus
CAP. De los 13 participantes, 11 llevaban mas de una década vinculados a su Unidad Basica
Asistencial (UBA) y dos de ellos mencionaron haber estado asignados por un periodo cercano

a los 30 anos.

La media de enfermedades cronicas por participante fue de 2,62, destacando que nueve de ellos
presentaban pluripatologia, es decir, coexistencia simultanea de varias enfermedades cronicas.
La patologia mas comun fue la DM tipo 2, que afectaba a seis de los 13 pacientes. Otras con-
diciones frecuentes incluyeron HTA, EPOC, IRC, depresion, obesidad, artrosis, artritis reuma-
toide, fibromialgia y migrafnia. En la mayoria de los casos, el diagnéstico de al menos una de

estas enfermedades habia sido establecido hace mas de cinco afios, e incluso algunos pacientes

143



METODOLOGIA

Tabla 11. Datos sociodemogréficos de los participantes pacientes.

30-39 afos 1(7,69%) 0 (0,00%) 1(12,5%)
50-59 afos 2(15,4%) 1(20,0%) 1(12,5%)
60-69 afnos 3(23,1%) 2 (40,0%) 1(12,5%)
70-79 afos 3(23,1%) 0 (0,00%) 3(37,5%)
> 80 afos 4 (30,8%) 2 (40,0%) 2 (25,0%)
Casado 5(38,5%) 3(60,0%) 2 (25,0%)
Divorciado 2 (15,4%) 1 (20,0%) 1(12,5%)
Pareja de hecho 1(7,69%) 1(20,0%) 0 (0,00%)
Soltero 1(7,69%) 0 (0,00%) 1(12,5%)
Viudo 4 (30,8%) 0 (0,00%) 4 (50,0%)
e

Bésica 8(61,5%) 0 (0,00%) 8 (100%)
Secundaria superior 5(38,5%) 5 (100%) 0 (0,00%)
Desempleado 1(7,69%) 0 (0,00%) 1(12,5%)
Desempleado/incapacidad 2 (15,4%) 0 (0,00%) 2 (25,0%)
Empleado 2(15,4%) 2 (40,0%) 0 (0,00%)
Jubilado 7 (53,8%) 3(60,0%) 4 (50,0%)
Trabajo en el hogar 1(7,69%) 0 (0,00%) 1(12,5%)
Alta 2(15,4%) 2 (40,0%) 0 (0,00%)
Media-baja 11 (84,6%) 3 (60,0%) 8 (100%)
1-5 afios 1(7,69%) 1(20,0%) 0 (0,00%)
5-10 afos 1(7,69%) 1 (20,0%) 0 (0,00%)
<10 afnos 11 (84,6%) 3 (60,0%) 8 (100%)
CAP

La Mina 5(38,5%) 0 (0,00%) 5(62,5%)
Sanllehy 4 (30,8%) 3(60,0%) 1(12,5%)
Vallcarca 4 (30,8%) 2 (40,0%) 2 (25,0%)
< 5 afnos 1(7,6%) 0 (0,00%) 1(14,2%)
> 5 afos 12 (92,30%) 5 (100%) 6 (85,7%)
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Gatekeepers
(n = 6, dos por centro)
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Figura 23. Diagrama de flujo de participacién de pacientes en el estudio.

y resolucion de dudas relativas al consentimiento informado.
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llevaban mas de 15 afios con el diagnéstico. La tnica excepcion fue la participante mas joven,

quien presentaba DM tipo 1 con un diagndstico reciente, inferior a cinco afios.

Dos de las participantes sefialaron padecer problemas visuales importantes asociados al enve-
jecimiento y a la evolucion de la diabetes. Ningun participante manifesto dificultades de alfa-
betizacion, aunque dos indicaron presentar problemas para la comprension lectora. Esta situa-

cion llevo a que la investigadora desempenara un papel activo durante la lectura, explicacion

La participacion y captacion de este grupo se detalla en el diagrama de flujo de la Figura 23.

Conviene sefialar que se incorporaron pacientes procedentes de todos los centros participantes.
Por un lado, en el caso del CAP Larrard se requeria un permiso extraordinario interno del PSPV
(ademas del CEIm) y eso hacia enlentecer la etapa de reclutamiento. Por otro lado, se conside-
r6 que las zonas que abarcan los CAP Sarria, Vallcarca-Sant Gervasi y Larrard, junto a Sanlle-

hy, presentaban similitudes relevantes en términos socioeconémicos, culturales y geograficos.
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En consecuencia, se asumi6 que estos contextos podrian generar narrativas comparables por

parte de las personas participantes.

En el marco de este proceso de captacion, se registraron algunas no participaciones entre los
pacientes inicialmente considerados. En concreto, dos personas declinaron su inclusion en el
estudio, una adscrita al CAP Sanllehy y otra al CAP Vallcarca-Sant Gervasi. Asimismo, otros
dos pacientes seleccionados no pudieron finalmente participar debido a que durante el periodo
previsto para la realizacion de las entrevistas se encontraban en situacién de convalecencia o
ingresados en un centro hospitalario; ambos pertenecian al CAP Vallcarca-Sant Gervasi. Se
valoré la posibilidad de retomar el contacto con estas personas una vez finalizado su proceso
de recuperacion en caso de no haberse alcanzado la saturacion de los datos con el resto de
participantes. No obstante, dicha medida no fue necesaria, dado que la saturacion se alcanzé

con la muestra finalmente incluida.

5.6. Recogida de datos

Los autores Strauss y Corbin (2002) refieren que la etapa de recoleccion de datos siempre re-
sulta una etapa compleja y de dificultad, asi como que normalmente los investigadores no tienen
acceso a todas las personas y lugares que querrian, por lo que recomiendan que deberian apro-

vechar y sacar el maximo provecho de los datos que hayan podido conseguir.

Las técnicas de recogida de informacién que se utilizaron como fuentes de informacion para esta
investigacion fueron: una hoja de recogida de datos sociodemograficos y, como fuente principal, la

entrevista semiestructurada en base a un guion, teniendo en cuenta los objetivos de la investigacion.

El proceso de recogida de datos se desarroll6 a lo largo de un periodo de 24 meses, compren-
dido entre septiembre de 2022 y enero de 2025. Se trat6é de un intervalo prolongado que coin-
cidié, por un lado, con el permiso de maternidad de la investigadora principal y, por otro, con
las altimas olas de la pandemia de COVID-19, circunstancias que obligaron a escalonar y

posponer la fase de captacion en distintos momentos.

Se resalta en este proceso que no fue hasta diciembre de 2022 cuando se integro6 la herramien-
ta HES, lo que permitié iniciar el uso y envio de algunos PROMs a los pacientes por parte de
los profesionales asistenciales de Atenciéon Primaria. En consecuencia, este contexto resulto
especialmente relevante durante los primeros meses de realizacion de las entrevistas y pudo

haber influido en las narrativas de las personas informantes en relacién con el uso de los PROMs.

Siguiendo con el proceso de recogida de datos, en primer término, para obtener los datos cuan-

titativos de las personas participantes, una vez firmados los consentimientos informados co-
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rrespondientes (Anexo 4), se recogieron datos sociodemograficos (esto les tomaba cinco minu-
tos) a través de un cuestionario breve disefiado ad hoc en castellano y/o catalan, uno para
pacientes (Anexo 6) y otro para profesionales y gestores (Anexo 6). Cabe sefialar que el cues-
tionario para pacientes recogia algunas de las variables basadas en el Multi-Country Survey
Study de la OMS realizado en Espana para la poblacion general (WHO, 2001). En cuanto al
cuestionario para profesionales y gestores (Anexo 6), se trataba de 10 preguntas elaboradas ad
hoc, con las siguientes variables: género, edad, categoria laboral, ambito, afios de profesion,
anos en el CAP, centro, tipo de contrato y conocimientos sobre PROMs y modelo VBHC. Si
cualquier participante presentaba alguna dificultad visual o de comprension para rellenar el

cuestionario, la investigadora ofrecia soporte.

Por otro lado, para la obtencion de datos cualitativos, el tipo de entrevistas elegidas fue la se-
miestructurada, donde las preguntas disefiadas ad hoc (Anexo 5) y tras una revision de la lite-
ratura exhaustiva fueron lo suficientemente abiertas y dialogadas en profundidad para llegar
a explorar las percepciones de los participantes en el contexto (DeJonckheere & Vaughn, 2019).
Asimismo, se llevaron a cabo sesiones previas de discusion y reflexion con la direccion de la

tesis con el fin de consensuar el contenido, el alcance y la claridad de las entrevistas.

Desde un punto de vista conceptual y metodoldgico, se entiende por entrevista un proceso
cercano a una conversacion reflexiva, orientado a extraer las experiencias de las personas par-
ticipantes, comprender como vivieron dichas experiencias y analizar el impacto que estas tu-
vieron en sus vidas (Seidman, 2013). Su objetivo principal es descubrir el mundo experiencial
del entrevistado acerca de un determinado fenémeno. constituyendo ademas uno de los méto-

dos mas ampliamente utilizados en la investigacion cualitativa (Kvale, 2011).

En este sentido, la eleccion de la entrevista semiestructurada responde a su caracter flexible y
fluido, que facilita que las personas entrevistadas puedan ampliar y profundizar en sus opinio-
nes y vivencias respecto al tema abordado (Finkbeiner, 2017). Entre las principales ventajas de
este tipo de entrevista destacan, por un lado, la presencia del entrevistador como elemento
estructurador del proceso; por otro, la optimizacion de la comunicaciéon mediante el uso de
elementos verbales y no verbales, y finalmente, la posibilidad de permitir al entrevistador refi-
nar ciertas preguntas, asi como al entrevistado suscitar respuestas mas claras y elaboradas
(Morse, 2015).

Sin embargo, este método también presenta algunas limitaciones que es necesario considerar.
Por una parte, requiere una significativa inversiéon de tiempo en la preparacién, conduccion y
analisis de datos. Cabe tener presente, en este sentido, que la transcripcion y posterior codifi-
cacion puede consumir una cantidad considerable de recursos humanos y de tiempo, lo cual es

una de las limitaciones mas destacadas de este método (Kvale & Brinkmann, 2009). Por otra
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parte, el entrevistador podria influir inconscientemente en las respuestas a través de sus pre-
guntas, tono de voz o interpretacion de las respuestas, y esto puede comprometer la objetividad
y la validez de los datos obtenidos (Cohen & Crabtree, 2006). Ademas, puede generar grandes
volumenes de datos cualitativos, lo que hace que el analisis sea mas desafiante. De hecho, la
interpretacion de los datos a menudo requiere un enfoque mas detallado y sistematico, lo que
puede ser una tarea ardua para el investigador, especialmente en estudios con un nimero ele-
vado de entrevistas (Charmaz, 2006). Finalmente, la flexibilidad puede dar lugar a respuestas
muy variadas entre los participantes, lo que dificulta la comparacion directa y la estructura-
cion de las categorias de analisis. Esto puede hacer que el proceso de consolidacion de la in-
formacion sea mas compleja y requiera una mayor interpretacion para identificar patrones o

temas comunes (Patton, 2002).

Teniendo en cuenta las consideraciones expuestas, y especialmente la limitaciéon temporal en
las fases de preparacion, conduccion y analisis de los datos por parte de la investigadora, se
opto por la entrevista semiestructurada al considerarse la técnica mas adecuada para el ambi-

to de estudio y, de manera mas amplia, para la investigacion en ciencias de la salud.

En concreto, la entrevista constituye una técnica especialmente pertinente en situaciones de
investigacion cualitativa en las que el objeto de estudio es todavia poco conocido. Tal como
sefialan Taylor y Bodgan (1987), Ruiz Olabuénaga (2012) y Kvale (2011), resulta ser la técni-
ca adecuada cuando se conoce poco del objeto de estudio y se parte de unas primeras entrevis-
tas exploratorias a personas clave que pueden ofrecer una aproximacion acertada del fenéme-
no, facilitando la familiarizacion con el campo y la comprension del contexto de estudio. Esta
circunstancia fue particularmente relevante en el presente trabajo, dado que la tematica de los
PROMs era todavia escasamente conocida y explorada en el ambito de la Atencion Primaria.
Asimismo, esta limitacion temporal es una situacion habitual tanto en el contexto asistencial
de la Atencion Primaria como en el de la propia investigadora, quien desempefiaba simultanea-
mente funciones asistenciales. Esta situacion se habria visto atin mas acentuada en caso de haber
optado por el disefio y desarrollo de grupos de discusion, reforzando asi la idoneidad de la

entrevista semiestructurada como técnica de recogida de datos.

Desde un punto de vista operativo, las entrevistas semiestructuradas se condujeron mediante
un guion previamente elaborado, en el que se contemplaron los temas relevantes y los aspectos
a indagar por parte de la investigadora. Se procur6 que las preguntas fueran abiertas y formu-
ladas de manera clara y directa, favoreciendo la obtencién de narrativas detalladas y relatos

de experiencia por parte de las personas participantes (DiCicco-Bloom & Crabtree, 2006).

A partir de esta estructura general, y una vez determinado el tipo de entrevista a realizar tanto

con profesionales y gestores como con pacientes, se elaboraron dos guiones de entrevista dife-
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renciados (Anexo 5), orientados a indagar los temas mas relevantes en relacion con los objeti-

vos de la investigacion

Estos guiones se disefiaron siguiendo las directrices propias de la metodologia cualitativa, uti-
lizando un esquema abierto cuyo orden no tenia necesariamente seguirse de forma estricta
durante la entrevista (Valles, 2002). La utilizacion de una guia de entrevista resulto especial-
mente util, ya que permiti6 asegurar que todos los investigadores exploraran con las personas
entrevistadas las areas clave objeto de estudio, manteniendo al mismo tiempo la flexibilidad

necesaria para profundizar en aspectos emergentes (Patton, 1999).
La elaboracion de los guiones se fundament6 en las siguientes directrices (Morse, 2015):

1. Identificar las principales caracteristicas del tema estudiado. Se incluyeron temas referentes
al uso/no uso de PROMs, actividad y experiencia de profesionales de Atencién Primaria,
barreras y facilitadores de uso de PROMs, con el propésito de conocer la situacion actual
de los PROMs en la Atencién Primaria. Se incidio en la recogida de datos en referencia a las
actitudes, expectativas y percepciones de los entrevistados sobre tales topicos.

2. Identificar los temas del fenomeno de estudio. Uno de los guiones se elabor6 teniendo en
cuenta diferentes categorias de conocimiento tales como aspectos socioculturales que pudie-
ran afectar al uso de PROMs en la Atencién Primaria en Barcelona, el impacto de este uso en
la ciudadania, la implicacion del equipo y de las autoridades politicas en esta tematica, etc.

3. Identificar si las preguntas estan bien elaboradas. Las preguntas acerca de la tematica se

elaboraron bajo las consideraciones expuestas en la Tabla 12.

En coherencia con estas directrices para la elaboracion de los guiones de entrevista, se presto
especial atencion al marco conceptual desde el cual se formularon inicialmente las preguntas. En
una primera etapa, con el objetivo de obtener los puntos de vista de los PROMs por parte de
profesionales y gestores, se elabor6 una bateria preliminar de preguntas tomando como referen-
cia el marco CFIR (Damschroder et al., 2009). Este marco permitia investigar sobre la organiza-
cion de problemas dentro de un contexto de barreras y facilitadores (Varsi et al., 2015), factores

que muestran qué limita o permite que una intervencion se implemente en una organizacion.

Asimismo, se opt6 inicialmente por el CFIR debido a su caracter no especifico de un tnico
contexto, lo que posibilita su aplicacion en diversos entornos organizativos (Damschroder et al.,
2009), como es el de la Atencion Primaria. En este sentido, el marco CFIR ofrecia una base
estructurada para clasificar posibles barreras y facilitadores relacionados con el uso de PROMs.
No obstante, en la presente tesis no se pretendia implementar los PROMs ni evaluar formal-
mente dicho proceso, sino indagar en las percepciones de los distintos actores implicados
acerca de su uso, asi como en las barreras y facilitadores percibidos.
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Tabla 12. Consideraciones en cuenta en el elaboracién de las preguntas para los guiones.

Criterio Pregunta orientadora Referencia
Claridad (La pregunta esta formulada con un lenguaje claro Kvale y Brinkmann
y comprensible para el/la entrevistado/a? (2009)
Pertinencia (La pregunta es pertinente y coherente con Morse (2015)
los objetivos del estudio y el fenédmeno investigado?
Apertura (La pregunta es abierta y permite respuestas amplias Patton (2014)
y reflexivas, sin sugerir una respuesta concreta?
Relevancia (La pregunta tiene en cuenta el contexto Flick (2012)
contextual y las experiencias del/la entrevistado/a?
Neutralidad (La formulacién evita juicios de valor o supuestos Kvale y Brinkmann

implicitos que puedan sesgar la respuesta?

(2009)

Secuencia légica

;La pregunta estd situada de manera coherente
dentro del guion, siguiendo una progresion légica?

Flick (2012)

Estimulo narrativo

{La pregunta invita a relatar experiencias, situaciones
o significados personales?

Patton (2014)

Adecuacion del
lenguaje

{La pregunta evita tecnicismos innecesarios y se adapta
al nivel de comprension del participante?

Creswell y Poth (2025)

Flexibilidad

;La pregunta permite la formulacion de preguntas
de seguimiento o profundizacion?

Flick (2012)

Etica y sensibilidad

iLa pregunta respeta principios éticos y evita generar
malestar innecesario en el/la participante?

Kvale y Brinkmann
(2009)

Este guion inicial incluia, entre otros puntos, la exploracion de los siguientes dominios del
marco CFIR: la intervencion, el entorno exterior, el entorno interior, las caracteristicas de los
individuos y el proceso (Damschroder et al., 2009). Sin embargo, el uso de este enfoque mas
deductivo en la formulacion de las preguntas tendia a restringir el campo analitico, al focalizar
la atencién en categorias previamente definidas (como los dominios y constructos del CFIR)
en detrimento de otros aspectos emergentes del discurso de los participantes. Dado que estos
constructos no constituian el objetivo central del estudio, su aplicacion podia derivar en datos ex-

cesivamente dirigidos y limitados, dejando sin explorar dimensiones relevantes del fenémeno.

Tras esta reflexion metodoldgica, se opté por cambiar y reorientar el guion hacia un enfoque
mas inductivo y menos deductivo, lo que permitié ampliar el campo de exploracion y favorecer
la emergencia de significados desde los propios relatos de los participantes, evitando una im-

plicacion excesiva de la literatura previa en las fases iniciales del andlisis.

Este cambio de orientacién metodoldgica se sustenta en las diferencias conceptuales entre los

enfoques inductivo y deductivo en el analisis cualitativo, ampliamente descritas en la literatura.
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Segun Arbeldez y Onrubia (2014), el analisis inductivo en investigacion cualitativa implica un
proceso de reduccion, organizacion y transformacion de datos para identificar patrones y ca-
tegorias emergentes. Este enfoque permite desarrollar teorias y conclusiones basadas directa-
mente en los datos recopilados, sin partir de hipotesis preconcebidas. En este sentido, las cate-
gorias analiticas emergen del propio contenido de los discursos y pueden ser inferidas

progresivamente a lo largo del proceso analitico (Arbelaez & Onrubia, 2014).

Por lo contrario, el analisis deductivo aplica temas o conceptos predefinidos extraidos de teo-
rias existentes o investigaciones anteriores a datos cualitativos, permitiendo a los investigado-

res centrar su analisis en aspectos concretos de los datos y explorar areas de interés predefini-
das (ATLAS.ti, s.f.).

Este posicionamiento hacia un enfoque inductivo no solo orient6 el analisis de los datos,
sino que también tuvo implicaciones directas en el disefio y uso de los guiones de entrevis-
ta durante el trabajo de campo. En la medida en que las entrevistas favorecian una retro-
alimentacion continua entre entrevistador e informante, el guion inicial se fue ajustando
progresivamente en funcion de las necesidades emergentes de la investigacion. Asimismo,
el propio contexto de implementacién de los PROMs en Atencién Primaria (Sistema de
Salut de Catalunya, 2022) —en particular, el inicio y la evolucion de su incorporacion en la
herramienta HES- influy6 en la reformulacion de algunas preguntas. En concreto, el guion
dirigido a profesionales y gestores fue objeto de hasta cuatro versiones sucesivas: se modi-
ficaron un total de cuatro preguntas, se eliminaron dos y se incorporaron dos nuevas en
sustitucion de las anteriores. El guion final utilizado se recoge en el Anexo 5. No obstante,
es importante sefialar que dicho guion no se concibié como una herramienta rigida o ina-
movible, ya que, en coherencia con el enfoque inductivo adoptado, podian emerger nuevas
preguntas o prescindirse de otras en funcion de la dindmica y naturaleza de cada conver-

sacion.

En coherencia con esta concepcion flexible y adaptativa de la entrevista, y con el objetivo de
facilitar la induccion del discurso sin dirigirlo de manera excesiva, se incorporaron recursos
de apoyo durante el desarrollo de las entrevistas. Concretamente, se disefiaron dos diaposi-
tivas en formato papel a modo descriptivo y de recordatorio sobre los conceptos PROM y
PREM. Este apoyo visual respondi6 a una necesidad identificada durante el trabajo de cam-
po, ya que numerosos participantes del colectivo profesional solicitaron a la entrevistadora,
desde las fases iniciales de la entrevista, que se “refrescaran” ambos conceptos, manifestando
dudas o confusion respecto a si podian o debian referirse a ellos en sus narrativas. La utili-
zacion de este recurso permitié homogeneizar minimamente el marco conceptual de partida,
sin interferir en la naturaleza inductiva de la entrevista ni condicionar los relatos de los in-

formantes.
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En esta misma linea de adaptacion de los instrumentos de recogida de datos a las caracteristi-
cas y necesidades de los distintos perfiles participantes, se prest6 especial atencion al disefio del
guion de entrevista dirigido a los pacientes. Con este fin, se constituyé un grupo asesor forma-
do por dos pacientes con patologia cronica pertenecientes a un mismo centro (CAP Sanllehy),
quienes se reunieron con la investigadora principal para revisar la lista inicial de preguntas,
valorar su claridad y adecuacion al contenido, y, si lo consideraban oportuno, proponer la
incorporacion de nuevas cuestiones. Las aportaciones del grupo asesor fueron posteriormente
recopiladas, discutidas e integradas por el equipo investigador, dando lugar a la elaboracion

final del guion de entrevista semiestructurada para pacientes, que se presenta en el Anexo 5.

Una vez definidos y validados los guiones de entrevista para los distintos perfiles participantes,
se presto especial atencion a las condiciones de realizacion de las entrevistas y al rol de la en-
trevistadora. En este sentido, se consider6 la posibilidad de presentar interferencias, ya fuera
por compartir ambito profesional, relacion asistencial o condicion de colegas. Para descartar
o confirmar la incidencia de este factor, algunas entrevistas puntuales fueron realizadas por una

coinvestigadora, mientras que el resto fueron conducidas por la investigadora principal.

La mayoria de las entrevistas fueron realizadas por la investigadora principal, con el apoyo de
otra investigadora doctora, ambas enfermeras con formacion especifica en investigacion cua-
litativa y ampliamente familiarizadas con la entrevista clinica. Esta experiencia facilit6 la
adopcion de una posicion realista y reflexiva, caracterizada por el interés genuino por la infor-
macion compartida, la capacidad de comprension y el respeto incondicional hacia las opiniones,
posturas y vivencias de los participantes, en linea con lo sefialado por Taylor y Bogdan (1987).
En consecuencia, el rol de la entrevistadora se concibié fundamentalmente como el de facilita-
dora del discurso, favoreciendo que los participantes narraran sus percepciones desde su propia
experiencia, con sus propios términos y con la necesaria profundidad para captar toda la ri-

queza de sus significados.

Mediante el uso de técnicas conversacionales, se tratd de crear una situacion lo menos artificial
posible en la que entrevistadora y persona entrevistada interaccionasen con naturalidad. Asi-
mismo, cuando surgian dificultades de comprension de alguna pregunta, se ofrecian ejemplos
a modo de comparacion o se reformulaban posteriormente las cuestiones, con el fin de estimu-

lar nuevas reflexiones y evitar respuestas por sentadas.

Este posicionamiento de la entrevistadora y la atencion puesta en generar un clima de confianza
y naturalidad se vieron reforzados por las condiciones contextuales en las que se llevaron a cabo
las entrevistas. En este sentido, las entrevistas dirigidas a profesionales y gestores se realizaron
de forma presencial y atendiendo a la preferencia de los propios participantes, desarrollandose

en sus consultas u oficinas, o bien en salas polivalentes de sus respectivos centros de trabajo.
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La gran mayoria de las entrevistas se realizaron dentro de su horario laboral. No hubo ningtn
informante que prefiriera realizar al entrevista online, a pesar de que se ofreci6 la posibilidad
de hacerlo por parte de la entrevistadora. Lo que refuerza la pertinencia del formato presencial
para favorecer la interaccion directa y el intercambio discursivo en el contexto profesional

habitual de los entrevistados.

Este formato presencial y la realizacion de las entrevistas en el entorno profesional habitual de
los participantes contribuyeron también a establecer unas condiciones temporales y ambienta-
les adecuadas para el desarrollo del intercambio discursivo. En este sentido, la duracion de las
entrevistas oscilo entre 30 y 60 minutos (con una media de 33 minutos) y hubo una o ninguna
interrupcion (telefonica y/o presencial) durante la realizacion de estas. Con el fin de minimizar
posibles interferencias, se coloc6 un aviso informativo en la puerta del espacio donde se reali-
zaba la entrevista, solicitando respeto por la actividad en curso e informando de la grabacion

de la conversacion.

Estas condiciones de realizacion de las entrevistas difirieron parcialmente en el caso de los
pacientes, atendiendo a sus caracteristicas y a las particularidades del contexto asistencial. En
este grupo, las entrevistas se llevaron a cabo en el CAP que tenian asignado, siendo este el lugar
elegido por los propios participantes. Las entrevistas se realizaron en salas o consultas poliva-
lentes asignadas por el gatekeeper, pese a que Seidman (2013) recomienda que se lleve a cabo
en un contexto neutro, donde los participantes no se sientan en una posicion jerarquica inferior.
En todo momento, la investigadora se ofrecio a desplazarse al lugar que el participante consi-
derara mas adecuado y a adaptarse a su disponibilidad horaria. La duracion de las entrevistas
oscil6 entre 20 y 45 minutos (con una media de 22 minutos) y hubo una o ninguna interrupciéon
(mayoritariamente telefénica) durante la realizacion de estas. En algunos casos, la menor du-
racion de las entrevistas estuvo condicionada por la presion temporal, ya que se realizaron
inmediatamente después de consultas previamente programadas con los profesionales asisten-
ciales de referencia, en lugar de hacerlas en momentos propios que estén exentos de cualquier
otra actividad y/o compromiso (Zarco Colon et al., 2019). Otro factor que influyé en la exten-
sion del discurso fue el limitado conocimiento previo de los participantes sobre la tematica del
estudio relacionada con los PROMs, lo que dificulto, en ciertos casos, la generacion de narra-
tivas mas amplias. Supuestamente, los participantes profesionales y gestores estaban minima-
mente informados sobre PROMs porque era una “exigencia” del sistema pero la realidad fue

que no los conocian.

Desde una perspectiva de “reflexividad personal” (Willig, 2010), se identificaron asimismo si-
tuaciones en las que algunos participantes presentaron dificultades para comprender el sentido
de determinadas preguntas; en estos casos, se ofrecieron explicaciones adicionales y ejemplos

con el objetivo de clarificar el foco de la pregunta y facilitar la expresion de sus experiencias.
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En relacion con estas condiciones contextuales y con el desarrollo de la interaccion durante las
entrevistas a pacientes, se tuvieron en cuenta diversos aspectos relacionales y espaciales que
podian influir en la dindmica comunicativa. En algunos casos, algunas de las participantes
mujeres, iban acompafiadas por personas de su entorno cercano (cuidadora, pareja o hija), cuya
presencia se produjo a eleccion de las propias participantes. Estas personas intervinieron pun-
tualmente en las entrevistas para confirmar o validar lo que la persona informante decia, pero
no se consideré como dato relevante. Esta decision metodoldgica se fundamenté en que la
unidad de andlisis del estudio se centré exclusivamente en las narrativas de las personas parti-
cipantes seleccionadas conforme a los criterios muestrales establecidos. Desde el enfoque del
analisis tematico reflexivo, el interés analitico se situ6 en las experiencias, percepciones y sig-
nificados construidos por los propios informantes en primera persona, y no en relatos secun-
darios o complementarios emitidos por terceros no incluidos formalmente como participantes
del estudio. Asimismo, las intervenciones de los acompafiantes no constituyeron narrativas
propias ni desarrolladas, sino aportaciones puntuales de caracter aclaratorio o confirmatorio,

que no alteraron sustantivamente el contenido ni el sentido del discurso principal.

Paralelamente, se procurd que la disposicion fisica entre entrevistadora y persona entrevistada se
realizara en condiciones de igualdad, es decir, a la misma altura, de forma comoda y sin obstacu-
los entre ambas que pudieran entorpecer la comunicacion, sobre todo con los pacientes. Esta
disposicion resulté mas dificil de garantizar en las entrevistas a profesionales, dado que tales en-
trevistas, bajo su eleccion, se realizaron en sus propias consultas, donde la organizacion del espa-

cio (mesa, sillas y otros elementos) podia, en ocasiones, entorpecer y limitar dicha igualdad espacial.

Finalmente, las fases de planificacion y organizacion de las entrevistas por parte de la entrevis-
tadora se fundamentaron en las propuestas metodologicas de Calderén y Fernandez de San-
mamed (2014), que guiaron de manera sistematica el proceso de preparacion, conduccion y

cierre de las entrevistas:

® Recepcion de la persona entrevistada (a poder ser junto al gatekeeper)

® Introduccion: recepcion y saludo a la persona a entrevistar; presentacion de la entrevistado-
ra: quiénes somos, a qué institucion pertenecemos, qué entidad nos avala, etc.; agradeci-
miento por aceptar la participacion; justificacion y objetivos del estudio y de la entrevista:
de qué se va a hablar, qué se espera obtener con el proyecto y qué beneficio va a suponer
para las personas que participan en él y para la poblacion en general, especificando la in-
tencion de publicar los resultados del estudio; indicacion del procedimiento que se utilizara
(conversar, hacer una entrevista, dialogar, interaccionar, etc.) y especificacion de la duracion
de la entrevista; solicitud del permiso para grabar la entrevista, garantizando compromiso
de confidencialidad y anonimato; solicitud del consentimiento informado y permiso para la

publicacion de los resultados.
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® Debate a fondo: pregunta de arranque (preguntas iniciales para tomar contacto: generales
y con poca carga emocional); preguntas tematicas (guia de la entrevista).

® Clausura: breve resumen de las aportaciones; aportaciones finales: “Antes de acabar, me
gustaria saber si quiere anadir algo mas.”; informar sobre qué se hara con los resultados y

si se van a compartir de qué forma; agradecimiento de la participacion.

En coherencia con este marco, y a modo de sintesis del procedimiento seguido, antes del inicio
de cada entrevista -y tras la presentacion inicial- la entrevistadora realizaba un breve recor-
datorio y explicacion de la finalidad de la entrevista y de las condiciones previamente pactadas,
entre ellas la necesidad de grabacion en audio. También se informaba a las personas partici-
pantes sus derechos y sobre el propésito del entrevistado para asegurar que este fuera cons-
ciente de su participacion y responsabilidades relacionadas. Ademas, se explicitaban las garan-
tias de confidencialidad, el uso de sus datos y la posibilidad de retirar su aportacion al estudio

en cualquier momento.

Durante este encuentro inicial se administraron varios documentos: la hoja de informacién
(Anexo 3), el consentimiento para el tratamiento de datos personales en proyectos de in-
vestigacion y el consentimiento Informado (Anexo 4). Las personas participantes debian
leer su contenido y firmarlos en caso de estar de acuerdo con el procedimiento de la inves-
tigacion entregandose dos copias, una para el participante y otra para la responsable del

estudio.

Tras la aplicacion de estos procedimientos éticos y organizativos necesarios durante la fase
previa y el inicio de las entrevistas, el proceso de recogida de datos se desarroll6 de manera
progresiva hasta alcanzar la saturacion teérica. En total, se realizaron 47 entrevistas, contan-
do un total de 47 participantes, de los cuales fueron: 25 profesionales asistenciales, 9 gestores

y 13 pacientes.

Las entrevistas fueron grabadas en audio mediante una tableta y/o una grabadora de mano con
micréfono de alta sensibilidad, con el objetivo de garantizar una calidad 6ptima del registro
sonoro y facilitar posteriormente su transcripcion literal. Se opté deliberadamente por este
formato para evitar la inhibicion de los participantes para expresarse libremente que pudiera
generar la grabacion en video. Una vez iniciada la entrevista y activado el dispositivo de gra-
bacion, se evito el uso de nombres reales u otros datos que pudieran permitir la identificacion

de los participantes.
Las transcripciones resultantes fueron enviadas a aquellos participantes que expresaron su

deseo de revisarlas, realizindose siempre este procedimiento de forma encriptada y mediante

un codigo de seguridad conocido tnicamente por la persona participante y la investigadora
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______________________________________

Transcripcion

Figura 24. Proceso de recogida de datos del corpus de datos y herramientas de recogida de datos utilizadas en cada
fase.
Fuente: Elaboracion propia.

principal. Asimismo, se informo a todos los participantes de que los resultados de la investiga-
cion serian difundidos en jornadas, congresos y publicaciones cientificas, garantizando en todo

momento el anonimato y la confidencialidad de la informacién aportada.

De manera complementaria al registro y transcripcion de las entrevistas, se considero relevan-
te incorporar técnicas adicionales de recogida de informaciéon que permitieran enriquecer la
comprension del material empirico. En este sentido, durante el desarrollo de las entrevistas, y
especialmente al finalizar cada una de ellas, la investigadora elabor6 notas en un diario de
anotaciones, acompanadas de reflexiones personales, en consonancia con lo propuesto por
Whiting (2008). Esta estrategia permitio captar aspectos no verbales, emocionales y contex-
tuales de la interaccion que no quedaban recogidas en la grabacion de audio, tales como ex-
presiones faciales, gestos corporales o dindmicas relacionales, asi como interpretaciones inicia-
les que ayudaron a contextualizar los discursos en las entrevistas (Kvale, 2011). El
mantenimiento de un registro detallado de todo lo que se trascendia a la grabacién de los
discursos facilit6 al cierre de cada entrevista, la realizacion de un breve feedback con la perso-

na entrevistada, permitiendo repasar y matizar la informacién compartida.

En la Figura 24 se muestra un resumen del proceso de recogida de datos.
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5.7. Andlisis de los datos

Para organizar y examinar los datos se llevé a cabo un enfoque de analisis tematico reflexivo,
con orientacion inductiva, siguiendo las directrices propuestas por Braun y Clarke (2006,2019,
2021a). Esta metodologia de analisis se eligié por su idoneidad, dentro del marco cualitativo
experiencial y critico (Braun & Clarke, 2013), para explorar en profundidad las percepciones,
experiencias y significados atribuidos por las personas participantes respecto al uso de los

PROM s en la Atenciéon Primaria.

Se suele hablar de “analisis tematico” en singular, cuando el término abarca numerosos enfoques
analiticos, desde lo que Finlay (2021) describi6 acertadamente como “cientificamente descrip-
tivo” hasta “inteligentemente interpretativo”. Para clarificar estas diferencias, resulta especial-
mente util la distincion propuesta por Kidder y Fine (1987) entre investigacion cualitativa de
“pequena q” y de “Gran Q”. La investigacion cualitativa de “pequefia q” se caracteriza por el
uso de datos cualitativos, pero se apoya en valores, supuestos y practicas metodologicas propios
de tradiciones cuantitativas o (pos)positivistas, como la busqueda de fiabilidad intercodificador
o la estandarizacion de los procedimientos analiticos. En contraste, la investigacion de “Gran
Q” integra no solo datos cualitativos, sino también un posicionamiento epistemologico plena-
mente cualitativo, que enfatiza la reflexividad, el caracter interpretativo del analisis y la cons-
truccion situada del significado. De tal modo, pueden identificarse diferentes modalidades
de andlisis tematico en funcion de su alineacion con estos enfoques. El analisis tematico cen-
trado en la fiabilidad de la codificacion constituye un ejemplo claro de investigacion cualitati-
va de “pequena q”. El analisis tematico reflexivo, en cambio, se inscribe de manera explicita
en la tradicion de la “Gran Q”, al concebir los temas como productos interpretativos cocons-
truidos por la persona investigadora en interaccion con los datos. Por su parte, el analisis te-
matico basado en el uso de un libro de c6digos ocupa una posicion intermedia entre ambos
enfoques, al combinar elementos de estructuracion previa con cierto margen de interpretacion

analitica.

Desde esta diversidad de aproximaciones al analisis tematico, y atendiendo a las diferencias
epistemolodgicas y practicas anteriormente descritas, en la presente investigacion se adopta el
analisis tematico reflexivo como enfoque analitico. En la tltima década (Braun & Clarke, 2019),
el término reflexivo se ha incorporado de manera explicita para demarcar una forma particu-
lar de realizar el analisis tematico, caracterizada por un conjunto especifico de conceptos, va-
lores y practicas que pueden diferir, en ocasiones de manera sustancial, de otras modalidades

de analisis tematico.

En este enfoque, la reflexividad es un tipo de pensamiento, un modo de practica de investiga-

cion. Implica que un investigador esté presente como persona en el proceso de investigacion,
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alguien que cuestiona, es critico y considerado en todos los aspectos de lo que hace, con quién

lo hace y el contexto en el que lo hace (p. €j., véase Gill, 2022).

5.7.1. Asunciones y posicionamientos de la investigadora

En coherencia con el enfoque metodologico adoptado, se considera pertinente explicitar el

posicionamiento inicial de la doctoranda en el contexto de la presente investigacion.

Al inicio del estudio, la investigadora partia de una actitud favorable y comprometida con el
uso de los PROMs en el ambito de la Atencion Primaria, si bien, a lo largo del proceso inves-
tigador, fue desarrollando una mirada progresivamente mas critica respecto a determinados
supuestos y aplicaciones del modelo de “Valor” en este contexto. Este posicionamiento influyo
tanto en su enfoque analitico como en la manera en que interpreté los hallazgos, lo cual fue
objeto de constante reflexion por parte de la investigadora (p. €j., mediante el uso de un diario

de anotaciones y en sus espacios de supervision) a lo largo del desarrollo del estudio.

El posicionamiento de la doctoranda estuvo lejos del observador neutral, distante e imparcial
que generalmente se ensefia como ideal dentro de los paradigmas de investigacion pospositi-
vistas (cuantitativos); evitar el sesgo, por ejemplo, no es una consideracion en el analisis tema-
tico reflexivo. En cambio, la subjetividad del investigador —lo que aporta al proceso- no es un
problema, sino incluso una fortaleza, es basico en todo el esfuerzo. La reflexividad es la herra-
mienta mediante la cual se puede aprovechar la subjetividad del investigador, apoyar su rol

activo (y conocedor) y facilitar la calidad de la investigacion (Collins et al., 2021).

Desde esta concepcion, la implicacion activa y reflexiva de la investigadora no se limité a un
posicionamiento tedrico, sino que se tradujo en practicas concretas a lo largo del proceso ana-
litico. De acuerdo con lo anterior, la doctoranda no pretendia realizar el analisis de los datos
de manera robética ni mecanica —aunque al principio percibiera que hacia eso-, sino que de-
sarroll6 un proceso analitico eminentemente reflexivo e interrogativo, inevitablemente moldea-

do por quién era como investigadora.

En este sentido, la reflexividad se entendié como el ejercicio continuo de cuestionar quién se
es y qué se aporta a la investigacion. En coherencia con su posicionamiento, la doctoranda
constato que el mantenimiento de un registro reflexivo le permitia contar con un entorno se-
guro para explorar las complejas interacciones entre su rol como investigadora y el propio
proceso investigativo, sin la presion de tener respuestas definidas. Este espacio reflexivo fun-
cion6é como un recurso al que podia volver constantemente, abordando una misma inquietud
desde angulos diversos. Cada nueva revision desde una perspectiva distinta aporté compren-

siones renovadas —en ocasiones, contrastantes— que, con el tiempo, enriquecieron significati-
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Tabla 13. Las seis fases de andlisis tematico.

1. Familiarizacién con el conjunto Transcribir los datos y revisarlos; leer y releer la informacién
de datos recogida; escribir ideas iniciales durante el proceso
2. Generacion de cédigos iniciales Codificar aspectos interesantes de los datos de forma

sistematica a lo largo de la informacién recogida; recopilar
extractos relevantes para cada cédigo

3. Busqueda de temas Reunir codigos sobre temas potenciales; unir todos
los datos relevantes para cada tema potencial

4. Desarrollo y revisién de temas Comprobar si los temas funcionan en relacién con los
extractos y la base de datos como un todo; generar mapa
tematico del andlisis

5. Refinar, definir y nombrar temas Refinar los detalles de cada tema y la historia que cuenta
en el andlisis; generar definiciones y nombres claros para
cada tema

6. Elaboracién del informe Proporcionar ejemplos vividos; ultimo analisis de

los extractos en relacion con la pregunta de investigacion
y la literatura; informe cientifico del analisis

Fuente: Adaptada de Braun y Clarke (2006, 2021c¢) para la presente tesis.

vamente tanto el analisis como la escritura final del proyecto. En el proceso de revisiones es
donde la perspectiva de otra persona, como la de los investigadores sénior (director y directo-
ra de la tesis) actuaron como “amigos criticos” (Collins et al., 2021) de la presente investigacion
y reflexividad de la doctoranda que resultaron muy utiles, ya que ofrecian diferentes observa-
ciones que hacian profundizar en el proceso de analisis. Todo este proceso requirié mucho
tiempo y estrés, pero ese tiempo se tuvo que respetar para no apresurarse con un cierre prema-
turo del andlisis de los datos (Inayat et al., 2024) y tratarse de una tarea mas a realizar duran-
te la tesis.

En consonancia con este posicionamiento epistemologico y metodologico, el proceso analitico
de la presente investigacion se apoyo en las propuestas desarrolladas por Braun y Clarke (2006,
2021c) quienes describen un marco flexible organizado en seis fases analiticas (resumidas en
la Tabla 13). Estas fases guian a través de los diferentes aspectos de la participacion analitica
reflexiva de la investigadora a lo largo de todo el proceso, desde la familiarizacion con el con-

junto de datos hasta la elaboracién de su informe final.

En este sentido, la adopcion del marco de seis fases propuesto por Braun y Clarke no se con-
cibié como la aplicacion rigida de una secuencia metodologica cerrada, sino como un disposi-
tivo orientador del trabajo analitico, coherente con la l6gica interpretativa y reflexiva del en-

foque adoptado. Siguiendo las recomendaciones de Collins et al. (2021), antes de describir y
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de involucrarse activamente en el proceso de analisis se asumié que dichas fases funcionan
como pautas y herramientas conceptuales destinadas a acompanar al investigador hacia los

objetivos analiticos, mas que como técnicas normativas basadas en reglas fijas.

En consecuencia, dichas fases, tienen flexibilidad y fluidez incorporadas, y el proceso puede (y
a menudo debe) ser recursivo mas que lineal. Retroceder en el analisis tematico reflexivo —tal
como le sucedio6 a la doctoranda— no es un fracaso, sino evidencia de un buen (re)compromiso
reflexivo. Una vez que la doctoranda identifico que su vinculacion con la investigacion habia
estado condicionada por una perspectiva positivista, decidié adoptar un enfoque mas flexible
y no lineal, que le permiti6 transitar con mayor fluidez entre distintas fases del analisis. En un
principio, mostré cierta resistencia a volver a codificar después de haber formulado los temas
preliminares, ya que interpretd ese retroceso como una pérdida de avance. Sin embargo, al
asumir un movimiento en espiral, comprendié que volver atras le ofrecia la oportunidad de
acceder a un nivel de interpretacion mas profundo. Este proceso no implicaba simplemente
repetir pasos, sino revisitar los datos desde una posicion distinta, tanto en lo temporal como
en lo reflexivo. Aunque la investigadora principal, coincidiendo con lo percibido por el director
y la directora de la tesis, aparentaba estar en el mismo punto del recorrido, la nueva codificacion

difiri6 significativamente de la anterior.

A continuacion se detalla el proceso de analisis de la investigacion en tres grandes fases en las
que se sumergen las seis fases de Braun y Clarke (2006, 2021c¢). Se utilizé el mismo proceso de

analisis tanto para profesionales y gestores como para pacientes.

5.7.2. Primera fase de analisis

En esta primera fase de analisis se recogieron una serie de variables de datos cuantitativos para
conocer los perfiles de las personas participantes, muy util durante el proceso de muestreo
tedrico. Se realizé una descripcion de las variables sociodemograficas con media y frecuen-
cia absoluta resumidas en tablas de frecuencia (véase Tablas 10 y 11). La representacion grafi-
ca de los resultados permite visualizar la muestra, el ambito y contexto en el que se ha desa-

rrollado la investigacion.

El primer paso para el analisis de datos cualitativos empez6 con la transcripcion de las entre-
vistas en los primeros 7-10 dias de realizadas, para garantizar la maxima inmersién en los
datos y cercania de estos. Se realizé una transcripcion literal del discurso en el idioma en que
se habia realizado la entrevista y con soporte del programa Trascribe by Wreally con licencia
de dos afios. A lo largo de la transcripcion se registraron también elementos del lenguaje verbal
y no verbal que resultaban importantes, como los silencios o las expresiones faciales, junta-

mente con otra informacion relevante, como el contexto donde se realizaba la entrevista
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(DiCicco-Bloom & Crabtree, 2006; Morse & Field, 1995). Durante las transcripciones y revi-
siones de las mismas, la investigadora empezo6 a sumergirse en los datos para familiarizarse con
su contenido en profundidad y amplitud. Esta inmersion significo lecturas repetidas de las
entrevistas y sus datos. La lectura activa permitia la busqueda de significados y posibles patro-
nes que se irfan configurando a medida que se iba desarrollando la lectura. Tomar notas resul-
t6 util (aunque informal), tanto a medida que se familiarizaba con diferentes elementos de
datos como, en general, cuando se trabajaba con todo el conjunto de datos. Estas notas ayu-
daban a la investigadora a capturar sus pensamientos y preguntas, anotando lo que le desper-
taba curiosidad sobre el conjunto de datos. Ser curioso es considerado como una orientacion
analitica importante para el analisis tematico reflexivo, donde se busca contar una historia
“inteligentemente interpretativa”, en lugar de proporcionar algin tipo de relato neutral (abu-
rrido) “cientificamente descriptivo” (Finlay, 2021, p. 104). Estas notas permitieron ser un es-
pacio para la reflexividad, y ayudaron a que mas adelante se retomaran durante el proceso de

construccion de significado.

En coherencia con este procedimiento, las entrevistas correspondientes a la segunda fase de la
investigacion (realizadas a pacientes) se transcribieron siguiendo los mismos criterios aplicados
en la fase inicial con profesionales y gestores. Para ello, la investigadora principal utiliz6 algu-
nas convenciones de transcripcion propuestas por Bassari (2015), que permiten sefialar infor-
macion verbal y no verbal relevante (p. ej., pausas prolongadas, risas o ruidos ambientales).
Estas convenciones se emplearon principalmente para dar contexto a la lectura de las entrevis-
tas, mas que para ser usadas como recurso en el analisis de transcripcion de entrevistas. Dado
que la investigadora es bilingiie, aquellas entrevistas realizadas en lengua catalana fueron

posteriormente traducidas al castellano.

Una vez finalizado el proceso de transcripcion y alcanzado un nivel profundo de familiarizacion
con el conjunto de datos, tanto en la fase inicial con profesionales y gestores como en la fase
posterior con pacientes, se procedid a su organizacion y tratamiento analitico mediante el uso
de un software de apoyo al analisis cualitativo. En este sentido, la herramienta empleada en la
presente investigacion fue el programa ATLAS.ti, version 24 (licencia de estudiante). La funcion
de uso de esta herramienta no fue automatizar el proceso de andlisis, sino ayudar o facilitar a

la investigadora la tarea de sistematizacion de los datos cualitativos y su interpretacion.
En esta investigacion, para no caer en una mecanizacion o distanciamiento de los datos, cada
vez que utilizaba el programa ATLAS.ti 24, la investigadora tenia al lado su diario de anota-

ciones, donde realizaba manualmente matrices y conexiones entre los datos.

Desde esta perspectiva analitica, y como parte del proceso de sistematizacion de los datos cua-

litativos, las entrevistas registradas fueron organizadas y documentadas de manera rigurosa.

161



METODOLOGIA

Para ello, se elabor6 una hoja de registro en formato Word en la que se consigné un c6digo
identificativo, la fecha, hora y lugar de realizacion de la entrevista, el centro de procedencia, la
profesion de la persona participante, la duracion de la entrevista y el nimero de interrupciones
producidas, preservando en todo momento su anonimato. Con este fin, se elimin6 cualquier
informacién susceptible de permitir la identificacion directa o indirecta de las personas parti-

cipantes.

Cada archivo incorporado al programa se configura como “unidad hermenéutica” se le asigna
automaticamente una letra y un numero. Seguidamente, para garantizar la confidencialidad y
facilitar la identificacion de los datos, se asigné una letra “P” (de participante), un namero
(ejemplo: P_01, correspondiente al nimero de participante entrevistado) y otra letra “C” (ejem-
plo: C_1, correspondiente al nimero de centro participante). Por Gltimo, para diferenciar los
participantes, desde ATLAS.ti se agruparon las entrevistas por documentos en tres grupos
(profesionales, gestores y pacientes) y, ademas, en comentarios se anadian notas especificando
por un lado disciplina, cargo y centro en el caso de profesionales y/o gestores y, por otro, cen-

tro asignado en pacientes.

5.7.3. Segunda fase de analisis

Durante esta segunda fase del estudio, la transcripcion de las entrevistas, la recogida de datos
y el analisis se desarrollaron de manera simultanea. Se llevo a cabo la codificacion o segmen-
tacion del corpus de los datos, entendida como el proceso mediante el cual se identificaron y
agruparon unidades de significado -frases o parrafos del discurso (citas)- que compartian un
mismo sentido semantico en el relato, a las que se les asignaron etiquetas o codigos represen-
tativos (véase Figura 25). De acuerdo con Saldafia (2009, p.3), el cédigo en la investigacion
cualitativa con mayor frecuencia es “una palabra o frase corta que asigna simbdlicamente un
atributo resumido, destacado, que captura la esencia y/o evoca una porcion de datos basados

en el lenguaje o las visualizaciones”.

Desde las fases iniciales de la codificacion, se mantuvieron presentes los objetivos del estudio,
los cuales fueron consignados en forma de memos analiticos. Los memos también resultaron
de utilidad para desarrollar nuevas ideas junto a preguntas reflexivas que iban surgiendo du-
rante la recoleccion de datos, la codificacion y el analisis. Estos memos se concibieron como
notas analiticas, tedricas o conceptuales que recogen el dialogo reflexivo de la investigadora
consigo misma, constituyendo un recurso clave para profundizar en la interpretacion de los
datos (Bryant et al., 2007).

Respecto a los codigos, estos se mantuvieron lo mas proximos posible al contenido empirico,

recurriendo en ocasiones a expresiones textuales de la propia narrativa o a palabras clave ex-
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Figura 25. Ejemplo de codificacion de citas de entrevista transcrita usando Atlas.ti.

traidas directamente de las citas. Esta estrategia se denomina codificacion en vivo (in vivo
coding) y, aunque es especialmente caracteristica y frecuente en la Teoria Fundamentada, no es
exclusiva de ella (Saldafia, 2016). De tal modo, utilizarla permitié preservar el significado ori-

ginal de los relatos y minimizar interpretaciones prematuras en las fases iniciales del analisis.

A modo de ejemplo, el codigo inicial “Autocritica de la actitud paternalista del profesional” se

corresponde con la siguiente cita:

“(...) sigue habiendo profesionales muy paternalistas y pacientes muy paternales, que
les va bien el modelo paternalista, pues —porque mira, mientras yo no decida...—”
P_016 Gestora Enfermera.

Como apoyo a este proceso inicial de familiarizaciéon y generacion de codigos, se realizé pre-
viamente un analisis exploratorio del contenido narrado mediante una nube de palabras (tag
cloud). Este recurso facilit6 a la investigadora a identificar los términos que aparecian con
mayor frecuencia en las narrativas de cada grupo de participantes, contribuyendo asi a reco-
nocer patrones léxicos recurrentes. Como resultado, se obtuvieron las Figuras 25-28, donde las

palabras con mayor tamafo suponian mayor representatividad en los relatos:
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A partir de esta primera aproximacion analitica, se elaboré un libro de c6digos (véase Anexo 7)
para profesionales y gestores y otro para pacientes, buscando patrones: subtemas y temas pre-
liminares dentro de las 47 entrevistas codificadas, con el objetivo de comprender en profundi-
dad las experiencias de las personas participantes. Fue necesario revisar los libros de codigos
y adecuarlos a medida que la investigacion avanzaba, ya que inicialmente se habia realizado
de forma excesivamente focalizada, con tendencia a segmentar frases o, a veces, palabras mas
que parrafos enteros. La experiencia progresiva de la doctoranda con este proceso de codifica-
cion favorecio el abandono de una logica positivista orientada al control y la estabilidad de los
temas y facilit6 la aceptacion del caracter dinamico, provisional y en ocasiones desordenado
del analisis cualitativo. Esto significo rechazar la idea de que solo por el mero hecho de haber
sido creados debian conservar su relevancia analitica y asumir que su pertinencia debia ser

constantemente reevaluada en funcion de la historia analitica en construccion.

El trabajo exploratorio con los c6digos permitié avanzar en la construccion de temas solo

hasta un determinado punto, por lo que fue necesario regresar al conjunto de datos para valo-
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Tabla 14. Distribucién de nimero de cédigos segun grupo de participantes.

Médicos Enfermeras Gestores Pacientes

Ne CODIGOS
por grupo

193 210 192 114

rar la adecuacion de los temas candidatos iniciales, cuestion que se desarrolla mas adelante en
este apartado. La fase de desarrollo y revision tematica implic6 atender no solo a la solidez y
coherencia del significado sustentado en los relatos, sino también a sus matices y a su relevan-
cia analitica. En este proceso, la investigadora se plante6 las preguntas formuladas por Braun
y Clarke (2021c¢) en relacion con si cada tema ofrecia una narrativa convincente de un patron
relevante de significado compartido vinculado al conjunto de datos y a la pregunta de investi-
gacion, asi como si, de manera conjunta, los temas destacaban aquellos patrones considerados
mas relevantes e interesantes. En este caso, la respuesta fue parcial e incierta, lo que indico la
necesidad de continuar profundizando en el analisis, dado que en ese momento no podia ga-
rantizar la calidad ni los requisitos conceptuales del analisis tematico reflexivo (Braun & Clar-
ke, 2021b).

En este contexto de revision y profundizacion analitica, el software ATLAS.ti 24 se utilizé como
herramienta de apoyo para explorar de manera mas sistematica las relaciones entre los c6digos
generados. Concretamente, se elaboraron tablas de ocurrencias y coocurrencias entre los dis-
tintos documentos y codigos identificados, con el propésito de examinar qué codigos tendian
a confluir con mayor frecuencia. La evidencia obtenida permiti6 resaltar en un color aquellos
codigos que confluian mas de 20 veces entre ellos y en otro color aquellos que lo hacian entre
15y 20 veces, lo que facilit6 detectar afinidades conceptuales, tematicas compartidas e incluso

posibles redundancias o sinonimias.

A partir de esta exploracion, el proceso de codificacion se revisé y replanted de forma exhaus-
tiva entre investigadora, director y directora de la tesis. Tras un ejercicio reflexivo de identifi-
cacion, comprension, eliminacion de codigos poco alineados con los objetivos del estudio y
agrupacion de aquellos que convergian en significados mas amplios, se reorganizo el sistema
categorial, obteniéndose finalmente un total de 331 codigos (véase Anexo 7), recogidos cuan-

titativamente en la Tabla 14.

A pesar de que el andlisis tematico reflexivo no se fundamenta en criterios de frecuencia para
determinar la relevancia analitica de los c6digos o temas (Braun & Clarke, 2021c), la presen-
tacion cuantitativa del numero de c6digos por grupo de participantes expuesta en la tabla se
realizé con una finalidad organizativa, descriptiva y de transparencia metodoldgica, no con

intencion de cuantificacion positivista.
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Figura 30. Diagrama de Sankey: frecuencia de unidades de andlisis con respecto a la agrupacion Facilitadores de uso
de PROM:s.

En este punto del analisis y debido a la magnitud de informacion que se analizo, se decidié
hacer, por un lado, un analisis de datos conjunto de médicos, enfermeras y gestores, por sus
semejanzas discursivas y de aparicion de c6digos, con matices propios de su disciplina o acti-
vidad funcional, y, por otro lado, un analisis de datos del grupo de pacientes, en el que la ma-

yoria de los codigos no eran compartidos con el resto de grupos.

A partir de esta organizacion del corpus, y tomando como base la codificacion previa, se avan-
z6 hacia la construccion de contenido temdtico. Con este fin, se elabord una descripcion ana-
litica de cada cédigo y, mediante la agrupacion de aquellos mas frecuentes y significativos, se
generaron grupos provisionales o temas candidatos iniciales junto con sus correspondientes
subtemas (Braun & Clarke, 2006). Para facilitar este proceso interpretativo se recurrio a re-
presentaciones visuales como mapas conceptuales, redes y diagramas Sankey (véase Figura 30),
que ayudaron a estructurarlos en configuraciones tematicas mas amplias. Un ejemplo de red
tematica puede observarse en la Figura 31, donde se representa el analisis vinculado a la pre-
gunta de entrevista: ¢Qué facilitadores crees que pueden tener profesionales asistenciales y
también gestores en el uso de PROMs?
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Figura 31. Representacion de conexién y recuperacion de datos del grupo de
Red de analisis usando ATLAS.ti.

profesionales y gestores en forma de

Esta agrupacion fue muy provisional, ya que se estaban probando cosas en este punto. Se pro-

b6 en multiples intentos de combinar las cosas de diferentes maneras, para explorar diferentes

versiones de la historia que podria contar sobre su conjunto de datos. Se intenté ser abierto,

exploratorio y curioso, sin establecer rapidamente o buscar la respuesta.

Conviene sefnalar que esta primera agrupacion de cddigos en temas y subtemas tuvo un carac-

ter necesariamente provisional. En esta etapa, el trabajo analitico se orient6 a explorar distin-

tas posibilidades de articulacion entre los codigos, ensayando multiples combinaciones y con-

figuraciones tematicas con el objetivo de examinar diversas narrativas potenciales que pudieran

construirse a partir del conjunto de datos. Este proceso se abordé desde una actitud delibera-

damente abierta, exploratoria y reflexiva, evitando fijar de manera prematura una estructura

tematica definitiva o apresurarse en la bisqueda de una “respuesta” cerrada.

Esta fase del analisis culminé con la identificacion de un conjunto de temas y subtemas candida-

tos, diferenciados para ambos grupos analizados. En este momento, la investigadora comenz6 a
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Figura 32. Mapa conceptual de elaboracién propia de datos preliminares de profesionales y gestores.

perfilar con mayor claridad el significado central de cada tema, lo que marc6 el transito hacia un
nivel de interpretacion mas profundo. No obstante, los temas permanecian en revision: aun se
valoraba la posibilidad de combinarlos, refinarlos, subdividirlos o incluso descartarlos, en cohe-

rencia con la naturaleza recursiva y no lineal del analisis tematico reflexivo.

Con el proposito de profundizar en la organizacion conceptual de los hallazgos preliminares
correspondientes a profesionales y gestores, la investigadora elabor6 un diagrama en forma de
mapa conceptual (Figura 32). Este recurso tuvo inicialmente un caracter clarificador para la
propia investigadora, al permitir visualizar las relaciones entre temas, subtemas y codigos, asi

como examinar la consistencia interna de la estructura analitica emergente.

De manera complementaria a la elaboracion y revision progresiva del mapa conceptual, se
generaron tablas de coocurrencia con la evidencia obtenida que posibilit6 la determinacion de
diversas lineas relacionales identificables y claras, obteniendo 10 agrupaciones/subtemas para

profesionales y gestores y seis subtemas para pacientes como se detalla en las Tablas 15 y 16.
Estas agrupaciones, que se detallan en las Tablas 15 y 16, constituyeron un punto de inflexion
en el proceso analitico, al proporcionar una estructura tematica mas articulada sobre la que

continuar profundizando en la interpretacion y refinamiento de los temas finales.

Sobre esta base estructural provisional, se inici6 la fase de refinamiento, definicién y denomi-

nacion de los temas, proceso que, de acuerdo con Braun & Clarke (2021c¢), se extiende hasta
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Tabla 15. Tabla de distribucion de cédigos, subtemas y temas preliminares de profesionales y gestores.

Temas Subtemas Codigos
Elementos barrera: Percepcién de riesgos Sesgos de uso: no equidad en la poblacién
desafios generales 0 amenazas en el uso atendida

en el uso de PROMs | de PROMs Carga de trabajo adicional: “solo nos faltan

los PROMs”
Actitud de incertidumbre y rechazo

Choque con el modelo biomédico-médico
centrista

Activacion de recursos innecesarios

Veracidad, validez y variabilidad cuestionable
en las respuestas

Generacion de expectativas de resultado
de paciente hacia profesional

Vulneracion del derecho a la privacidad
e intimidad de los datos

Cumplimiento irrefutable | Obligatoriedad de uso siendo o no un incentivo
de los CAP con el contrato | (DPO)

CatSalut Efecto Registritis y “Clics”

Limitaciones Edad avanzada y complejidad/diferencias
de los pacientes bajo la generacionales

percepcion Diferencias socioeconémicas y culturales

de profesionales . ;
Acceso a su salud a través de la tecnologia

Elementos Percepcién de beneficios Cumple criterios de calidad asistencial
facilitadores: de uso de PROMs - - )
favorecen el uso Reduccion de visitas presenciales

de PROMs

Sistematizacion de la atencion con el uso
de PROMs

Autorreflexion del paciente respecto su salud

Benchmarking

Aporta informacion sobre la personay esta
siempre es bienvenida

Cambio positivo de paradigma: paciente activo,
profesional pasivo

Jerarquia sanitaria

Campanfas de divulgacién sanitaria

Relacion de confianza profesional-paciente

Individualizacion de la atencion

Mejora la calidad de vida de pacientes

Continta en pdgina siguiente
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Tabla 15. Tabla de distribucion de cédigos, subtemas y temas preliminares de profesionales y gestores.

Temas

Matices practicos.

Uso e Incorporacion
de PROMs en

la practica clinica

en la medida en
que profesionales
asistenciales y
gestores los valoren,
utilicen y prioricen

Subtemas

Realidad operativa
percibida de la practica
clinica

Codigos

Escasez de tiempo clinico y personal: dedicacién
extra del profesional

Planificacion del uso de PROMs en la rutina
de trabajo

Concienciacion e implicacion de los profesionales
asistenciales y no asistenciales

Accesibilidad frente a inmediatez en la prestacion
de la atencioén sanitaria

Clima de implementacion

“Creer o no creer, esa

es la cuestion”. Creencias
y valores profesionales
en torno al uso/no uso
de PROMs

Impulso de las direcciones

Desalineacion de objetivos
entre profesional-paciente

Resultados que importan al pacientes segun
la percepcién del profesional asistencial

“Venderlo bien” al equipo y de profesional
a paciente

Impacto en la mejora de la salud individual
y poblacional

Percepcién de usoy
utilidad de PROMs
“iTiene sentido usarlos?”

Escaso o nulo uso de PROMs

Preferencias de uso de PROMs genéricos frente
a especificos

Utilidad positiva

Utilidad negativa

Actitud y habilidades

del profesional asistencial
como parte de la atenciéon
y cuidado rutinario

Cuidado biopsicosocial siempre presente

Autocritica de la actitud paternalista
del profesional

Humanizacién de la atencién sanitaria y Atencion
Primaria

Vacio formativo.

Necesidades formativas
de habilidades

y competencias
profesionales que deben
ser incluidas en el ambito
de trabajo

Propuesta de pilotaje previo a la implementacién

Percepcion de desconocimiento y desinformacion

Reclamacion de informacién y formacién interna
continuada, planificada e integrada a todo
el equipo

Formacion reglada en grado, posgrado y
especialidad

Continta en pdgina siguiente
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Tabla 15. Tabla de distribucion de cédigos, subtemas y temas preliminares de profesionales y gestores.

Temas Subtemas Codigos

Liderazgo Identificacion clara Autonomia, autoeficacia y autoconfianza
enfermero de la funcién enfermera - ) - )
destacable en con PROMs Facilitadora de la informacion para el paciente

la implementacién

y uso de PROMs Longitudinalidad. Seguimiento y control

de personas y sus enfermedades crénicas

Prevencion y promocién de la salud

Perspectiva holistica de la persona

Cuidar/Gestiéon de cuidados

Profesional asistencial referente para el paciente
y equipo asistencial es una red de seguridad

la etapa final del analisis. Tanto en el caso de los subtemas y temas preliminares identificados
en el grupo de profesionales y gestores como en el grupo de pacientes, este trabajo se desarro-
116 de manera sistemadtica a través de varias reuniones presenciales entre la doctoranda y la
direccion de la tesis. Estas reuniones de verificacion preliminar sirvieron para empezar a afinar
esos subtemas y temas, asi como para dar luz a la investigadora para que aunara mas en los
hallazgos, a fin de que quedaran mas respaldados y no fueran tan heterogéneos como hasta el

momento.

En esta fase del analisis comenz6 a perfilarse una estructura interpretativa mas clara en el dis-
curso de profesionales y gestores. Por un lado, emergieron elementos identificados como ba-
rreras, entendidas como factores que dificultaban o cuestionaban el uso de los PROMs en la
practica clinica habitual. Por otro, se identificaron elementos facilitadores, es decir, condiciones
o recursos que podian favorecer, sostener o legitimar su implementacién. Ambos conjuntos de
factores aparecian atravesados por percepciones de riesgos 0 amenazas, asi como por expecta-
tivas de beneficios asociados tanto al uso como al no uso de los PROMs. Ademas, se identifico
una segunda dimension vinculada a las caracteristicas propias de la practica clinica, ya que
existian aspectos propios de las caracteristicas de la practica clinica que también influian en la
adopcion y utilizacion de estas herramientas. Esto se relacion6 también con la adquisicion de
conocimiento con necesidades formativas, actitudes y habilidades profesionales y creencias

propias.
Por ultimo, emergié un tema que generd inquietud a la investigadora, entablando una com-

prension de la realidad apresurada y que requiri6 un ejercicio explicito de reflexividad critica.

Este tema se relacionaba con el Liderazgo enfermero, que, a priori, comenzo a perfilarse en las
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primeras seis u ocho entrevistas. No obstante, ante la relevancia que parecia adquirir, se con-
sideré necesario ampliar la recogida y el analisis de entrevistas (tanto a enfermeras como a
médicos) con el fin de valorar si se trataba de un patrén consistente en los datos o de una
agrupacion tematica circunstancial o miscelanea. Tras mas entrevistas, en la etapa interpreta-
tiva y reflexiva mas avanzada la investigadora principal afirm¢é finalmente la existencia de que
podia haber un sesgo de confirmacion (Redondo Cubero, 2020). Es decir, inconscientemente,
como profesional enfermera asistencial que es, podria haberse inclinado a generar ese tema e
infravalorar datos que la contradecian, porque habia experimentado personalmente ese afan
de liderazgo disciplinar. Este sesgo de confirmacion es un error sistematico propio del razona-
miento inductivo (Redondo Cubero, 2020). La investigadora también admitié que la lectura
de cierta literatura la habia hecho inclinarse a generar ese tema. Definitivamente no se incluyo
en el proceso de analisis, sino que se traté como una agrupacion tematica circunstancial o

miscelanea.

Este proceso de revision y reagrupacion puso de manifiesto que la organizacion inicial de los
codigos en torno a categorias como “barreras” y “facilitadores” resultaba, en ciertos casos,
excesivamente simplificadora. A medida que el analisis avanzaba, se evidencié que algunos
codigos no remitian unicamente a obstaculos o apoyos operativos para el uso de PROMs, sino
que reflejaban posicionamientos mas profundos vinculados a marcos de sentido, culturas pro-
fesionales y modelos asistenciales subyacentes. Ejemplos de esta situacion en el anadlisis fue
cuando se generaron las tablas de coocurrencias de profesionales y gestores, donde se detecto
que algunos aspectos obtenidos eran agrupables entre si. Por ejemplo, el subtema Cumplimien-
to irrefutable del contrato CatSalut y su coédigo Obligatoriedad de uso siendo o no un incenti-
vo, emergian de las barreras de uso de PROMs unidos finalmente como un solo c6digo nom-
brado como PROMs percibidos como tarea secundaria, y no como subtema, que mas tarde se
renombr6 como Percepcion de PROMs como tarea secundaria, existen otras prioridades. Otro
ejemplo, vinculado inicialmente también a las barreras de uso de PROMs, fueron los codigos
Activacion de recursos innecesarios, Veracidad, validez y variabilidad cuestionada en las res-
puestas y Choque con el modelo biomédico-médico centrista. Eran condiciones que se carac-
terizaban mas a las creencias, valores o incluso resistencias del contexto estudiado y no a las
barreras. Sucedié lo mismo con codigos que se asociaban a facilitadores del uso de PROMs,
que fueron renombrados y reagrupados en el subtema de beneficios, como la reduccion inne-
cesaria de visitas presenciales, la sistematizacion de la atenciéon mediante el uso de PROMs y

el enfoque en la calidad de vida de los pacientes.

La Tabla 15 llev6 a la estimacion de que el mapa conceptual preliminar creado (Figura 32) no
ofrecia una construccion clara, concisa y visual de la complejidad de la interpretacion y reflexion
sobre los hallazgos que se habian obtenido de profesionales y gestores. Tras esto, se genero la

Figura 33, a partir de la cual surgi6 la idea de plasmar dicha complejidad de analisis a través

172



METODOLOGIA

CONTEXTO

Figura 33. Figura preliminar representativa del analisis de los resultados de profesionales asistenciales y gestores.
Fuente: Elaboracion propia.

de la construccion creativa de piezas (Figura 33), con soporte de inteligencia artificial OpenAl
(2023) ChatGPT®.

La creacion de esta estructura final fue fruto de varios esbozos de dibujos en papel y pizarra.
El modelo de piezas de juego se eligié porque permitia de forma visual plasmar el “viaje” hacia
los resultados, ensamblando bloques pequefios en una variedad de colores, formas y estructu-
ras. Las piezas de juego posicionadas de esta manera tienen una forma estandar, con pequefos
tubos en su parte inferior que permiten un encaje de manera firme y estable, lo que da simbo-

lismo a como han quedado construidos los resultados a partir del analisis de la investigacion.

Como se observa en la estructura creada (Figura 34), la pieza mas firme, grande y alargada
representa el imaginario, referido como el conjunto de representaciones, expectativas, simbolos,
significados y narrativas que el grupo de personas participantes (profesionales y gestores) tienen
acerca de su realidad del proceso de implementacion y uso de PROMs en la Atencion Primaria
y que no son necesariamente tangibles o verificables, pero influyen profundamente en sus per-
cepciones. Este bloque principal sustenta un bloque grande de implementacion y otro mas re-

ducido de uso, donde encajan correspondientemente piezas mas pequenas de facilitadores,
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CONTEXTO
F E e !

IMPLEMENTACION
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Figura 34. Construccion interpretativa final de los resultados de profesionales asistenciales y gestores representados
en una estructura con LEGO®.
Fuente: Elaboracion propia con soporte de OpenAl (2023).

barreras, beneficios y riesgos, los cuales afectan a las interpretaciones de su realidad, del cami-

no desde la implementacion al uso de PROMs en la Atencion Primaria.

Desde esta perspectiva del imaginario de la presente investigacion, esta no se entiende simple-
mente como algo individual o aislado, sino como un fenémeno de grupo, compartido, en el que

la ambivalencia (otro bloque de la estructura) esta presente en esa compleja realidad.

Todo este analisis que ha llevado a los resultados correspondientes se describe de forma mas

amplia en el apartado de resultados de la presente tesis.

Una vez casi concluida la fase final del analisis correspondiente al grupo de profesionales y
gestores, y aplicando la misma metodologia previamente descrita, se procedio al analisis espe-
cifico del grupo de pacientes. Este proceso se desarroll6 de manera secuencial y no simultanea
por dos razones principales: en primer lugar, porque las entrevistas a pacientes se realizaron
cuando las del resto de los grupos ya estaban practicamente finalizadas; en segundo lugar, con
el fin de evitar posibles sesgos analiticos derivados de la confluencia de grandes volimenes de
informacion, lo cual podria haber interferido en el proceso reflexivo e interpretativo de los

hallazgos.
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Tabla 16. Tabla de distribucién de c6digos, subtemas y temas preliminares de resultados de pacientes.

Temas

Priorizacién de
la experiencia
del paciente en
la Atencion
Primaria

Subtemas

El reclamo tras
sus experiencias
asistenciales

Codigos

Agilizacién ante las listas de espera de especialistas

Ser y estar informado suficientemente sobre su salud

Uso de seguros sanitarios privados como alternativa
al publico

Elementos valiosos
a conservar

La atencion longitudinal y accesible con sus profesionales
asistenciales de referencia

La comunicacion y relacién de confianza paciente-
profesional

Satisfaccién global con la atencién recibida

Lo importante para
el paciente respecto
su salud

Condiciones de vida: morir, dolor, limitacion fisica, evitar
la limitacién fisica, miedo y evolucién de la enfermedad,
salud mental y cognitiva

Familiarizandose
con los PROMs y
PREMs

Experiencias de uso
de PROMs y PREMs
en pacientes

Falta de conocimiento y uso de PROMs

Mayor experiencia de uso de PREMs en contextos
hospitalarios

Actitud predispuesta para responder PROMs y PREMs
aunque con condiciones

Opiniones negativas en la presentacién y formato
de PROMs

Beneficios
percibidos

Autorreflexion sobre su salud

Amplia informacion al profesional sobre la persona para
mejorar su atencién y su salud

Barreras de uso

Brechay rechazo digital

Innecesario uso de PROMs. “El uso de PROMs no mejora
la atencion”

Veracidad, validez y variabilidad cuestionable
en las respuestas

Miedo al intrusismo

“Las prisas” del profesional

En este marco, se elaboré una primera versiéon de la tabla de resultados correspondiente al

grupo de pacientes (Tabla 16), estructurada inicialmente en dos temas principales: 1) Prioriza-

cion de la experiencia del paciente en Atencion Primaria, y 2) Familiarizandose con los PROMs

y PREMs, con sus respectivos subtemas y codigos. Sin embargo, a medida que avanzaba el
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analisis, la investigadora advirti6 que el elevado grado de familiaridad alcanzado con los datos
podia estar favoreciendo lo que Bourdieu denomina la “ilusion de transparencia” (citado por
Andién, 2024), es decir, la tendencia a interpretaciones apresuradas e influenciadas por su
propia subjetividad. Ante la consciencia de este riesgo, se opté por delimitar y recontextualizar

la interpretacion en curso.

En consecuencia, la Tabla 16 fue entonces objeto de una revision y reinterpretacion por parte
de la investigadora, lo que condujo a su reformulacion. Esta nueva version, tras ser discutida
con la direccion de la investigacion y validada por un grupo de expertos, dio lugar a la Tabla 18
presentada mas adelante. Este caracter iterativo del proceso se refleja en la elaboracion de
hasta ocho versiones sucesivas para los resultados de profesionales y gestores y cinco versiones
en el caso del grupo de pacientes, lo que evidencia la naturaleza recursiva y progresivamente

refinada del analisis tematico reflexivo.

5.7.4.Tercera fase de analisis

En esta tercera fase, como estrategia de verificacion de datos y para demostrar credibilidad, al
igual que se hizo en la segunda fase del analisis, la doctoranda presenté los resultados obteni-
dos a lo largo de todo el proceso analitico mediante una sesion de comunicacién oral en for-
mato online. Esta sesion de validacion contribuyé de manera significativa al fortalecimiento
del rigor metodolégico, asi como a la validez y consistencia de los hallazgos derivados de la in-
vestigacion cualitativa. En ella participaron las personas responsables de la direccion de la tesis,
junto con cuatro expertos externos al estudio, con experiencia en el ambito de la Atencion

Primaria, la gestion sanitaria y la tematica objeto de investigacion.

El objetivo principal de la reunion fue contrastar la coherencia interna y la plausibilidad del
analisis realizado, asi como valorar la consistencia y relevancia interpretativa de los resultados
desde la perspectiva experta. Las aportaciones realizadas, en forma de comentarios criticos,
preguntas y sugerencias, resultaron altamente constructivas y permitieron reforzar la coheren-

cia global del estudio, particularmente en lo relativo a esta fase analitica.

En consonancia con lo discutido y compartido en las reuniones con la direccion de la tesis y con
los expertos externos, se refinaron los temas, emergiendo finalmente: dos temas principales y
ocho subtemas para profesionales y gestores con sus correspondientes codigos (véase Tabla 17)

y dos temas y cinco subtemas (véase Tabla 18) para pacientes, también con sus codigos.
En el marco de esta tercera etapa de la investigacion, que abarca la fase 5 del enfoque propues-

to por Braun y Clarke (2006), correspondiente a la definicién y denominacién de los temas, se

concluy6 con un conjunto de temas claramente definidos y exhaustivamente construidos. Pudo
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afirmarse que la investigadora se mostraba satisfecha con los resultados obtenidos, al conside-
rar que se cumplia con el criterio de doble via formulado por Patton (2015), que exige homo-
geneidad interna (coherencia) dentro de cada tema y heterogeneidad externa (diferenciacion
clara entre ellos). Los temas finales para profesionales asistenciales y personal gestor quedan
representados en la Tabla 17, mientras que en la Tabla 18 se muestran los de los pacientes

(véase mas adelante, en apartado Resultados).

5.8. Criterios de Rigor

En las ultimas décadas, el rigor y la calidad, junto a los aspectos éticos, se consideran inheren-
tes a toda investigacion cientifica en la que participen personas, sea cual sea el enfoque teori-
co-metodolégico utilizado. Este rigor implica la sistematizacion y explicitacion de los procedi-
mientos a seguir, asi como el desarrollo de un lenguaje comun para analizar, entender y utilizar
durante el proceso investigador (Zarco Colon et al., 2019). Asi pues, de forma resumida, como
expresan Mercado et al. (2002), en una investigacion se debe considerar la adecuacion vy el
rigor metodologico y el rigor epistemologico como la primera y mas importante exigencia en

la evaluacion de la investigacion cualitativa en salud.

Con el fin de garantizar dicho rigor y calidad de la presente investigacion cualitativa, se siguie-
ron por un lado, las directrices Reflexive Thematic Analysis Reporting Guidelines (RTARG)
(Braun & Clarke, 2024), que aportan una critica mas amplia de la popular lista de verificacion
COREQ-32 (Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research )(Tong et al., 2007) y
que ayudaron a una reflexion profunda, fundamentada y, sobre todo, a una coherencia con-
ceptual y metodoldgica en la presentacion de esta tesis que utiliza analisis tematico reflexivo.
Por otro lado, se siguieron los criterios de Yardley (2000) y los criterios de rigor propuestos
por Lincoln y Guba (1985), poniendo en marcha todas las acciones posibles para cumplirlos:
Credibilidad junto a Autenticidad (Guba & Lincoln, 1989), Transferibilidad, Consistencia y
Confirmabilidad.

Teniendo en consideracion los criterios establecidos por Lincoln y Guba (1985), ante la nece-
sidad de asegurar Credibilidad a la investigacion, se han tenido en cuenta tres factores funda-
mentales. Primero, se aseguré que la muestra era idénea para profundizar en el estudio del uso
o potencial uso de PROMs en los grupos de informantes, a partir del criterio de saturacion de
datos (Palacios-Cena & Corral Liria, 2010). En segundo lugar, con el propésito de reforzar la
credibilidad del estudio, se adopto la estrategia de someter el analisis y los resultados obtenidos

a un proceso de verificacion externa durante una sesiéon convocada por los directores.

La “triangulacion”, originalmente propuesta por Denzin (1978), se realiza a partir de la con-

traposicion y comparacion constante de distintas miradas hacia el objeto de estudio, ya sea a
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partir de diferentes fuentes de informacion (que incluye distintas personas, periodos de tiempo,
documentos), diferentes miradas del equipo de investigadores (diversos investigadores mirando
el mismo fenémeno), por diferentes métodos empleados (observaciones, entrevistas, grupos
focales, grupos de discusion, herramientas o documentacion) o bien a través de diferentes di-
sefios y teorias (Moran-Ellis et al., 2006).

Otras formas de triangulacion que se han querido destacar han sido aplicadas en esta inves-
tigacion, siguiendo el planteamiento de Denzin (1978). Una de ellas es la triangulacion de
tiempo, que busca captar el cambio de un determinado proceso. En la investigacion se ha
captado el discurso de las personas participantes profesionales y gestores en la medida que el
CatSalut ha ido implementando e integrando los PROMs en el sistema de historia clinica
electronica; por lo tanto, hubo entrevistas que se realizaron justo antes de la integracion de
estos PROMs (oficialmente en febrero de 2023) y otras al inicio y posterior ampliacién e in-
tegracion de estos. Este hecho se tuvo en cuenta a la hora de modificar alguna pregunta del
guion de la entrevista en la que se preguntaba sobre el imaginario Cémo se creia que iba a ser
la adopcion de los PROMs en la rutina de trabajo en la Atencion Primaria. Otras formas
corresponden a la triangulacion de espacio, que ha sido utilizada para poder comparar varios
contextos socioecondmicos y sanitarios de Barcelona ciudad, y la triangulacion de investiga-
dores, donde de forma explicita se consideraron las perspectivas de varios investigadores en

la misma investigacion.

Cabe anadir que la credibilidad en este estudio la ha proporcionado el modo en que se han
realizado las entrevistas, con constante retroalimentacion con las personas participantes, de
modo que se ha verificado constantemente lo que se estaba entendiendo en la entrevista y si
era eso lo que realmente queria decir la persona entrevistada. Ademas, se han verificado los
datos mediante la estrategia de enviar a los participantes las transcripciones. Ninguna de las
personas participantes solicité modificar o aclarar ninguna de las frases transcritas. Tras esta
verificacion de transcripciones, el siguiente paso fue presentar y compartir en un grupo de dos
representantes participantes de pacientes, investigadora principal e investigadora colaborado-
ra los resultados obtenidos. Estos participantes no afiadieron ningin comentario, estuvieron

de acuerdo con los resultados y tampoco pidieron aclaracion de estos.

Junto al criterio de Credibilidad se encuentra, en segundo lugar, la Autenticidad (Guba & Lin-
coln, 1989), que tiene que ver con el intento de representar del modo mas realista posible el
mundo social que se intenta analizar, ademas de interrelacionar y contrastar entre si diversos
puntos de vista existentes entre los actores investigados asi como entre diversas mediaciones
de otro tipo que actian sobre la realidad de estudio, de manera que dicha interrelacion sea
productiva en términos de conocimiento (Blesa Aledo et al., 2014). Para verificar este criterio,

en esta investigacion se captd una representacion lo mas plausible posible de la realidad de
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estudio, eligiendo cuatro grupos de participantes concretos (véase apartado Muestra) de dife-
rentes contextos, dando cabida a la mayor cantidad de percepciones y experiencias posibles.
Los participantes son los que vivencian el “problema” que se estudia y entre ellos existe o ha
existido un principio relacional: unos se definen en relacion a los otros (critica, contestacion,

complementariedad, alianza, intereses comunes).

En tercer lugar, velando por la Transferibilidad de la investigacion a otros contextos, y tenien-
do en consideracion las particularidades del entorno estudiado (tipo de proveedor de servicios
de salud, barrio, categoria profesional o caracteristicas del paciente, entre otras), se ha realiza-
do una descripcion detallada de las caracteristicas definitorias de cada una de ellas (véase
apartado Muestra), de tal manera que se puedan aplicar en otros contextos similares. Para
asegurar esta transferibilidad, también se ha llevado a cabo una descripcion detallada de los
datos a través de los procesos de codificacion (Saldafia, 2013) con el programa informatico
ATLAS.ti 23.

En cuarto lugar, se ha tenido en cuenta la Consistencia de la evidencia obtenida a lo largo del
estudio, en referencia a la estabilidad y replicabilidad de los datos, que en metodologia cuan-
titativa se consigue mediante la fiabilidad de las herramientas utilizadas para conseguir la
precision en las mediciones. Sin embargo, en el paradigma cualitativo se considera que la rea-
lidad social es cambiante e inestable. Asi pues, para asegurar la consistencia, se han especifica-
do las reflexiones que han guiado el proceso de andlisis, asi como el procedimiento y forma en
que este se ha realizado. Paralelamente, se han descrito especificamente los contextos en los
que han sido recogidos los datos, asi como los pensamientos surgidos y las decisiones tomadas

durante el desarrollo de la investigacion.

En quinto y ultimo lugar, velando por la Confirmabilidad de la presente investigacion, se
ha querido concretar y dejar constancia del rol que ha desarrollado la investigadora du-
rante el proceso, plasmando sus presunciones iniciales al inicio del estudio, a fin de que
no pudieran influir en el andlisis de resultados. Se alcanza la confirmabilidad cuando se
puede concluir que los resultados de la investigacion no estan influidos o distorsionados
por los intereses o motivaciones del investigador (Medina, 2005). La investigadora prin-
cipal reafirma su integridad como investigadora, su responsabilidad y la adaptabilidad a
circunstancias cambiantes, sin olvidar el profesionalismo. Su rigor como investigadora ha
sido caracterizado por “la curiosidad intelectual, un verdadero interés por el pueblo estu-
diado, la sensibilidad, la laboriosidad y la objetividad”, segiin lo planteado por Wolcott
(2003). Del mismo modo, el conocimiento de la investigadora principal sobre la situacion
de los PROMSs en la Atencion Primaria en Barcelona como profesional asistencial ha per-
mitido que necesite menor tiempo para alcanzar la comprension profunda de la realidad

estudiada.
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En esta tesis doctoral, aparte del director y la directora, como equipo investigador reflexivo,
han colaborado de forma puntual dos investigadoras externas que pertenecen al Grup Emergent
de Recerca en Cures de la Salut (GERCS) acreditado por la IDIAP Jordi Gol, incluida la auto-
ra de la tesis. Todas trabajan actualmente en algin CAP de Barcelona ciudad como profesio-
nales asistenciales (una médica de familia y dos enfermeras). Para minimizar que este ultimo
aspecto condicionara la respuesta de las personas entrevistadas, no condujeron entrevistas de
personas atendidas por ellas habitualmente ni de colegas con quienes hubieran tenido relacion

previa.

En consonancia con esto, la reflexividad ha representado un ejercicio de consciencia autocri-
tica que los investigadores sobre todo han realizado a lo largo de todo el proceso de investi-

gacion.

Tal como comenta De la Cuesta (2006), la reflexividad debe impregnar todo el proceso de la
investigacion, estando presente desde el planteamiento de la pregunta de investigacion hasta la
elaboracion del informe final. Una de las etapas de la investigacion donde mas se ha impreg-
nado el pensamiento critico y la reflexividad ha sido en el analisis y recogida de datos. Cuando
la investigadora principal realizaba las entrevistas a profesionales a la vez que a pacientes,
también se dedicaba al analisis de estas al mismo tiempo, lo que supuso tener que parar por
un breve periodo tiempo ese proceso, ya que llego a colapsarse de informacion y percibia que
el andlisis de entrevistas a profesionales y gestores estaba condicionando el andlisis de pacien-
tes. Este periodo de parén supuso tener que hacer una tutoria extra con el director y la direc-
tora de tesis para exponer en qué punto se encontraba la investigadora, compartir dudas del

analisis y revisar articulos para dar soporte a este.

5.9. Consideraciones éticas

Los aspectos éticos en investigacion en salud, y en concreto en la investigacion cualitativa, son
las normativas que permiten recoger las conductas, obligaciones, funciones y practicas a seguir
a la hora de desarrollar una investigacion para asegurar que esta se dé de forma ética (Saba-
riego, 2004). La metodologia cualitativa contiene problemas éticos que surgen de la naturaleza
emergente, creativa, imprevisible, flexible y elastica de esta (Guerriero & Dallari, 2008). Entre
los aspectos recogidos en los codigos éticos se encuentran la aplicacion del consentimiento
informado, el manejo de la confidencialidad y los posibles riesgos a los que se enfrentan los

participantes del estudio (Lucia Norefa et al., 2012).
En la actualidad, el referente legal utilizado para asegurar la ética de los proyectos de investi-

gacion es de la Declaracion de Helsinki en su ultima revision en 2013 (World Medical Asso-

ciation, 2013). Cabe concretar que esta investigacion que integra la tesis se ha llevado a cabo
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de acuerdo con los principios éticos de la Declaracion de Helsinki (World Medical Association,
2013). Asi mismo se ha seguido la guia de buenas practicas en investigacion en Atencién Pri-
maria del IDIAP Jordi Gol del afio 2015, que puede consultarse en la pagina web: https://

idiapjgol.org/eines-dajuda/eines-cientifiques/guia-de-bona-practica-en-recerca/

Siguiendo las recomendaciones de la Declaracion de Helsinki, el proyecto de investigacion
inicial fue presentado en el Comité Etico de Investigacion con medicamentos (CEIm) de IDIAP
Jordi Gol para recibir su autorizacion y fue aprobado con codigo 21/206-PCV (Anexo 1).
También fue presentado al Comité Etico de Investigacion de la Fundacié Unié Catalana d’Hos-
pitals y fue aprobado con c6digo CEIm 21/57 (Anexo 1). Obtener la aprobacion de los dos
Comités Eticos fue un requerimiento para obtener la muestra de centros de diferentes provee-
dores sanitarios. La investigacion no se inicié hasta conseguir la aprobacion por parte de es-
tos comités, junto a la aceptacion (por escrito) de cada una de las direcciones de los centros par-

ticipantes.

En relacion al resto de cuestiones éticas relevantes en la investigacion cualitativa, para el con-
sentimiento informado se facilito a las personas participantes informacion sobre la investigacion
y todos los derechos y responsabilidades dentro de esta. Asi, los distintos participantes recibie-
ron una carta de presentacion con toda la informacion referente a la investigacion, las condi-
ciones y requerimientos de su implicaciéon (Anexo 3). Una vez los participantes daban su con-
formidad con la participacion en el estudio y posterior difusiéon de los resultados en los
términos descritos en la carta de presentacion, comenzaron a responder la hoja de recogida de
datos sociodemograficos (Anexo 6). Para la entrevista, que se realizo presencialmente con cada
participante, los participantes podian firmar el consentimiento informado en formato papel en
el momento de la entrevista (Anexo 4), respetando el principio de autonomia para tomar la

decision de estar incluido o no.

En lo que respecta al manejo de riesgos, por las caracteristicas de la investigacion no se preveian
perjuicios o dafio institucional, profesional o personal a efectos de la informacion aportada o
bien que pudieran derivarse de su participacion en la investigacion. Igualmente, también se
informo a los participantes que los hallazgos del estudio no serian utilizados con fines distintos
a los que inicialmente se proyectaron. En cuanto a la seguridad y proteccion de la identidad de
las personas que participan en el estudio, referida tanto al anonimato como a la privacidad
de la informacion que revelad, se informaba a los participantes del caracter confidencial de la
informacion proporcionada y de que sus datos personales identificativos no saldrian en ningu-

na publicacién o informe relativo al estudio.

Los datos del estudio se han obtenido segun la legislacion de la UE sobre datos personales, en
concreto el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo de 27 de abril
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de 2016 Proteccion de Datos (RGPD) y Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de proteccion
de datos personales y garantia de los derechos digitales. La investigadora principal y las coin-
vestigadoras se han comprometido a guardar la confidencialidad de los datos y no utilizarlos
para ninguna otra finalidad, respetar la identidad de cada participante y mantener los registros
de la investigacion a recaudo para asegurar el anonimato de los participantes en el estudio.
Los contenidos se han pseudonimizado para garantizar la confidencialidad de los datos y se ha
suprimido cualquier dato personal que permitiese la identificacion de la persona entrevistada,
de modo los participantes solo se han registrado con un namero (p. ej., P_01). En ningtn caso

ha hecho falta revisar la historia clinica de ningtn paciente participante.

Las entrevistas registradas en audio han sido custodiadas por la investigadora principal y no
seran destruidas hasta después de la finalizacion del proyecto, ya que podrian ser necesarias
para futuras consultas o correcciones. El fichero final ha sido guardado con contrasefia en un
ordenador corporativo de la institucion del ICS, ubicado en la consulta de enfermeria de la
doctoranda Maria Garro Giménez del EAP Sanllehy. Anteriormente fue guardado en el orde-
nador corporativo de la Dra. Valeria Pacheco del EAP Tur6-Barcelona, pero por motivos de
cambio de lugar de trabajo se tuvo que reubicar. El ICS y la investigadora principal actian

como responsables del tratamiento en el marco de este estudio.

Ademas, todos los datos recogidos incluidos los consentimientos firmados han sido almacena-
dos digitalmente en el archivo seguro EXPVITS, c6digo 216068004-R, del cual es responsable
del Dr. Juan M. Leyva Moral, director de esta tesis doctoral. Solo director, directora y docto-
randa tienen acceso a las transcripciones y grabaciones, para garantizar la confidencialidad de

los datos.

Para trabajar de forma fluida con el resto de datos (una vez anonimizados), se analizaron des-
de el ordenador personal de la investigadora principal y tras su uso se traspasoé la informacion

al ordenador corporativo mencionado.

Para finalizar, Zarco Colon et al. (2019) opinan que otro aspecto a tener en cuenta es el valor
social o cientifico de lo investigado. Para que una investigacion sea ética, debe tener importan-
cia social, cientifica o clinica, es decir, debe generar beneficio bien a nivel individual o colectivo,
ademas de producir conocimiento orientado a la solucion de problemas, teniendo en cuenta el
uso responsable de recursos limitados. Este aspecto se desarrolla mas ampliamente en el apar-

tado de impacto y lineas de futuro.
La difusion de los resultados en los centros participantes la hara la autora de la tesis una vez

defendida esta, entre septiembre y diciembre de 2026, dependiendo de los calendarios de for-

macion de cada centro. El formato de presentacion sera tipo sesion clinica con soporte Power-
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Point, ademas de enviar el documento de la tesis en formato PDF por correo electrénico a la
persona responsable de cada centro, para que haga difusion a su equipo. Para todas aquellas
personas que han participado en el estudio y se hayan mostrado interesadas en conocer los
resultados, se les enviard por correo electronico un documento resumen y el documento de la

tesis (en formato PDF).
Asimismo, toda difusion se hara sin la realizacion de plagios y certificando el reconocimiento de
las instituciones y profesionales implicados. Finalmente, la difusion de los resultados ha sido reali-

zada, y asi continuard siendo, de acuerdo a los criterios cientificos descritos durante este apartado.

Como ultima aclaracion, las personas participantes no han recibido ninguna compensacion

econémica ni material por haber participado en la investigacion.
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La realidad de los Patient-Reported Outcomes
en la Atencion Primaria en un contexto de cronicidad

Una visién global desde la perspectiva profesional, gestora y del paciente
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6. RESULTADOS

En este punto central de la investigacion se ha llevado a cabo la interpretacion e integracion de

todos los hallazgos obtenidos en base al marco teérico descrito previamente.

El presente apartado recoge los resultados del analisis cualitativo construido a partir de las
narrativas de los y las participantes, organizados de manera que permitan comprender como
se articula el fenémeno estudiado desde las diferentes perspectivas implicadas. En primer lugar,
se ofrece una aproximacion global a la estructura analitica construida, presentando los temas,
subtemas y codigos que configuran el mapa interpretativo del estudio, junto con tablas que
sintetizan este proceso de construccion. A continuacion, se desarrollan primeramente los resul-
tados correspondientes a profesionales asistenciales y gestores, introduciendo cada tema desde
su significado global para, posteriormente, profundizar en los matices que aportan los subtemas
a partir de los relatos. Seguidamente, se abordan los resultados obtenidos de las narrativas en
el grupo de pacientes, poniendo el foco en como construyen sentido en torno a su experiencia
de salud y al lugar que ocupan en ella las herramientas analizadas. Finalmente, se propone una
lectura integrada de los resultados, en la que se entrelazan las distintas voces participantes,
permitiendo identificar puntos de encuentro, tensiones y elementos clave que atraviesan el

conjunto del estudio.
6.1. Resultados de profesionales asistenciales y gestores
Los temas finales para profesionales asistenciales y personal gestor fueron (Tabla 17):

Tema 1:

Los PROMs apartados de la practica clinica de la Atencion Primaria.

Tema 2:
Expectativas ambivalentes entre los beneficios y las resistencias en el uso de los PROMs.

187



RESULTADOS

Tabla 17. Tabla de distribucion final de cédigos, subtemas y temas de los resultados de profesionales 'y

gestores.
Temas

Los PROMs
apartados de
la practica
clinica de

la Atencidn
Primaria

Subtemas

Uso actual de

los PROMs en

la practica clinica
poco vinculado
al Valor

Codigos

Uso esporadico o inexistente de PROMs

Uso restringido a contextos evaluativos o de investigaciéon

Relegacién de los PROMs por demandas asistenciales
prioritarias

Uso de PROMs condicionado por la Direccién por Objetivos

Sin tiempo
para los PROMs

Falta estructural del tiempo asistencial

Sobrecarga burocratica y exigencias de registro

Fatiga y desgaste ante nuevas tareas evaluativas

Preferencias

y condiciones
percibidas para
la adopcién

de PROMs

Entre las preferencias condicionadas de uso entre genéricos
y especificos

Formacién especifica frente al desconocimiento

Pruebas piloto como puente entre teoria y practica

Figura de un referente profesional como facilitador
para la transicién hacia la practica con PROMs

Necesidad de apoyo institucional e impulso organizacional

Integracion de PROMs en la Historia Clinica Electrénica

Actitud abierta y predispuesta del equipo como motor
de cambio

Expectativas
ambivalentes
entre los
beneficios y
las resistencias
de uso

de PROMs

El potencial
percibido por
los profesionales
hacia los PROMs
en la practica

Profundizacién del vinculo y de la conexién relacional
profesional-paciente

Obtencion de informacién relevante sobre el paciente

Sistematizacién y mejora del proceso asistencial

Reconfiguracion de los roles y reconocimiento del paciente
como agente activo

Generacion de benchmarking que modela cémo se interpretan
los resultados y la calidad asistencial

Oportunidad de liderazgo enfermero

Expectativas
profesionales
sobre el impacto
de los PROMs
en los pacientes

Reflexién sobre su estado de salud

Cambio de la experiencia con la atencion recibida

Impacto positivo en resultados en salud

Continta en pdgina siguiente
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Tabla 17. Tabla de distribucion final de cédigos, subtemas y temas de los resultados de profesionales 'y
gestores.

Temas Subtemas Codigos
Expectativas Cuestionamiento Inequidad de uso segun las caracteristicas de la poblacién
ambivalentes | ético del cuidado ) o )
entre los ante el uso Preocupaciones sobre la privacidad y manejo de los datos
beneficios y de los PROMs personales
O Dudas sobre la validez y variabilidad en las respuestas
de uso de
PROMs Desalineacién de objetivos y expectativas entre profesional
y paciente
Relativizando Encuentro clinico como igualador de uso de PROMs
los PROMs y )
reconociendo Duda sobre la necesidad de PROMs en el entorno donde

el encuentro clinico | Ya existe una relacion terapéutica consolidada

Ambivalencia en actitudes de rechazo y aceptacién

La legitimacién Colaboracion multidisciplinar para optimizar el uso
pendiente de PROMs
de los PROMs

Inclusion de la comunidad en el disefio e implementacién

Estrategias de educacidn y concienciacion a la poblacion

Tema 1: Los PROMs apartados de la practica clinica de la Atencion Primaria

Los datos muestran una tension estructural entre la logica del valor, que posiciona los PROMs
como herramientas estratégicas para orientar la atencion sanitaria hacia resultados relevantes
para el paciente y la realidad asistencial cotidiana actual de la Atencion Primaria. En este con-
texto experiencial, los PROMs no estan apartados de la practica clinica actual porque profe-
sionales de la salud y gestores lo rechacen, sino porque el entorno estructural que perciben no

facilita su integracion significativa.

Para los profesionales asistenciales y los gestores, los PROMs aparecen apartados o relegados de la
dinamica clinica real, con escasa presencia en la toma de decisiones y en la interaccion profesio-
nal-paciente habitual. Las narrativas sitian los PROMs mas proximos a iniciativas estratégicas,
proyectos piloto o requerimientos institucionales que a herramientas integradas en la consulta
diaria. Esta posicion alejada de sus realidades refleja una brecha entre el marco que plantea el mo-

delo de Valor y las condiciones de la practica clinica en las que se desarrolla la Atencion Primaria.
Hay una acumulacion de condiciones estructurales que dificultan la integracion de los

PROMs en la practica cotidiana, entre ellas la presion asistencial, la organizacion fragmen-

tada del tiempo clinico, la priorizacién de la resolucion inmediata de problemas y la ausen-
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cia de sistemas plenamente integrados que faciliten su uso efectivo. En este escenario, los
PROMSs no compiten necesariamente con otros herramientas clinicas, sino con la propia
estructura del trabajo asistencial de profesionales de la salud y también de gestores. En
consecuencia, lejos de constituir un elemento integrado en la practica clinica, los PROMs
se describen como herramientas cuyo uso rutinario exigiria condiciones que actualmente no
estan garantizadas por el sistema. De este modo, el marco del Valor entra en fricciéon con
una realidad asistencial caracterizada por la sobrecarga, la inmediatez y la priorizacién de

medicion de indicadores clinicos tradicionales.

Este tema principal se articula a través de tres subtemas interrelacionados: 1) Uso actual de los
PROMs poco vinculado al Valor; 2) Sin tiempo para los PROMs, y 3) Preferencias y condicio-
nes percibidas para la adopcién de PROM:s.

Subtema 1: Uso actual de los PROMs en la prdctica clinica poco vinculado al Valor

Este subtema evidencia de forma transversal que profesionales asistenciales y gestores coinciden
en describir un uso esporadico (cuando no inexistente) de los PROMs. Lejos de formar parte
de las rutinas asistenciales, su uso resulta anecdotico y dependiente de iniciativas puntuales, lo

que sugiere una escasa apropiacion clinica de estas herramientas.

“Actualmente no los uso y la verdad es que no tengo un interés especial en usarlos
a corto plazo no (...) entiendo que es una manera de trabajar, que a dia de hoy (...)
yo no la uso, y me costaria mds que nada integrarla porque no la... porque no la
utilizo, de forma estructurada.” P_023 Médica de Familia

“Bueno, yo creo que no se estan usando (risa débil). O sea yo creo no se estan usan-
do, a lo mejor el de prostata.” P_014 Gestor Médico de Familia

“Sabemos que el dia a dia de la consulta y probablemente (...) hace que se usen relati-

vamente poco.” P_015 Gestor Médico de Familia

En el caso de algunas participantes enfermeras, coincide que este uso esporadico e incluso
accidental, sin intencion deliberada de aplicarlos en la practica clinica. Esta forma de uti-
lizacion refleja una integracion limitada de estos cuestionarios en la practica clinica diaria,
lo que puede dificultar su incorporacion sistematica en el cuidado y limitar la compren-

sion de su propésito y utilidad tanto para la enfermera como para el paciente.

“En este momento no los estoy usando para nada. Al revés, si alguna vez he mandado

algun test a algun usuario ha sido de manera accidental total.” P_037 Enfermera
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“(...) los he usado una o dos veces, no mds, eh la primera fue por error, que le llego el
mismo SMS al momento al paciente y fue como 'uy', y si que es verdad que de forma

autonoma de decir quiero utilizarlos vy tal, no los he utilizado.” P_038 Enfermera

Cuando los PROMs se incorporan en la practica, su uso suele limitarse a contextos especificos,
principalmente en el ambito de la investigacion clinica y en los procesos de evaluacion y segui-
miento previo y posterior a intervenciones, actividades o programas comunitarios de caracter

grupal, particularmente aquellos orientados al abordaje de la salud mental.

Por un lado, ciertos profesionales asistenciales refieren que han colaborado como investigado-
res en diferentes estudios de investigacion y afirman haber usado PROMs en estos contextos.
Medir para evaluar el beneficio real percibido por los pacientes en una investigacion, segun
refieren, se hace de forma habitual para definir la utilidad clinica de una intervencion concreta.

Asi lo ilustran algunos participantes:

“La verdad es que en la prdctica clinica diaria muy poco, muy poco. Otra cosa es en
un estudio donde ti quieras... quieras valorar, haces una intervencion, miras la calidad
de vida antes y después o hagas.... de alguna manera tienes que publicarlo y medirlo,
desde un punto de vista prdctico, a mi, no me aporta mucho.” P_28 Médico de Familia

“(...) en el dia a dia no los utilizamos, salvo, si estds involucrado en algiin proyecto
de investigacion (...), entonces evidentemente lo pones, este o cualquier otro, el dia
a dia estda muy complicado.” P_005 Gestor Médico de Familia

“He utilizado alguno pero para... para estudios (...). Siempre en el contexto de in-

vestigacion, si.” P_031 Gestora Enfermera

Estos testimonios refuerzan la idea de que los PROMs se legitiman principalmente cuando
responden a exigencias evaluativas o académicas, mas que como herramientas integradas en la

consulta habitual.

Por otro lado, algunos gestores identifican que los perfiles mas vinculados a actividades comuni-
tarias —como los referentes de bienestar emocional (REBEC), nutricionista y fisioterapeuta— son
los que tienden a utilizar PROMs con mayor frecuencia en su practica habitual. Sin embargo, en
estos relatos apenas se explicita como se interpretan o utilizan los resultados obtenidos. Tampo-
co se describen vinculos claros entre estos cuestionarios y la toma de decisiones clinicas o la
mejora directa de la atencion al paciente. En este contexto, la expresion “si que pasan test” tam-
bién refuerza la percepcion de que el uso de PROM:s se limita a un procedimiento operativo o de

control, mas que como una practica integrada y longitudinal dentro del cuidado.
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“Es verdad que en el grupo de los REBEC, eb... claro todo el mundo que entra en
un grupo o que quieren evaluar para entrar en un grupo le envia un PROM vy en-
tonces, probablemente como suelen ser pacientes con diagnosticos de ansiedad y
depresion, igual se hacen mds, pero yo creo que es en pacientes a los que se valora

para entrar en un grupo.” P_015 Gestor Médico de Familia

“Emm, hombre los, los REBEC, todo lo que son las figuras estas, tanto los fisios
como los REBEC, (de los referentes de bienestar emocional) como las NUTRI vy tal,
cuando hacen estos grupos de comunitaria, si que pasan test.” P_046 Gestora Mé-

dica de Familia

Paralelamente al escaso uso de PROMs en las consultas de Atencion Primaria, profesionales
asistenciales y gestores narran y ponen ejemplos de PROMs (ya sean especificos o genéricos,
dado que no hacen distincién) en contextos en los que si han hecho uso y les han parecido
utiles. Esta percepcion de utilidad de los PROMs aparece vinculada, principalmente, a la selec-
cion de la herramienta PROM segtin el propésito clinico o evaluativo, y a su aplicacion en
contextos completos, como casos de salud mental, o momentos puntuales del proceso asisten-
cial como derivaciones, informes, seguimiento y justificacion de incapacidades laborales: “de
cara... pues... a poder rellenar un informe de cara una discapacidad...” (P_023 Médica de

Familia).

Un condicionante estructural que atraviesa la practica profesional: el cumplimiento de los in-
dicadores clinicos y asistenciales vinculados al contrato establecido entre CatSalut y los EAP.
Este marco institucional orienta de manera decisiva las prioridades asistenciales, organizativas
y profesionales, de modo que aquello que es evaluado y financiado adquiere centralidad en la
actividad asistencial cotidiana. En consecuencia, iniciativas que no se encuentran integradas en
los sistemas formales de evaluacién (como el uso sistematico de PROMs) tienden a quedar

apartados de la practica clinica.

“Bueno, depende de lo que se nos pida desde el CatSalut podremos tener mds tiem-
po para hacer eso o no o si, por ejemplo, si se convirtiese en un indicador del Cat-

Salut obligaria hacerlo.” P_004 Enfermera
« g I3 . . . .

El dia a dia tiene una magnitud que a veces aquello no es lo que estd primero
cuando tienes pues unos resultados para una contraprestacion economica que viene

desde CatSalut.” P_026 Gestora Enfermera

En el caso de las EBA, el cumplimiento del contrato CatSalut todavia se percibe con mas pre-

ocupacion y presion, ya que de él depende la mayoria de su funcionamiento econémico.
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“Dejamos aparte de que el modelo EBA no se puede permitir el lujo de no salir bien
en la parte del contrato, en la parte variable del contrato, no se lo puede permitir de
ninguna de las maneras es un... es un... hay una cuestion de... ‘marca’...” P_030
Gestor Médico de Familia

Esta percepcion coincide con otras al exponer frases como: “... abora me pagan, me piden que
lo haga”, u otra mas clara atin, como “dime lo que me pides y me pagasy haré” (P_005 Gestor
Médico de Familia), en la que expresa sin ambigiiedades como integra determinados mensajes

en un proceso de microgestion de la consulta.

Como se desprende de los informantes, la l6gica contractual actia como un eje organizador
de la practica, apartando otras herramientas que, aun siendo valoradas por su potencial clini-

co, no forman parte de los indicadores exigidos.

En consonancia con esta vinculacion de pago por resultados, los profesionales asistenciales
y gestores, en general, se muestran en contra de la posibilidad de que el uso de PROMs sea
incorporado a corto o largo plazo como indicador dentro de la Direcciéon por objetivos
(DPO). Aunque reconocen que esta incorporacion podria llegar a producirse, se observan
preocupaciones y actitudes de rechazo relacionadas con una percepcion de imposiciéon y con
la posibilidad de que se generen efectos indeseados derivados de los incentivos econémicos

asociados.

“Yo pienso que todo lo que viene por DPO acaba generando rechazo. Si. Pese a que
lo hacen con la intencion eb de promover o ayudar, la intencion es promover, lo

que crea en el profesional es rechazo ” P_031 Gestora Enfermera

La percepcion de imposicion asociada al uso de los PROMs (particularmente cuando se vin-
culan a objetivos de desempefio profesional) se hallan de manera recurrente en los discursos
de los participantes. Esta percepcion se verbaliza mediante frases que denotan malestar o
falta de motivacion intrinseca, como, por ejemplo: “estoy hasta las narices de hacer X, “toca
hacerlo” o “te obligo a hacer esto aunque no creas en ello”. Varios profesionales comparten
percepciones similares, lo que pone de manifiesto una vivencia comun en la que el cumpli-
miento se percibe como impuesto, mas que como una practica asumida voluntariamente o

valorada por su utilidad.

En consecuencia, las narrativas sugieren una condicion de uso de PROMs, siempre y cuando
venga ordenado por el organismo superior CatSalut los usaran. Ademas interpretan positiva-
mente el uso de PROMs medido como DPO desde el inicio del proceso de implementacion, ya

que, segun justifican, ayudaria a sistematizar y priorizar su uso en la practica clinica rutinaria.
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“Buen, es que si esto lo dice CatSalut, aqui esto va a misa. Ya estd.” P_009 Enfermera

“Se tendria que poner como un incentivo o hacerlos al principio vy, entonces, luego
ya, la experiencia nos dice que cuando tii pones un incentivo luego ya hay una iner-
cia de uso, porque ves que es util y, ya no hard falta incentivarla, ;no¢” P_015 Ges-
tor Médico de Familia

Para profundizar en este posicionamiento critico, algunos informantes describen como el cumpli-
miento de indicadores se experimenta como una carga afiadida, marcada por la presion externa
y por una logica cuantitativa —“tengo que tener tantos pacientes que me hagan esto”— que termi-
na desdibujando el sentido clinico de herramientas PROMs. Esta percepcion se ve reforzada por
experiencias previas con indicadores asistenciales que han privilegiado el volumen de registros por
encima de su utilidad clinica, dando lugar a lo que algunos gestores denominan “registritis”, es
decir, una dinamica caracterizada por la acumulacion de datos sin una finalidad verdaderamente

reflexiva o transformadora, concepto que se abordara con mayor detalle mas adelante.
Subtema 2: Sin tiempo para los PROMs

El uso de PROMs en Atencion Primaria se sitda en un contexto marcado por la escasez croni-
ca de tiempo asistencial. Esta barrera es identificada por profesionales y gestores como la mas
transversal y reiterada. Los informantes coinciden en que el tiempo es un recurso estructural-
mente limitado, que condiciona cualquier intento de innovacion. Como sintetizan las enferme-
ras:

5

“Todo eso requiere un tiempo, entonces lo que hace falta es eso; tener, tener tiempo’
P_004 Enfermera

“(...) sobre todo un espacio de tiempo para organizarnos bien para saber cémo
actuar y como organizarnos y también tiempo en la consulta para gestionar este
tipo de pacientes em... llevar a cabo las encuestas o las visitas que haga falta.” P_001

Enfermera

En el nivel asistencial, las agendas saturadas (frecuentemente de 10 minutos por paciente)
obligan a priorizar de forma constante en un contexto donde “las cuestiones a comentar son
muchas vy es dificil priorizar porque todo es importante” (P_030 Gestor Médico de Familia).
En este marco, introducir PROMs implica detraer tiempo asistencial: “Si tiene que ser a costa
del tiempo de consulta, pues mal, porque solo nos faltan los PROMs” (P_010 Gestora Médica
de Familia). En este escenario, el tiempo aparece como un recurso ya agotado, no redistribuible.

Algunos profesionales optan entonces por estrategias que perciben como mas agiles y adapta-
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das al ritmo asistencial, como la comunicacién directa: con el poco tiempo que tengo, yo en-

cuentro mds operativo (...) poderme comunicar directamente” (P_028 Médico de Familia).

En el plano organizativo, esta falta de tiempo se manifiesta como una falta de preparacion
estructural para asumir nuevas tareas: “No estamos preparados ni a nivel de tiempo ni a nivel
de organizacion (...) es tiempo de visita, es tiempo de recogida de datos, es tiempo de andlisis”
(P_007 Gestor Médico de Familia). Aunque el envio de cuestionarios pueda automatizarse, su
valoracién continua recayendo en el profesional: “El cuestionario lo envias con un clic pero
luego tienes que valorar ese cuestionario y no tenemos tiempo” (P_038 Enfermera). Asi, el
problema no es unicamente la falta de minutos, sino la ausencia de tiempo protegido para

planificar, analizar y transformar los datos en valor clinico.

En el ultimo nivel, el experiencial, la presion por la escasez de tiempo sostenida se traduce en
sensacion de sobrecarga, fatiga y desgaste. La sobrecarga de trabajo actual de los profesionales
asistenciales apenas permite cumplir con las demandas asistenciales basicas, por lo que se prio-

rizan otras acciones antes que el uso de los PROM:s.

“Cuando vienen, vienen por cuatro motivos, yo no puedo pasar cuatro PROMs,
no puedo analizarlos todos, seguramente puede ser eh, puede que venga un senor
de 60 anos que sea diabético vy calidad de vida, que tenga migrana y que ademads
orine por la noche tres veces, no me siento capacitada de pasar en 12 minutos si los
tengo, de pasar esto.” P_042 Médica de Familia

Por lo tanto, los PROMs no se integran como una oportunidad de mejora, sino que se perciben como
una exigencia afiadida a una agenda ya tensionada —“solo nos faltan los PROMSs”, “el dia a dia nos
come” (P_014 Gestor Médico de familia) o “no nos da la vida” (P_025 Enfermera Gestora) —, des-

tacando el nivel de saturacion percibido en el entorno laboral.

“Ya vamos sobrepasados con todo lo que hay que hacer (...), y que no genere mds
trabajo que el imprescindible. Y si te puede quitar trabajo, mejor.” P_014 Gestor

Médico de familia

“Estamos en una situacion de mucho volumen de trabajo, de mucha carga asisten-
cial...” P_015 Gestor Médico de Familia

Dentro de este plano experiencial se entrelaza una vivencia de amenaza asociada al aumento
constante de exigencias de registro. Algunos participantes describen esta dinamica como “re-
gistritis”, refiriéndose a la accion de generar hiperregistro del encuentro clinico profesional-pa-

ciente, haciendo lo que mencionan reiteradamente los participantes como “clics”, que se con-
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vierte en una metafora del trabajo invisible que absorbe tiempo clinico y resta calidad a la
atencion directa del paciente. Desde esta perspectiva, los PROMs pueden ser percibidos como
una extension de esa cultura del dato.

“Veo mds como un tema de ‘registritis’, para que luego se explote un dato y alguien
explote el dato ” P_014 Gestor Médico de Familia

“(...) entraria en el dmbito de la ‘registritis’. Hay que hacer tantos al anio, tengo que

tener tantos pacientes que me hagan esto.” P_010 Gestora Médica de Familia
Subtema 3: Preferencias y condiciones percibidas para la adopcion de PROMs

El uso de los PROMs en Atencion Primaria se identifica los relatos como una consecuencia in-
mediata de su mera disponibilidad técnica, sino como un proceso condicionado que exige cohe-
rencia con el sentido clinico, respaldo organizativo y apropiacion por parte de los profesionales.
Los participantes sefialan que su implementacion solo resulta viable cuando logra integrarse de

manera natural en la dinamica asistencial diaria y en la cultura compartida del equipo.

En primer lugar, tanto los profesionales asistenciales como los gestores manifiestan como un
elemento central en la construccion de su uso la diferenciacion entre PROMs genéricos y

especificos. Aunque se aprecia cierta imprecision conceptual en sus relatos.

Curiosamente, narran preferencias por el uso de PROMs de cardacter genérico; sin embargo, en
la practica reconocen una utilizaciéon mas habitual de herramientas especificas (como el IPSS
en determinados contextos clinicos). En cuanto a los PROMs genéricos, se les atribuye especial
utilidad para la comparacion entre poblaciones y contextos (mencionandose cuestionarios como
el SF-36 y el EuroQol), dado que facilitan una mayor comparabilidad y una vision global del
estado de salud. Aunque se reconocen limitaciones cuando se aplican a patologias especificas,
se considera que aportan una “fotografia” general del paciente y permiten analisis evaluativos
de alcance poblacional, complementandose con los PROMs especificos cuando se requiere un

abordaje mas focalizado en problemas de salud concretos.

Esta diferenciacion erratica o arbitraria sitia a los PROMs, especialmente los PROMs genéri-
cos, en una logica mas evaluativa y poblacional, orientada a estandarizar informacion y gene-
rar datos comparables (p. ej., para analisis globales o benchmarking), mas que a su integracion

sistematica en la atencion individualizada y la toma de decisiones clinicas cotidianas.

Algunas enfermeras expresan preferencia por PROMs especificos, al considerarlos mas concre-

tos y alineados con el cuidado directo de la condicion de salud. Desde esta perspectiva, perciben
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que estas herramientas facilitan intervenciones mas centradas en el abordaje del cuidado de las

personas y perciben mayor beneficio/resultado para ellas.

“Quizd un especifico vas mds a buscar aquello que buscas, ;no?. A buscar el punto,
el punto clave, quizd, ;no? Para mi, yo creo que es mejor el especifico que el gené-

rico, el genérico es mds global.” P_002 Enfermera Gestora

“(...) yo creo que uno especifico, ;no¢, porque cuanto mds quieras medir una cosa,
que o sea genérica que sea mds especifica te puede dar mayor resultado.” P_004

Enfermera

De forma aislada, aunque reveladora, un enfermero de gestor de casos fundamenta la eleccion
de PROMs especificos frente a los genéricos en la necesidad de orientar la atencion hacia la
prevencion de reingresos hospitalarios. Desde esta perspectiva, defiende que la seleccion de
la herramienta debe ajustarse al problema de salud predominante y al objetivo asistencial en
cada momento. En situaciones de reagudizacion de enfermedades crénicas (como la insufi-
ciencia cardiaca o la EPOC), sefiala que tanto la preocupacion del paciente como la inter-
vencion profesional se centran prioritariamente en la condicién que ha motivado el ingreso

o la descompensacion, lo que refuerza la pertinencia de herramientas focalizadas:

“Por ejemplo, una insuficiencia cardiaca si ha tenido una reagudizacion su preocu-
pacion solo es esa, porque ademds sale de un hospital donde le han explicado que
su problema ha sido ese. El que tiene un problema de EPOC, pues evidentemente
cuando tenga una reagudizacion o una exacerbacion, pues va a tener el problema

ese.” P_017 Enfermero

Esto muestra que el PROM especifico se entiende como una herramienta coherente con la si-
tuacién clinica inmediata y con un objetivo asistencial concreto, especialmente cuando la
prioridad es prevenir reingresos. Aunque se admite que los PROMs genéricos pueden ayudar
a detectar factores del entorno o problemas de adherencia, en la practica se privilegia el uso de
medidas especificas cuando la intervencion se orienta a abordar de forma directa la condicion

que motiva la atencion:
“Que hay algunos genérico que también influyan? Si (...) pero yo en mi caso que
cuando acudo es para evitar precisamente reingresos, pues el especifico.” P_017

Enfermero

En el caso de los médicos de familia, los datos muestran cierta familiaridad con determinados

PROMs especificos, especialmente el IPSS y diversas escalas vinculadas a la salud mental (an-
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siedad, depresion o consumo de alcohol), considerados por algunos como “uno clasico” o in-
cluso “el top ten”. Estas herramientas son valoradas por la cantidad y concrecion de informa-
cion que aportan —“nos da toda la informacion que tii le puedes preguntar a un paciente”
(P_015 Gestor Médico de Familia)- y por su utilidad para explorar de forma estructurada
dimensiones subjetivas que complementan la entrevista clinica. En salud mental, refieren utili-
zar “el de ansiedad y depresion (...) mucho” (P_30 Gestor Médico de Familia), reconociendo
que “estos son muy duros, porque pregunta como te has sentido respecto a esto en los ultimos
15 dias...” (P_30 Gestor Médico de Familia). En la practica, su aplicacion suele resolverse de
manera sencilla —“les doy en papel (...) te lo contestan y te lo devuelven” (P_015 Gestor Mé-
dico de Familia)—, especialmente en problemas prostaticos y emocionales. En conjunto, la
eleccion del PROM se entiende como una decision pragmatica, ajustada al objetivo asistencial
y al rol profesional, priorizando aquellas herramientas que mejor se alinean con la finalidad

clinica perseguida.

“La experiencia es con uno cldsico (...) que es el IPSS de la prostata, ese como aquel
que dice es como el top ten”. P_020 Médico de Familia

Algunos participantes plantean, no obstante, la posibilidad de combinar ambos enfoques (uti-
lizando una herramienta genérica como puerta de entrada y una especifica para profundizar)

especialmente en un contexto de pluripatologia como la Atencién Primaria.

Mas alla de la eleccion del tipo de PROM, el elemento mas transversal en los relatos es el re-
conocimiento explicito de un desconocimiento significativo respecto a los PROMs. La irrupcion
de estas herramientas en la HCE es descrita en ocasiones como abrupta y carente de acompa-
flamiento formativo especifico que, sin duda, puede haber constituido una limitacién para la

adopcion de PROMs en este contexto.
“Yo la experiencia que tengo con los PROMs es que un dia aprecio en el ECAP, y
‘chim-pum’, (...), jnadie nos lo ha explicado!’, que todas esperamos que llegue un

dia en el que nos expliquen.” P_016 Gestora Enfermera

“Lo vi como una entrada del ECAP (...) y pensé (...) alguien nos lo explicard...”
P_023 Médica de familia

“(...) reconozco que no tengo ni idea.” P_028 Médico de Familia
En el caso aislado de algunos profesionales dedicados a la gestion, se evidencia un ligero

conocimiento respecto al modelo VBHC, asi como de los conceptos asociados a los PROMs

y PREMs. Refieren que en reuniones de direccion y formaciones especificas en gestion a las
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que suelen acudir se comparte informacién al respecto enfocada a estrategias de politicas
sanitarias, mas comunes entre gestores. Aunque tampoco manifiestan tener amplios conoci-

mientos.

“(...) Escuché hablar de esto hace cuatro afios, se decia que esto es el futuro, nos
dieron una pincelada, nos presentaron puede que diriamos dos consejos, comités de

direccion en los ultimos eb 10 anos.” P_029 Gestora Médica de Familia

“(...) cuando hablan de gestion, si que hablan, cada uno lo enfoca a su manera.”
P_046 Gestora Médica de Familia

“(...) yo a lo mejor como gestora puedo asistir a reuniones en los que eso tiene una
5

descripcion un poquito mds fina pero la gente asistencial no asiste a esas reuniones...”
P_026 Gestora Enfermera

La falta de formacion ques efialan los profesionales asistenciales no se refiere tinicamente al
conocimiento técnico, sino a la ausencia de comprension sobre su sentido clinico, objetivo e
interpretacion de resultados y su impacto real en la toma de decisiones. Esta incertidumbre
genera dudas sobre su valor y viabilidad, configurando la formacién como una condicién ne-

cesaria para los usuarios profesionales asistenciales:

“Que sepan interpretar el PROM completo (...) ;qué quiere decir que tii tienes una

puntuacion de 7 y pasa a 4¢ ;Eso es una mejora clinica, o no?” P_015 Gestor

“Yo creo que una formacion adecuada al profesional y explicarle cudl es el objetivo
realmente de estos PROMs porque la gente tiene que saber cudl es el objetivo (...).”
P_017 Enfermero

Dicha formacion es concebida como un proceso colectivo, planificado y transversal, que debe
implicar a todo el equipo (incluyendo personal administrativo; “que se entere todo el mundo”
P_025 Enfermera Gestora) y desarrollarse en espacios reconocidos como legitimos, como las

sesiones clinicas.

Esto refleja la conciencia de que la adopcion de PROMs no depende solo de la disponibilidad
de informacién, sino también de la creacion de espacios de aprendizaje, didlogo y refuerzo como
son las sesiones clinicas, las cuales, segun perciben, facilitan a los profesionales de una manera
agil la construccion de su propio aprendizaje, reflexion critica y toma de consciencia de lo que
hay que hacer en la practica. Se enfatiza, ademas, la necesidad de generar credibilidad y evitar

la percepcion de imposicion vertical (bottom-up):
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“Se tenia que implementar de arriba abajo.” P_003 Gestor Enfermero

Estrechamente ligada a la formacién, emerge la propuesta del pilotaje de uso de PROMS entre
profesionales asistenciales como condicion estratégica de transicion entre teoria y practica. Las
pruebas piloto son entendidas como espacios protegidos de experimentaciéon que permiten
reducir incertidumbre y generar confianza. Asimismo, algunos participantes destacan que las
pruebas piloto deberian realizarse de forma gradual y controlada, inicialmente en determinadas
UBA o patologias, se plantea como mecanismo de aprendizaje contextualizado. No obstante,
incluso en centros piloto se observa un uso irregular, lo que refuerza la necesidad de acompa-

flamiento sostenido.

“(...) puedes hacer un piloto y ver como va, porque puedes pilotar con unos cuantos
profesionales (...) Porque si no puede ser un poco, tal vez complejo pero que posi-

blemente ves que funciona (...)” P_023 Médica de Familia

En lo que respecta a preferencias para la adopcion de PROMs, los relatos también coinciden
al identificar que la adopcion no puede depender exclusivamente de la motivacion individual.
La figura de un profesional referente (frecuentemente asociado al de referente de ECAP en el
equipo) aparece como la persona idonea para desempenar como facilitador clave para dinami-

zar, resolver dudas y mantener la continuidad del proceso:

“A lo mejor haber unos referentes en el CAP que tiren del carro de (...) de ir insis-
tiendo y ya estd, a lo mejor alguna sesion de refuerzo, de recordatorio, de dudas y
manual o algo asi.” P_019 Enfermera

“(...) entonces, yo siempre be tenido la suerte de que en mi CAP trabaja un profe-
sional como X, que es una de las personas referentes de estos temas a nivel de ICS,
entonces claro, toda esta informacion siempre nos ha llegado de una forma privile-
giada.” P_031 Gestora Enfermera

“(...) el referente que tenemos de ECAP presenté un poco cémo acceder a es-
tas encuestas y para qué servian, un poco asi.” P_046 Gestora Médica de Fa-

milia

A pesar de este acompafiamiento profesional, se percibe como insuficiente si no existe respaldo
institucional. Es decir, la mayoria de participantes insisten en que la implementacion requiere
una estrategia clara desde niveles superiores (Departament, CatSalut), y no solo desde las di-
recciones de los CAP, que legitime el proyecto y garantice coherencia organizativa. Aqui vuelve
a aparecer el concepto de bottom-up.
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“Tiene que haber una apoyo institucional, sin duda, pero muy transparente también
de qué beneficios vamos a tener todos, tanto a nivel gerencial como clinico, prdctico.”
P 011 Enfermera

“(...) las autoridades sanitarias tienen que decidir, (...) sobre todo el Departament
de Salut, como estrategia de salud, es decir, se tiene que generar una politica, (...)
tiene que haber una coordinacion, (...) tiene que haber este previo de informacion

para que las cosas funcionen...” P_026 Gestora Enfermera

“Deberia ser un tema que viniera desde muy arriba e irlo implementando, o sea, que
el CatSalut dijera (...): ‘es muy importante para su salud que su médico o su enfer-
mera, su equipo médico, tenga toda la informacion relativa a su salud; por lo tanto,
hemos creado un cuestionario y un PROM que es fundamental que rellene vy asi, su
atencion, su patologia todo serd controlado mads individualmente y mds al detalle’,
creo que es clave, después los directores de los centros, después todos los empleados
del centro han de estar a una.” P_006 Gestor Médico de Familia

La ausencia de una narrativa institucional sélida favorece la percepcion de los PROMs como
“modas” o proyectos pasajeros, debilitando su credibilidad. En este sentido, se subraya la ne-
cesidad de “venderlo bien”, sustentandolo en evidencia cientifica y aval de sociedades cientifi-

cas.

Este respaldo institucional junto a la integracion de los PROMs en la HCE es descrito por la
mayoria de los participantes como condicion critica de viabilidad. Cuando los PROMs estan
plenamente integrados y es facil de prescribir y consultar, refuerzan su utilidad clinica facili-
tando una practica mas proactiva ante desviaciones en los resultados de los PROMs, ya sea

programando consultas, llamadas telefonicas o intervenciones especificas.

“(...) tenerlo en ECAP bien indicadito una vez lo conoces y que sea fdcil, o sea que
sea usable la aplicacion ;no?, que tenga una buena usabilidad, que sea ‘chupao’...”
P_025 Enfermera Gestora

“Si eso estd integrado (...) todos los que estén asi los programaremos en la consulta
porque se ha notado una variacion, todo empeoramiento tiene que ser valorado.”
P_007 Gestor Médico de Familia

“(...) el profesional ve alguna desviacion o algin ‘biaix’ pues que pudiera intentar

contactar con este paciente vy decirle ‘a ver,; como es que usted siente esto? o ;por

qué se siente tan malo2’. ” P_010 Gestora Médica de Familia
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Finalmente, mas alla de las condiciones estructurales y formativas, la adopcion de PROMs se
vincula a una dimension cultural. La mayoria de participantes describen formar parte de equi-
pos abiertos a la innovacion —“estamos abiertos y tenemos que estar abiertos a cualquier cam-
bio” (P_028 Médico de Familia)—, especialmente en contextos de autogestion (EBA), donde la

flexibilidad organizativa favorece la experimentacion.

“Nos gusta ser innovadores (...) experimentar si puede haber alguna herramienta
que dé valor.” P_007 Gestor Médico de Familia

“(...) si, es una empresa que siempre se mueve en cosas de mejoria, en avanzar, eso

es una ventaja, y aqui la tenemos.” P_001 Enfermera

“(...) estamos dentro de una organizacion que es autogestionada, no dependemos
de nadie, entonces siempre podemos empezar a hacer las modificaciones que creemos
oportunas y yo creo que la direccion estaria encantada hacerlo.” P_003 Gestor En-

fermero

Expresiones como “se podria hacer perfectamente” o “de poder, se puede” reflejan una convic-
cion compartida de que la adopcion de los PROMs es posible dentro de las dinamicas actuales
de estos EAP. Esta predisposicion de los equipos, en general, se evidencia en afirmaciones que
subrayan el interés por “trabajar mejor” y garantizar que “el paciente salga siempre beneficia-
do”, lo cual también refleja una orientacion clara hacia la calidad asistencial. La adopcion de
PROMs no se percibe inicamente como la incorporacion de un cuestionario en la dinamica de
la consulta, sino como una oportunidad para reorientar el cuidado hacia una practica mas

consciente y realista de la percepcion del paciente.

“El hecho de incorporarlos en la prdctica, nos abre la mirada a recordar que los
debes incorporar (...) tanto la direccion del centro como la gente que trabaja, creo
somos creo gente joven, con formacion vy suficiente obertura de miras como para

cambiar la mirada de lo que hacemos.” P_011 Enfermera
Tema 2: Expectativas ambivalentes entre los beneficios y las resistencias de uso de PROMs

El segundo tema evidencia una ambivalencia en las percepciones de uso de PROMs de profe-
sionales asistenciales y gestores de Atencion Primaria. Sus relatos no se sitian en posiciones
extremas, sino que se despliegan en un espacio intermedio imaginario donde conviven expec-
tativa y cautela. Por un lado, los PROMs son evocados como una promesa de mejora, una
herramienta capaz de enriquecer la practica clinica y la posicion como paciente, aportando

asi valor afnadido. Por otro, emergen cuestionamientos y resistencias vinculadas a las conse-
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cuencias concretas que su incorporacion podria tener en la dinamica cotidiana de la consulta,
marcada por la preocupacion por la privacidad, la inequidad o la validez del uso de PROMs,

entre otras.
Subtema 1: El potencial percibido por los profesionales hacia los PROMs en la prdctica

Aunque la presencia y el uso real de los PROM:s en la practica cotidiana en la Atencién Prima-
ria es todavia limitada, los relatos de la mayoria de profesionales y gestores revelan una clara
disposicion a imaginar su potencial. Mas que experiencias consolidadas, lo que emerge son
expectativas, proyecciones sobre lo que esperan y como podrian transformar la practica asis-

tencial.

De forma consistente, los relatos tienden a enfatizar los beneficios para su practica por encima
de las barreras. Esta inclinaciéon hacia lo positivo no implica ausencia de cautela —que aparece en

otros subtemas—, pero si sugiere la existencia de un terreno simbolico favorable para su adopcion.

Uno de los codigos que emerge de este subtema con mayor frecuencia en las narrativas, espe-

cialmente entre enfermeras, es el potencial percibido de que los PROMs puedan fortalecer y

profundizar el vinculo entre profesional y paciente. Este colectivo enfermero utiliza expresiones
<« <«

como “relacion cercana”, “vinculo estrecho”, “trato fluido” o “proximidad” para describir esta

profundidad en la relacién con los pacientes.

“Te abren un mundo delante muy rico, de mucha informacion y yo creo que te
ayuda a vincularte con la persona a la que atiendes sobre todo de forma longitudi-
nal.” P_011 Enfermera

“Yo creo que mds, una relacion mds cercana y mds personalizada. Ahora es mds

estandarizada.” P_008 Enfermera

Aunque en Atencién Primaria, en general, la relacion terapéutica ya se percibe como sélida,
varios discursos sugieren que los PROMs podrian abrir nuevos espacios de comprension mutua
que todavia no se alcanzan en la practica cotidiana. El ejemplo de la idea de “sorpresa”, men-
cionada por algunos participantes, apunta precisamente a la posibilidad de descubrir dimen-
siones de la experiencia del paciente que no afloran de forma espontanea en la consulta tradi-
cional. En este sentido, los PROMs son imaginados como herramientas que pueden ampliar la
capacidad de “leer mejor” al paciente y comprender mejor como significa su propio proceso
de salud-enfermedad. En conjunto, los datos expresan algo mas que un simple “refuerzo de la
relacion”: apunta a una expectativa relacional de reconectar con la dimensiéon humana del

cuidado, ampliando la escucha y el entendimiento mutuo.
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“Yo creo que seria una relacion mds estrecha aun, y eso que desde Primaria la rela-
cion que tenemos con el paciente y con el cuidador es muy estrecha. Pero (...) a lo

mejor nos llevariamos sorpresa.” P_001 Enfermera

“(...) esperaria mejorar el vinculo con el paciente, ;no?, o sea ver mejor como él
entiende o comprende su enfermedad, también eb que sea como para agilizar muchas
veces esas entrevistas que a lo mejor se estancan mds o que... (no termina la frase).”
P_038 Enfermera

Al hilo del potencial beneficio en el proceso relacional profesional-paciente, los participantes
también destacan de forma positiva otro elemento vinculado al uso de PROMs: la posibilidad
de generar, o de potenciar, un intercambio de informacion bidireccional entre ambas partes.
Lejos de entenderlo como un simple intercambio de informacion, el feedback se construye
narrativamente como un puente relacional que, cuando no existe, deja un vacio en el encuentro
asistencial. Varios participantes describen que en la practica habitual el paciente no siempre
encuentra el espacio o la oportunidad para devolver su percepcion al profesional, lo que limi-
ta la comprension mutua y deja zonas opacas en la comunicacion clinica. Desde esta perspec-
tiva, los PROMs no se imaginan Gnicamente como un cuestionario, sino como un “nexo” que

permite interpretar conjuntamente la situacion clinica.

“Esa berramienta de repente hace de nexo entre paciente y profesional (...) lo inter-

preto conjuntamente con el paciente.” P_007 Médico de Familia Gestor

“(...) seria muy importante porque el paciente te podria hacer feedback a tu, a ti,
porque ahora muchas veces no te lo puede hacer.” P_003 Enfermero Gestor

“Yo creo que los PROM lo que me pueden dar es ese feedback con el paciente, ;no?
Que yo creo que si que nos falta un poquito eso, (...) es una manera de tener exactamen-
te medido como se siente el paciente respecto al problema de salud.” P_004 Enfermera

“(...) esa berramienta de repente hace de nexo entre paciente y profesional, (...) eso
cobra sentido para el paciente, cobra sentido para el médico, que mds alld que una
herramienta (...) eso lo estoy trasladando al paciente para que lo interprete conjun-

tamente conmigo, ;no¢” P_007 Médico de Familia Gestor

Otro eje central es la expectativa de que los PROMs faciliten la obtencion y amplien la informacion
disponible para el profesional, mas alla de los datos clinicos tradicionales. La informacién aporta-
da por el paciente es descrita como un complemento que enriquece la mirada clinica y permite

adaptar mejor las intervenciones. Diversos informantes reflejan y ejemplifican este beneficio.
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“Me da mds informacion, de del paciente de cada paciente, como vive su patologia,

individualiza un poquito mds, no?, eb la vivencia de cada paciente.” P_001 Enfermera

“Toda la informacion es bienvenida, toda informacion que provenga del paciente
sea directa o indirecta o via terceros es bienvenida, spor quéz, porque amplia lo que
es la mirada sobre la patologia o la problemdtica que pueda tener, o no problemd-
tica.” P_012 Médico de Familia

Esta ampliacion de informacion se vincula, ademas, con otra dimension percibida como poten-
cialmente beneficiosa: la posibilidad de sistematizar su recogida e integracion en la practica
habitual. Los PROMs son imaginados como herramientas que dotan de mayor estructura y
coherencia al proceso asistencial, especialmente en ambitos donde la recogida de informacion
suele ser fragmentaria o dependiente de la intuicién clinica. En este sentido, los PROMs se
conciben como un recordatorio organizado de aquello que merece ser preguntado y registrado,
haciendo explicito lo que antes podia quedar implicito o sujeto a variabilidad individual del

profesional.

“(...) te ayuda a no olvidarte de preguntar ningun sintoma, ;no?, porque por ejem-
plo en depresion, pues es importante no olvidarte de preguntar por la ideacion au-
tolitica o por si duerme bien, si come bien, ;noé, que son preguntas que a veces se
te pueden olvidar ” P_036 Médica de Familia

La idea de sistematizar aparece como una necesidad sentida, es decir, se busca incorporar
un método que permita capturar aspectos del estado de salud que, de otro modo, podrian
pasar inadvertidos o quedar relegados frente a las prioridades biomédicas del dia a dia. En
algunos discursos, la presencia del PROM opera como una invitaciéon a ampliar la mirada
clinica y a no dejar que ciertas vivencias o malestares “se queden fuera del radar” (P_011

Enfermera).

Siguiendo con los resultados del subtema, el conjunto de narrativas también muestra como
la integracion de PROMs podria alterar de forma beneficiosa las dinamicas tradicionales
entre profesionales y pacientes. Aparece con fuerza la sensaciéon de que estos cuestionarios
no solo aportan informacion, sino que mueven simbdlicamente la estructura del encuentro

clinico.

“Siempre tenemos como la vision del paciente un poco mds pasivo y como el rol del
profesional mds activo y aqui él pasa a hacer una parte activa y el profesional uno
pasivo (...) es como cambiar un poco los roles (...) al final al hacerlo participe {(...)

es como todo es un equipo.” P_024 Enfermera
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Este “cambio de roles” no se formula como pérdida de autoridad profesional, sino como una
redistribucion, que desafia inercias historicas mas paternalistas. Dicha retribucion se identifica
como el paso necesario hacia una practica mas compartida y corresponsable. Asi, los PROMs

son imaginados como dispositivos que formalizan la participacion del paciente.

“(...) y a lo mejor es una manera de cambiar un poco el concepto de entender y

visitar y atender al paciente.” P_024 Enfermera

Asimismo, los relatos tensionan explicitamente el modelo biomédico tradicional o medicocen-
trista, centrado en indicadores fisiol6gicos y proyectan los PROMs como una posible via de

cambio y avance hacia sistemas mds preventivos y proactivos:

“Cuando nos forman, nos forman de nuevo en ese modelo biomédico organizados
por sistemas donde lo que mandan son los indicadores bioquimicos: tension, peso,
glicada, analitica... Entonces tenemos que vencer esa barrera que la llevamos de

serie.” P_011 Enfermera

“(...) si realmente es una herramienta, qué sirve pues, por ejemplo, para cambiar ese
modelo médico-céntrico de hegemonia en torno a la salud, sirve para tener mds en
cuenta las preferencias de esa persona en relacion a su patologia, pues bienvenido.”
P_016 Gestora Enfermera

De forma paralela a esta dimension paradigmatica y critica, emerge con fuerza, especialmente
entre perfiles gestores, una lectura organizativa vinculada a la evaluacion y la gestion. La adop-
cion de una cultura de evaluacion, transparencia, rendicion de cuentas y benchmarking parece
estar presente entre la cultura de evaluacion basada en resultados, mds alla de la mera actividad
asistencial de los participantes.

“Bueno, una estandarizacion de los resultados, ;no?, evidentemente eso te permite
realizar comparaciones con otros centros, publicaciones, poder establecer unos es-
tandares vy ti poder interpretar con mayor objetividad esos resultados” P_007 Gestor
Médico de Familia

“Creo que aporta herramientas a la gestion porque permite cuantificar y describir
la poblacion a la que atiende. Y aporta ventajas que es comparar (...) nos permite
compararnos con otras poblaciones similares o muy diferentes, para ver si hay pun-

tos comunes o dispares en este sentido.” P_011 Enfermera

En este contexto, el uso de herramientas como el SF-36 o el EuroQol adquiere especial rele-

vancia, al ser valoradas precisamente por su capacidad para facilitar la comparabilidad de los
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resultados. Tal como destacan los participantes, estas herramientas permiten no solo establecer
estandares comunes, sino también interpretar los resultados de forma mas objetiva y realizar
comparaciones tanto entre centros como entre distintas poblaciones, reforzando asi su utilidad

en la toma de decisiones clinicas y en la gestion sanitaria.
“te permiten una mayor comparabilidad” P_011 Enfermera

“realizar comparaciones con otros centros, publicaciones, poder establecer unos estan-
dares vy (...) interpretar con mayor objetividad esos resultados.” P_007 Gestor Médico

de Familia

Para finalizar con este subtema, los relatos revelan un altimo beneficio potencial: la oportuni-
dad percibida de liderazgo enfermero. De forma consistente, las profesionales de enfermeria se
posicionan como figuras clave en la implementacion y adopcion de PROMs en la Atencion

Primaria.
“Yo veo que es una cosa que la tendria que implementar enfermeria.” P_004 Enfermera
“Ehb... estd claro que el 100% lo va a llevar enfermeria (...) ” P_017 Enfermero

“(...) creo que el sanitario indicado en liderar el tema de PROMs (...) quien lleve el

peso y quien lidere es enfermeria.” P_001 Enfermera

No solo se apunta al liderazgo enfermero en profesionales con caracteristicas de direccion o
gestion, sino como liderazgo coherente con el nicleo competencial de la profesion enfermera:
seguimiento longitudinal, promocion y prevencién, abordaje de la cronicidad y relacion tera-
péutica basada en la confianza. Por otro lado, los participantes médicos matizan la distribucion
de responsabilidades, proponiendo modelos mas equilibrados: “Yo lo pondria muy parejo,
50-50” (P_013, Médico de Familia). Incluso en estos casos, se sigue reconociendo que el segui-

miento y cuidado continuo es predominantemente de las enfermeras.
“La enfermera es la persona mds adecuada (...) tenemos mds contacto con el pa-
ciente, tenemos una relacion de confianza que es bdsica (...) tenemos una vision muy
amplia del paciente (...) es una globalidad.” P_001 Enfermera

Subtema 2: Expectativas profesionales sobre el impacto de los PROM:s en los pacientes

Del mismo modo que se identifican potenciales beneficios del uso de los PROMs para su propia

labor profesional, los profesionales asistenciales también reconocen expectativas positivas en el
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propio proceso interno del paciente. Cuando el profesional se posiciona hacia el paciente, alude
a ventajas que contribuyen directamente en su vivencia del proceso de salud, en su implicacion

en la atencion y en los efectos que ello puede tener tanto a nivel individual como comunitario.

En primer término, cabe destacar que muchos de los participantes profesionales asistenciales
y gestores coinciden en sefialar que, mas que un simple ejercicio de cumplimentacion, los PROMs
son imaginados como un dispositivo que invita al paciente a “posicionarse respecto a su enfer-
medad”, favoreciendo el proceso de reflexion, toma de consciencia y comprension mas profun-

da sobre su condicion de salud.

“Le ayudaria a reflexionar sobre su propia enfermedad, que le haria mds conscien-
te y mds auténomo, le ayudaria a reflexionar sobre aspectos mds concretos de su

enfermedad y de su vivencia.” P_010 Gestora Médica de Familia

La reflexion no se entiende como un fin en si mismo, sino como un paso previo hacia una mayor
autonomia y corresponsabilidad. En palabras de un participante, permitiria que el paciente “sea
el protagonista de lo que le pasa”y “sea consciente de la magnitud de su estado de salud” (P_014,
Gestor Médico de Familia). Esta toma de consciencia se vincula directamente con el rol activo,
ya que al interrogar dimensiones especificas de la vivencia, el PROM no solo recoge informacion,

sino que orienta la mirada del propio paciente hacia aspectos susceptibles de mejora.

“(...) si tit le preguntas por sintomas, eso hace reflexionar al paciente, pienso (...) y

puede ver en qué aspectos tiene capacidad de mejora.” P_036 Médica de Familia

Para ciertos gestores, esta reflexion podria incluso tener efectos organizativos, al promover
un uso mas responsable del sistema sanitario. Desde esta perspectiva, un paciente mas cons-
ciente y autonomo diferenciaria mejor situaciones leves de aquellas que requieren atencion

profesional.

“(...) si los implementamos bien y hacemos al paciente responsable (...) tendriamos
una reduccion de visitas importante (...) él se autorresponsabilizaria y aumentaria
mucho la calidad de vida.” P_003 Gestor Enfermero

Mas alla de la esfera reflexiva, los profesionales anticipan un posible cambio en la experiencia
de la atencion recibida si se usan PROMs. De forma latente, la satisfaccion del paciente se
asocia a humanizacion, con expresiones como “sentirse cuidado”, “te preocupas por él”, “dar
confianza” o “atencion personalizada”. Los PROMs son representados como una via para
demostrar que “te preocupas por lo que a ellos les preocupa” (P_011 Enfermera), desplazando

el foco desde lo que inquieta al profesional hacia aquello que el paciente valora. Dicha satis-
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faccion incluso se sefiala con efecto bidireccional, donde la mayor implicacion del paciente

podria repercutir también en la satisfaccion profesional.

“Una satisfaccion del paciente, lo primero y mds importante para mi. Una satisfaccion del

paciente en el sentirse cuidado y de una forma mads personalizada.” P_008 Enfermera

“(...) aquella atencion que es personalizada, o sea centrada en el paciente, ;nos. (...)
eso, personalizada en su situacion y que le otorga recursos y que le da confianza,

sobre todo que le da confianza.” P_10 Gestora Médica de Familia

“Satisfaccion (...) en cuanto que habria una percepcion de mayor participacion (...)
y de los profesionales, en que realmente se ha conseguido eso, la implicacion del
paciente.” P_013, Médico de Familia

Finalmente, el impacto esperado por los profesionales y gestores trasciende la experiencia in-
mediata del paciente y se proyecta en términos de impacto en resultados en salud. Los relatos
narran una concepcion escalonada del impacto: micro (paciente individual), meso (equipos y

comunidad) y macro (salud publica).

“(...) que tengan un impacto en la persona que tengo delante, que tengan un impac-
to para mi como profesional y que desde un punto de vista mds macro a nivel de
salud publica, acaben teniendo algun tipo de repercusion en el beneficio de la po-

blacion.” P_011 Enfermera

“Hombre, algin beneficio directo para la poblacion, yo esperaria, es decir, cualquier
cosa que introduzca yo en mi faena de cada dia, tiene que ser para mejorar la salud
(...) tiene que ser algo que sea beneficioso para la gente que atiendes.” P_028 Mé-

dico de Familia

Algunos relatos ejemplifican este impacto escalonado narrando como pequefias mejoras indivi-
duales podrian generar efectos expansivos en la comunidad, describiendo un “efecto halo” don-
de cambios en una persona repercuten en su entorno familiar (P_011 Enfermera). De forma mas
excepcional, una gestora proyecta el potencial de los PROMs mas alla del ambito clinico, exten-
diendo su impacto fuera de los limites del sistema sanitario e integrando dimensiones vinculadas

a los determinantes sociales, como la vivienda, la situacién econdmica o la salud mental.
“Que el impacto fuera mds alld de sanidad (...) si hay un problema econémico, de

acceso a lavivienda (...) a lo mejor tendriamos menos ansiedad, menos problemas...”
P_025 Enfermera Gestora

209



RESULTADOS

Subtema 3: Cuestionamiento del cuidado ante el uso de los PROMs

Aunque los subtemas previos proyectan expectativas positivas potencialmente transformadoras
en torno a los PROMs, este subtema revela una capa mas profunda de preocupacion. En los
relatos analizados, la introduccion de los PROMs en Atencion Primaria no se interpreta como
la simple incorporacion de una herramienta técnica o neutral, sino como un proceso complejo,
atravesado por cuestionamientos de caracter ético, epistemologico y relacional que interpelan
tanto la practica clinica como el sentido mismo del cuidado. En esencia, este subtema se des-

glosa en cuatro dimensiones interpretativas principales que organizan estas preocupaciones.

En primer lugar, una de las principales preocupaciones tanto de profesionales asistenciales
como gestores gira en torno a la distribucion desigual del uso de PROMs. Los participantes
advierten que los PROMSs podrian no ser accesibles para toda la poblacién, generando un
sesgo de participacion vinculado a edad, alfabetizacion, idioma y competencias digitales. De
manera implicita, algunos de estos relatos evidencian la conciencia ética y social de los par-
ticipantes, quienes reconocen la importancia de aplicar medidas que aseguren la inclusion y
la equidad en la recoleccion de informacioén, ya que si no se pueden incluso amplificar des-

igualdades existentes.

“Vamos a generar mds desigualdad porque si solo voy a reportar lo que piensan y
sienten una parte de la poblacion (...) voy a generar abi un exponente de la Ley de

cuidados inversos brutal.” P_016 Gestora Enfermera

La preocupacion por la brecha digital aparece reiteradamente en las narrativas de todos los
participantes, asociada a personas mayores y pacientes cronicos, quienes precisamente son el
ntcleo poblacional atendido en la Atencion Primaria. En contextos socialmente vulnerables, la
preocupacion de algunas enfermeras se amplia al analfabetismo, las barreras idiomaticas y el

bajo nivel socioeconémico:

“Para nuestros mayores (...) para uno que tienes digital, el resto no lo son.” P_023
Médica de Familia

“Creo que sobre todo las personas que mds se pueden beneficiar (...) son precisamen-

te aquellos que menos acostumbrados estan a las tecnologias.” P_011 Enfermera

“(...) esto creo que requiere un nivel alto, tener un paciente con un nivel cultural y
(...) nosotros aqui tenemos una poblacion con un alto grado de analfabetismo, en-
tonces eh esto es inviable (...) abora parece que todo tiene que ser digital y perdemos

en cara a cara...” P_034 Enfermera

210



RESULTADOS

El PROM en formato papel emerge como estrategia compensatoria. Esta alternativa sigue
siendo la mas adecuada segun los profesionales asistenciales para pacientes mayores o
con menor experiencia tecnoldégica. Segin entienden, utilizar PROMs en este formato y
bien adaptados, es decir, inteligibles, sencillos, cortos y también presentados en formato
de letras grandes, facilita su uso y comprension, aunque existen excepciones, COmo ocu-
rre en caso de problemas visuales. Aun asi, algunos participantes observan que la pande-
mia de COVID-19 favorecio cierta alfabetizacion digital, especialmente en poblacion

joven:

“En general para los pacientes cronicos (...) creo que mejor el papel para la mayoria.”
P_010 Gestora Médica de Familia

“(...) por suerte o no suerte de la pandemia, nos ha llevado a que la atencion deja
de ser o parece que deja de ser tan presencial para ser mds telemdtica. La gente joven
(...) han probado el sistema y yo creo que en muchos casos les ha gustado.” P_009
Médico de Familia Gestor

Otra preocupacion cuestiona los limites de la indagacion clinica. Dado que muchos PROMs
exploran dimensiones emocionales o subjetivas profundas, surge la preocupacioén por la priva-

cidad y el manejo de datos de los pacientes.

“(...) la limitacion del que no quiere dar informacion sobre su salud, de sus percep-
ciones. Si las preguntas son muy intimas o no son muy intimas, o que simplemente
5

no quiere darte informacion sobre su salud, porque considera que es muy suya.’
P_006 Gestor Médico de Familia

Segun refieren algunos profesionales asistenciales, el uso de PROMs en pacientes atraviesa li-
mites personales que hasta entonces no se habian vulnerado, exigiéndole un nivel de revelacién
personal que no siempre esta dispuesto a compartir, especialmente en aspectos de salud mental

que puedan vivirse como preguntas intrusivas:

“(...) a lo mejor que no quieran rellenarlo o abondar en esos sentimientos.” P_009

Enfermera

“(...) babria gente que se sintiera cuestionada, ;no¢, al recibir.... ‘spor qué tengo que contes-

tar yo esto?’ (...) se sintieran como... si, como un intrusismo personal.” P_037 Enfermera

“Hay preguntas muy duras (...) se tiene que hacer dentro de un contexto de intimi-
dad.” P_004 Enfermera
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La presencia del profesional asistencial durante la administracion, la ubicacion y la cuamplimentacion
de los PROMSs aparecen como aspectos especialmente problematicos, por su potencial de coaccion.
Mientras algunos profesionales asistenciales consideran que los PROMSs podrian completarse en
privado, en una consulta separa y tranquila, otros rechazan la idea de la sala de espera por consi-
derarla insuficientemente privada, proponiendo la cumplimentaciéon en el domicilio del paciente.

Asi pues, la flexibilidad en la administracion emerge como condicion ética de implementacion.

“Puede sentirse un poco coaccionado teniendo al profesional presente.” P_020
Médico de Familia

“(...) que sea un momento en el que paciente esté solo, que no esté con nosotros
delante para que no se sienta presionado (...) entonces creo que lo ideal seria quizd
empezar la entrevista, dejarle en la consulta de al lado que estd vacia para que se
tome su tiempo...” P_036 Médico de Familia

Teniendo en cuenta las anteriores preocupaciones éticas, un tercer eje introduce una preocupa-
cion epistemoldgica acerca de la validez y la variabilidad de las respuestas obtenidas a través
de los PROMs. La subjetividad inherente a los PROMs genera ambivalencia entre la confianza
en la robustez psicométrica (miden lo que dicen medir) y las dudas sobre su comportamiento en la
practica dindmica y relacional de la Atencién Primaria. Sin embargo, esta inquietud convive

con el reconocimiento de su validacién formal:
“Por la mariana te puede contestar una cosa y por la tarde otra.” P_017 Enfermero

“Yo entiendo que estos test estarian suficientemente validados (...) quizds tendria
que ser tener los mismos resultados que en la sala de espera de la Fundacion Puig-
vert.” P_012 Médico de Familia

“Son cuestionarios validados que demuestran que los hagas donde los hagas dan
una informacion que es vdlida.” P_015 Gestor Médico de Familia

Finalmente, se identifica una ultima dimension relacional especialmente sensible. Se trata de la
posible desalineacion entre objetivos del profesional y del paciente. Tal como expresa una enfer-
mera, “el objetivo que se propone el sanitario es diferente que el que quiere el paciente” (P_001
Enfermera), y por tanto los PROMs pueden hacer visible esta brecha. Esta divergencia no siempre
es conflictiva, pero si revela que ambos actores pueden situarse en planos distintos de significado
y expectativa. Mientras el profesional puede centrarse en parametros biomédicos o indicadores
de control, el paciente puede otorgar mayor peso a sintomas, malestares o preocupaciones que
no necesariamente coinciden con los objetivos clinicos establecidos. Incluso puede producirse la

situacion inversa, donde desde el punto de vista técnico “todos los niimeros te salen bien, pero el
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paciente no estd bien porque él dice que no estd bien.” (P_014 Gestor Médico de Familia).

En estos casos, los PROMs no resuelven la discrepancia, sino que la evidencian.

Junto a esta evidencia de prioridades divergentes, algunos participantes expresan inquietud
ante la gestion de expectativas que podria derivarse de la administracion de estas herramientas.
Ademas, temen que esto conlleve riesgos, como, por un lado, activar recursos que podrian no
ser necesarios o, por otro, generar expectativas de respuesta inmediata o de una intervencion
concreta que en otras circunstancias no se habria realizado. En esta linea, se menciona el ries-
go de “abrir una caja de Pandora, y eso te puede tomar muchisimo tiempo” (P_011 Enfermera),
es decir, de sacar a la superficie problematicas que excedan la capacidad de respuesta del pro-

fesional en un tiempo determinado o del propio sistema.
“También me da miedo generar esa expectativa.” P_025 Enfermera Gestora

“De repente dicen cosas que hacen que el médico active cosas que a lo mejor no le
tocaria activar.” P_006 Gestor Médico de Familia

Subtema 4: Relativizando los PROMs y reconociendo el encuentro clinico

Este subtema se deriva de las actitudes, creencias y vivencias expresadas por los participantes
en relacion con la percepcion de que el uso de PROMs es relativizado y no es estrictamente

necesario en el contexto de la Atencién Primaria.

Los relatos expresan que, en entornos donde existe una relacion terapéutica consolidada, los
PROMs no se perciben como imprescindibles, sino como herramientas secundarias o comple-
mentarias. Este subtema refleja una postura critica o escéptica hacia el uso de PROMs, sin
llegar al rechazo explicito. Se trata mas bien de una valoracion matizada y dependiente del

contexto, donde la utilidad de estas herramientas se pondera en funcion de cada situacion.

En primera lugar, para muchos profesionales asistenciales y gestores el encuentro clinico ya
cumple la funciéon que los PROMs prometen sistematizar. La entrevista presencial, especial-
mente cuando estd basada en la longitudinalidad, es descrita como un espacio suficiente o
igualador al proposito de los PROMs, en la que se exploran valores, prioridades y vivencias
del paciente. Este encuentro es caracterizado, ademas, por un dialogo con enfoque empatico,

motivacional y una comunicacién cercana y asertiva.

“(...) intento hacer una entrevista centrada en el paciente y con un abordaje bastan-
te motivacional, para saber qué cosas le mueven, qué cosas son importantes para
él...” P_010 Gestora Médica de Familia
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“En general, yo creo que todo lo que sea dialogado siempre es mds fdcil. Rellenar

cuestionarios o aplicaciones, a mi me resulta pesado...” P_011 Enfermera

A pesar del valor de estos encuentros, algunos profesionales admiten cierta tension entre el ideal de
p )

escucha y las condiciones reales de la consulta. “Intento callarme... pero me cuesta mucho, porque
entre que tenemos poco tiempo...” (P_011 Enfermera), admite una enfermera, evidenciando que la

practica cotidiana no siempre permite desplegar plenamente ese modelo relacional idealizado.

Esta relativizacion general hacia los PROMs se apoya, ademas, en la centralidad que los partici-
pantes otorgan al vinculo terapéutico como nucleo identitario de la Atencion Primaria. La confian-
za emerge como el valor mas reiterado en las narrativas: “al final tenemos una relacion de confian-
za que es basica” (P_001 Enfermera); “la relacion tiene que estar basada en la confianza” (P_010
Gestora Médica de Familia). Se trata de un vinculo construido con el tiempo —“veintimuchos arios
de visitar” (P_029 Gestora Médica de Familia)- que permite acceder a dimensiones biograficas y

contextuales dificiles de capturar mediante las herramientas estandarizadas planteadas.

Junto a la confianza en el vinculo terapéutico, se resaltan otros valores como la cercania,
el carifio, el respeto, la amabilidad, el acompafamiento y la empatia. “Yo creo que mi valor
es el tu a tii con el paciente acompariar, y si paso muchos test no sé si acompario igual.” (P_042
Médica de Familia), afirma una participante, sugiriendo implicitamente que una excesiva pro-
tocolizacion podria interferir con esa funcion mas humana. El acto de cuidar es reivindicado
por algunos profesionales asistenciales y gestores incluso como dimension artesanal de la prac-
tica: “la medicina tiene parte de arte y siempre se le mide por los mimeros y nunca por lo
humano que deja” (P_006 Gestor Médico de Familia). Sin embargo, ciertas narrativas recono-
cen que uno de los aportes de utilizar PROMs es precisamente el valor que afaden al acto de

cuidar, aportando estructura y ayudando a no omitir aspectos relevantes.
Subtema 5: La legitimacion pendiente de los PROMs

En ultimo lugar, dentro del marco del tema “Expectativas ambivalentes en el uso de PROMs:
entre beneficios y resistencias”, el presente subtema sugiere que la cuestion central no es tni-
camente si los PROMs son o no ttiles o potencialmente utiles, sino si han alcanzado o no un
posicionamiento de legitimidad suficiente dentro de la cultura profesional y organizativa de la
Atencion Primaria. Desde esta perspectiva, la “legitimacion pendiente” no aparece como un

problema técnico, sino como un proceso social inacabado.
Una idea recurrente en gran parte de las narrativas es la necesidad de “venderlo bien”, meta-

fora que refleja la importancia que dan profesionales asistenciales y gestores a una estrategia

comunicativa clara, pedagogica y convincente hacia los pacientes. Los participantes subrayan
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que los pacientes deben comprender para qué sirven los PROMs y como repercuten en su tra-
tamiento. Sin embargo, esta “venta” no puede sostenerse si el propio profesional no esta con-
vencido: “para vender la moto me lo tengo que creer un poco mds” (P_025 Enfermera Gestora).

La legitimidad, por tanto, comienza por la interiorizacion profesional.

“Lo primero es que el profesional se lo crea, si no luego no lo podrd implementar

con el paciente.” P_008 Enfermera

“Como muchas cosas, ‘venderlo bien’... al final, yo creo que es venderlo.” P_010
Gestor Médico de Familia

“Si se vende bien vy se explica bien para qué son y para qué ayudan y para qué los

necesitamos (...) seria como una rutina...” P_029 Gestora Médica de Familia

De forma paralela, manifiestan una mirada critica hacia iniciativas percibidas como impulsadas
desde niveles superiores de gestion “desde arriba”, bajo tendencias pasajeras o modas organizativas,
mas que por una utilidad clinica real, revelando cierta desconfianza hacia estrategias institucionales.
Esta mirada revela que la ausencia de una estrategia institucional s6lida refuerza la sensacion de
fragilidad en la implementacion: “no se venden... poquito soporte” (P_029 Gestora Médica de
Familia). Para varios participantes, el aval cientifico (p. €j., con evidencia cientifica y soporte de
sociedades profesionales tales como la Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria)

se percibe como un elemento clave que contribuye en mayor peso y credibilidad a la herramienta.

“Arriba, que tengo que es lo que se llama el Departament, yo creo que ahi van a
golpe de de proyecto (...) tengo la sensacion que lo usan porque o estd de moda, o
se va a poder vender bien, o suena bien en la cabeza de alguien...” P_14 Gestor
Médico de Familia

Los relatos sugieren que este reconocimiento y aval externo, aunque necesario, no resulta suficiente
por si solo. La legitimacion también se construye en el plano del trabajo en equipo, desde el espacio
colaborativo con objetivos comunes que destacan caracteriza a la Atencion Primaria. Dentro de este
énfasis del trabajo en equipo, es destacado por los profesionales asistenciales y gestores el perfil del
personal administrativo, que adquiere un papel estratégico, especialmente en el modelo conocido como
UBA-3 (que conforman médico, enfermera y administrativo), no solo como apoyo logistico, sino como
actor activo en la gestion y difusion de los cuestionarios PROMs. Su implicacion se interpreta como

una forma de desburocratizar la consulta y reforzar la corresponsabilidad organizativa.

“(...) nosotros trabajamos en equipo (...) pero la importancia de primaria es traba-

jar en equipo...” P_034 Enfermera
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“Bueno, yo creo que es todo el equipo. Todo el equipo y toda la organizacion. Todos
tenemos que trabajar en la misma linea (...) el objetivo es que se beneficie el pacien-
te...” P_001 Enfermera

Otro foco de atencion dentro de las narrativas mas alla del trabajo en equipo es la comunidad.
Algunos participantes reconocen que la aceptacion de los PROMs depende también de la par-
ticipacion activa de pacientes y asociaciones desde fases iniciales. “La comunidad ha de estar
presente desde el inicio.” (P_016 Gestora Enfermera), afirma una participante, cuestionando
practicas donde la participacion es simbolica o tardia. En concreto, aunque de forma puntual,
las asociaciones de pacientes son identificadas como actores con creciente influencia y legiti-
midad social, capaces de reforzar la implementacion si son incorporadas estratégicamente por

el conocimiento acumulado que poseen y su experiencia directa con la enfermedad.

En relacion a esta apertura a la comunidad, profesionales asistenciales y gestores proponen la
necesidad de campanas de divulgacion amplias, comparables a las mas consolidadas como son
la de vacunacion o fotoproteccion: “Igual que se hace la campana de la gripe, o de la proteccion
solar (...) que hiciera una donde dijera: ‘es muy importante para su salud... hemos creado un
PROM que es fundamental que rellene’.” (P_006 Gestor Médico de Familia). Segun algunos
informantes, los medios de comunicacién masivos —television, prensa escrita o digital- se per-
ciben como contribuyentes de la implicacion ciudadana: “La gente escucha las noticias y la
prensa y tiene impacto (...) la gente se pone a rellenar al dia siguiente (...) entonces yo creo que
esto seria util.” (P_025 Enfermera Gestora). Mientras, se reconoce que la ausencia de difusion
institucional genera desigualdades en la participacion ciudadana: cuando la divulgacion depen-
de exclusivamente del estilo individual de cada profesional, “los pacientes del doctor ‘X’ se lo
saben todo... y a los del doctor ‘| les es bastante igual.” (P_006 Gestor Médico de Familia).

6.2. Resultados de pacientes

En el transcurso de las entrevistas realizadas a pacientes, en algunos casos se cont6 con la presencia de
familiares y/o personas cuidadoras. En determinadas ocasiones, estas personas intervinieron de forma
puntual incluso cuando las preguntas estaban dirigidas directamente al paciente, como se evidenciara en
algunos fragmentos de los verbatims. No obstante, sus intervenciones no resultaron determinantes para
el analisis. Cabe sefialar que, en comparacion con los profesionales y gestores, se obtuvo un volumen
menor de datos provenientes de los pacientes, situacion que puede explicarse principalmente por el
desconocimiento general sobre los PROMs, ademas de una actitud de cierta sumision o deferencia hacia
el sistema sanitario. Esta limitacion se considera relevante para la interpretacion de los resultados, aunque

no compromete la identificacion de los temas centrales emergentes desde la perspectiva de los pacientes.

Se presentan los resultados de las percepciones de los pacientes, representados en la Tabla 18.
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Tabla 18. Tabla de distribucién final de subtemas y temas de los resultados de pacientes.

Tema Subtemas Codigos
La centralidad La relacion con Vivencias de listas de espera prolongadas para visitas,
de la experienciaen | el profesional pruebas o intervenciones
la valoracion y el sistema
del sistema de salud | como elementos | Valoracion positiva global del sistema pese a demoras
importantes L . . .
de la experiencia Continuidad con el mismo profesional y confianza
en salud por conocimiento mutuo
Experiencias de escucha, respeto y acompafiamiento
en la atencién
Importancia de la accesibilidad al EAP
La necesidad de ser y sentirse informado sobre su salud
Bienestary Vivir con bienestar fisico, cognitivo y emocional
autonomia
como criterios Conservar la autonomia
para valorar . )
la salud Condiciones y preferencias ante la muerte
Los PROMs como Experiencias Contacto esporadico y poco memorable con los PROMs
herramienta aun fragmentadas
por madurar con cuestionarios | Confusion entre cuestionarios sobre resultados
de salud y experiencia recibido
Predominio de uso de cuestionarios en contexto
hospitalario
Aceptacion pragmatica sin resistencia
Molestia si se envian cuestionarios con demasiada frecuencia
Formatoy Preferencias por formatos en papel

contexto como
condicionantes Preferencia por comunicacién verbal directa

de uso de PROMs ] o .

Tecnologia percibida como ayuda o dificultad

Presion temporal que dificulta la respuesta

Uso alternativo en espacios de dificultad para verbalizar
Potencial de Ampliacién de informacion para el profesional
personalizacion
frente a dudas Posible beneficio para el propio paciente y para la sociedad
sobre su
aplicacién PROMs como herramienta compartida entre niveles

asistenciales

Incertidumbre sobre qué se hace con la informacién

Relacion con el profesional considerada suficiente
sin cuestionario
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Tema 1: La centralidad de la experiencia en la valoracion del sistema de salud.

Tema 2: Los PROMSs como herramienta atn por madurar.
Tema 1: La centralidad de la experiencia en la valoracion del sistema de salud

El presente tema se construye a partir de las narrativas de los pacientes cuando se les invita a
reflexionar sobre aquello que realmente consideran importante para su salud. De alguna ma-
nera, los pacientes articulan el valor de la atencion desde la experiencia vivida con el cuidado,
priorizando ciertos temas y valores personales en los que los parametros biomédicos o los re-
sultados clinicos objetivables no parecen situarse como foco central. Por tanto, en sus relatos,
lo que adquiere centralidad no son tanto los indicadores de salud sino el modo en que la aten-
cion se experimenta, se siente y se integra en la vida cotidiana. En otras palabras, la atencién
adquiere significado en tanto como, cuando y en qué condiciones se accede, lo que da peso a

la definicion de lo que “importa”.

Desde esta perspectiva, la salud no se entiende como un estado estatico ni como un re-
sultado puntual, sino como un proceso dinamico, situado en el tiempo y profundamente
subjetivo. Los llamados “resultados en salud” cobran significado para los participantes
en la medida en que les permiten sostener su autonomia, preservar su identidad y man-

tener cierta continuidad en su vida diaria, incluso en contextos de cronicidad o vulnera-

bilidad.

Subtema 1: La relacién con el profesional y el sistema como elementos importantes
de la experiencia en salud

Las narrativas de los pacientes muestran que cuando se les pregunta sobre qué entienden por
valor, hacen referencia a sus experiencias con la atencion recibida, a las listas de espera y los
tiempos de respuesta, y no a los resultados en salud (a los PROMs). Estos elementos de expe-
riencia son centrales, no solo por su impacto directo sobre su salud, sino también por su efecto
en la confianza, la ansiedad y la toma de decisiones relacionadas con la asistencia sanitaria del

sistema de salud publico actual en Catalufia.

“Me importa que no hubiera tanta lista de espera como hay y bueno (...) Que pasa
que... yo abora llevo unos meses esperando para una intervencion (...). Lo que me
tiene impaciente, que estoy deseando que me llamen y temiendo a la vez...” P_040

Paciente

La demora prolongada en la realizacion de pruebas también puede implicar duplicacion de

procedimientos y un aumento del estrés, sensacion de ineficiencia y desgaste:

218



RESULTADOS

“Pero es que ya las pruebas que le han hecho, las analiticas, claro, ya han pasado
mds de seis meses, es que le van a tener que hacer las pruebas de nuevo.” P_040
Marido de la Paciente

A pesar de la lentitud del sistema, esta percepcion no es homogénea ni absoluta. Algunos pa-
cientes la situan en relacion con experiencias previas o con una valoracion global del sistema,
sefialando que “como sistema, no estd mal, dentro de la lentitud es bastante rapido” (P_021

Paciente).

Otros sitaan la lentitud dentro de un contexto mas amplio de avances tecnoldgicos y eficiencia

relativa:

“(...) pero la tecnologia segun avanza, se han descubierto muchas cosas, cinceres,
etc. Todo avanza. Se podria hacer que las listas de espera sean mds cortas...” P_018

Paciente

Para quienes no han vivido retrasos significativos, la lista de espera se percibe mas como rela-
to social que como experiencia propia: “(...) a veces las listas de espera que oigo que hay. Yo,

para mi, no me han afectado mucho, la verdad (...) pero es lo que oigo...” (P_033 Paciente).

Ante esta tension entre valoracion positiva del sistema publico y malestar por la demora, esca-
sos participantes recurren a seguros privados como estrategia complementaria para acortar
tiempos de espera de procedimiento y diagnosticos: “a veces vamos a la mutua (...) porque te
hacen las pruebas mds rdapido.” (P_040 Paciente). No obstante, esta decision no implica una
pérdida de confianza en la Atencién Primaria publica, que continda siendo la primera opcién
de uso y confianza: “Tengo mutua pero siempre voy a ellos al CAP tengo buen personal aqui
en la Seguridad Social” (P_033 Paciente).

Paralelamente a la preocupacion por las listas de espera, emerge con fuerza el vinculo relacional de
continuidad y de confianza con los mismos profesionales de referencia del CAP, como otro de los
pilares que dan sentido a la experiencia en salud. Para la mayoria de los pacientes, sentirse conoci-
dos, reconocidos, respetados y “arropados” (P_018 Paciente) mitiga parcialmente las tensiones
derivadas de las demoras y refuerza la seguridad en el sistema. Como expresan participantes:

Lo que me da confianza es que me conocen, que siguen mi estado de salud.” P_033 Paciente

“Que vengas vy te escuchen (...) no podemos pedir nada mds.” P_022 Paciente

“(...) el que vengas y te escuchen y que hablen es muy bien.” P_027 Paciente
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Esta solida alianza terapéutica es un reconocimiento reciproco basado en la honestidad y la
corresponsabilidad. Una paciente valora que su médica respete sus tiempos y decisiones labo-
rales, destacando la importancia de una relacion “legal” en ambos sentidos (P_022 Paciente).
Asimismo, este vinculo relacional no se limita exclusivamente al médico, sino que se extiende
a la enfermera, especialmente cuando el contacto es mas frecuente, reforzando el sentimiento
de apoyo y “buen rollo” (P_027 Paciente), que en numerosos casos se ha construido a lo largo

del tiempo: “(...) ya saben mi vida entera” (P_040 Paciente).

Para algunos pacientes, la relacion con su profesional asistencial referente del CAP se apro-
xima hasta el punto del plano de la amistad: “Yo siempre hablo con ella como con una
amiga.” (P_022 Paciente). En otros casos, se enfatiza el acompafiamiento como sostén vital:
“Para mi el que tengas una confianza plena en los que te estin ayudando a vivir esto si
vale.” (P_027 Paciente). Algunos pacientes, incluso a pesar de cambiar de domicilio con-
servan lealtad a ese profesional asistencial (concretamente su médico de familia), ya que la
relacion no es intercambiable y no quieren desprenderse de ese cuidado después de muchos

anos juntos.

“(...) me fui a vivir a Sants y vengo aqui. (...) Le pedi permiso a la doctora si podia
quedarme vy dijo claro y muchos lo hacian, ‘pues me quedo contigo’

IP: ;Cudnto tiempo lleva?

P_035: Quince.

IP: ;Quince anos, con su médica y su enfermeras.

P_03S5: Si claro... Por eso las valoro mucho.” P_035 Paciente

En este entramado, sentirse reconocido y atendido con respeto y humanidad se convierte tam-

bién en un componente clave de la experiencia.

“Pues el carinio, el que te tengan el respeto y que te escuchen cuando tienes un pro-
blema (...) te atienden (...)” P_027 Paciente

“Cuando estdn conmigo me atienden, me escuchan y me dicen pues haz esto, haz lo
otro.” P_040 Paciente

“Eso es lo que agradeces de un médico, esa minima preocupacion, ese acercamien-

to humano.” P_027 Paciente
Gran parte de los pacientes valoran tanto la profesionalidad y la comprension del equipo —“be

estado muy bien atendida, es muy comprensiva, la doctora ha sido maravillosa.” (P_022 Pa-

ciente)— como la gestion responsable de los recursos: “lo que mds me importa (...) el derroche
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que habia de todo un derroche total, que creo que lo estamos parando.” (P_022 Paciente).
Incluso cuando la relacion inicial no genera simpatia, la seriedad y la competencia profesional
consolidan la confianza: “He estado con enfermeras un poquito estupidas, y son las mejores

que han curado a los enfermos (...) a las que mds he apreciado.” (P_022 Paciente).

En continuidad con el vinculo relacional descrito, los pacientes subrayan la importancia de
la accesibilidad al EAP como condicion que refuerza su confianza y la sensacion de seguridad.
No se trata solo de una caracteristica organizativa, sino de una experiencia relacional: poder
contactar y recibir respuesta en un tiempo percibido como razonable del centro y sus respec-
tivos profesionales se configura como un “buen resultado” en si mismo. Como expresa una
participante: “Si llamo (...) de seguida me llaman y te atienden en seguida (...) no tengo
ninguna queja.” (P_040 Paciente). La proximidad fisica también adquiere valor practico y
simbolico: “Como vivo muy cerca, me acerco y ya estd.” (P_043 Paciente). Estas experiencias
de disponibilidad y respuesta generan tranquilidad a los pacientes y consolidan la percepcion
de que el equipo “esta ahi” cuando se necesita. En situaciones de vulnerabilidad o incerti-
dumbre de los pacientes, esta presencia del equipo como contencién todavia funciona mas,
ya que se interpreta como que el sistema se adapta a la vida cotidiana del paciente, y no al

revés.

No obstante, algunos relatos exponen el retraso o demora en la atencion y ponen de manifies-
to cierta tension o nostalgia por la atencién en el pasado, particularmente cuando la situacion

se percibe como urgente y amenaza su bienestar y seguridad.

“A veces van un poco con retraso, porque yo alguna vez he venido para lo del asma...
ya llegaba que casi (...) que yo pensaba que me quedaba ahi en el sitio. Ya sé que es

el mdximo de atencion, pero vamos, yo creo que ahogarse también es importante.’
P_044 Paciente

“(...) a veces llamas a la doctora y tarda unos dias en devolver la llamada. (...) an-
tes yo me acuerdo que ibas al médico, te sentabas y cuando te tocaba el nimero

entrabas vy ya estd. Ahora no, ahora se tiene que pedir hora.” P_047 Paciente

En continuidad con la accesibilidad y la confianza en el EAP, emerge con claridad otra di-
mension central de lo que les importa: la necesidad de ser informado -y sentirse informado-
para gestionar su salud. En general, para los pacientes la informacion no es un complemento
del acto clinico, sino un elemento estructurante de la experiencia de enfermedad y de la ca-
pacidad para afrontar la incertidumbre. El desconocimiento retrospectivo de diagndsticos o
complicaciones no solo genera malestar, sino que genera desconfianza en el sistema y en los

profesionales.
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“(...) tener informacion sobre cémo estoy, sobre todo. Saber en qué momento pue-
do tener una enfermedad crénica, como va avanzando o si se estabilizaba.” P_018

Paciente

“No sabia ni que se hacia agua en el corazon () no me dijeron nada, solo me dijeron

que no tenia, pero yo no sabia ni qué tenia.” P_032 Paciente
“(...) no me dijeron que se habia complicado.” P_040 Paciente

Cuando la informacion es percibida insuficiente y no compartida, se carga de significado sim-
bolico. Asi, el silencio se experimenta como una forma de desatencion, aun en casos donde el
resultado clinico es favorable. Esta ausencia de informacion transforma situaciones clinicamen-

te no graves en experiencias emocionalmente desconcertantes.

Para muchos participantes, el contexto de enfermedad se percibe como un territorio descono-
cido y complejo; comprender el estado de salud permite anticipar, decidir y adaptarse. Como
ilustra un paciente mediante la metafora del coche, entender el “funcionamiento” del cuerpo
posibilita saber como cuidarlo y cuando “forzar” (P_018 Paciente). Lo importante no es no es

solo “estar informado”, sino saber como estar mejor y como mantenerse.

En este marco, donde la informacion se construye fundamentalmente a través del vinculo re-
lacional directo con los profesionales asistenciales referentes y la interaccion clinica, el recurso
a herramientas como los PRMs aparecen de forma difusa o incluso innecesaria para algunos

pacientes.
Subtema 2: Bienestar y autonomia como criterios para valorar la salud

En coherencia con el subtema anterior, los pacientes siguen construyendo su experiencia de
cuidado en tanto en cuanto el sistema les permite alcanzar aquello que consideran importante
para su salud. Por un lado, el mantenimiento de la autonomia y toma de decisiones, y por otro,
la posibilidad de vivir con bienestar fisico, cognitivo y emocional, dejando a un lado la mera
ausencia de enfermedad. En este sentido, la escasa integracion de los PROMs en la practica
asistencial limita la exploracion sistematica de estas dimensiones, de modo que aspectos cen-
trales para los pacientes —como la autonomia, el bienestar o el sentido vital- quedan insuficien-

temente visibilizados e incorporados en la atencion.
La mayoria de los participantes entienden su bienestar no como la ausencia completa de la

enfermedad, sino como la capacidad de seguir funcionando (“estar bien”), dentro de las limi-

taciones impuestos por la cronicidad, manteniendo autonomia y una vida significativa.
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El dolor, la movilidad, el suefo, la fatiga y otros sintomas clinicos son algunas de las condicio-
nes que limitan fisicamente a los pacientes y evitan su bienestar. La condicién fisica de dolor
(vivir con o sin dolor) es la experiencia mas reiterada y limitante para los participantes, con
expresiones como: “no tener dolor/tanto dolor”, “dolores y malestar” o “con el dolor no te
acostumbras”. Esta recurrencia pone de manifiesto que el dolor persistente no se normaliza,
sino que actia como barrera constante para el bienestar. La pérdida funcional, como no poder
llevar a cabo actividades basicas de la vida diaria (“valerme por mi misma”), impacta directa-
mente en la identidad, hasta el punto de que algunos participantes expresan sentirse “un inuitil”
(P_021 Paciente). Asi, el bienestar fisico no puede desvincularse del valor personal ni de la

autoestima.

En paralelo, la salud mental aparece como eje transversal. La depresion, ya sea asociada al
deterioro progresivo o como problematica propia, se vive como amenaza a la capacidad
de sostenerse en el dia a dia. Algunos participantes muestran conciencia de esta vulnerabi-
lidad y la necesidad de “mantenerse animado” (P_033 Paciente) o de apoyarse en trata-
miento farmacolégico cuando es necesario “... todo el dia tomando pastillas, yo solo me
tomo la de la depresion. Porque sé que no la puedo dejar.” (P_022 Paciente). El equilibrio
emocional se convierte, asi, en recurso fundamental para no “abandonarse” frente a la

enfermedad.

De manera similar, el bienestar cognitivo —manifestado como la preocupaciéon por “que me
funcione el cerebro” (P_047 Paciente)- refleja la importancia que algunos participantes dan a
la reservacion de la autonomia y de la continuidad del yo. La pérdida de memoria o de capa-

cidad mental no se vive solo como sintoma clinico, sino como amenaza a la identidad.

Si bien gran parte de los participantes entienden como resultados significativos aspectos rela-
cionados con el bienestar durante la vida, otros, aunque pueda parecer contradictorio, consi-
deran igualmente importante las condiciones y preferencias ante la muerte o fase final de la vida.
Especialmente entre personas mayores y con cronicidad, lo importante no es evitar la muerte
a toda costa, sino como se muere, en qué condiciones y con qué grado de control sobre el pro-

plo proceso.

Narrativas recurrentes se envuelven en la aceptacion consciente de la finitud: “Te has de
morir igual (...) con 86 anos yo ya he vivido mi vida.” (P_032 Paciente). Esta aceptacion
desplaza el foco desde la prolongacion biolégica hacia la evitacion del sufrimiento y la pre-
servacion de la dignidad. Asi pues, lo que se percibe como verdaderamente insoportable es
el dolor, mas que la muerte misma. De ahi deseos incluso por escrito como “ya he hecho el
testamento vital.” (P_032 Paciente) u otros como “morirme de un infarto (...) y no ir a nin-

gun hospital” (P_022 Paciente) o “que me vaya a dormir y no me despierte.” (P_032 Pacien-
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te), que expresan anhelo de una muerte rapida, sin sufrimiento y fuera de un entorno exce-
sivamente medicalizado (“no ir a ningun hospital”, “no quise ir a ningiin hospital”). El hogar
se configura simboélicamente como espacio de intimidad y coherencia con los propios valores,

incluso ante situaciones graves.

“De hecho, tuve el COVID (...) y yo no he ido a un hospital, (...) lo pasé muy mal,

lo pasé en casa, pero ya he hecho el testamento vital.” P_032 Paciente
Tema 2: Los PROMs como herramienta aun por madurar

Este segundo tema sugiere que mas que una aceptacion o rechazo de los pacientes hacia los
PROMs, se trata de un proceso ambivalente, construido desde un desconocimiento generaliza-
do sobre qué son estas herramientas y cual es su finalidad en la atencion. En este sentido, los
pacientes no identifican con claridad el vinculo entre la cumplimentacion de cuestionarios y
una posible mejora en su proceso asistencial o en sus resultados en salud. De este modo, los
PROMs no ocupan un lugar central en las narrativas de los pacientes ya que permanecen en

un plano inmaduro y poco significativo dentro de su experiencia asistencial.
Subtema 1: Experiencias fragmentadas con cuestionarios de salud

La experiencia de los pacientes concretamente con los PROMs se caracteriza por ser débil,
fragmentaria y poco memorable como consecuencia de su desconocimiento. En general, no los
identifican como una practica habitual de la Atencion Primaria, sino como intervenciones
puntuales, asociadas a contextos mas bien hospitalarios, a profesionales concretos o incluso
confundidos con preguntas clinicas informales. En concreto, narran que han respondido PROMs
en contextos centrados en problemas y situaciones especificas, como en intervenciones quirur-

gicas, unidades de dolor o fibromialgia.
“Alguno quizds he hecho en Sant Pau pero, pocos, pocos...” P_018 Paciente

“St, en el Hospital de la Esperanca también, claro, cada vez que te operan haces test.
(...) Claro, te lo mandan a tu movil.” P_045 Paciente

“En el Hospital del Mar (...) en la Platé. En la Unidad del dolor. (...) Los cuestio-
narios eran mds derivados al tema de la fibromialgia, del dolor, de cémo estaba, de
como se sentia con el dolor, si me impedia o no me impedia (...) aunque tocaba un
tema un poquito mds general, pero era un poco mds orientado a la fibromialgia.”
P_040 Paciente
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Aunque confunden los conceptos en relacion con los cuestionarios de resultados en salud
(PROMs) y de experiencia (PREMs), identifican y estan ligeramente mas familiarizados con los
de experiencia a nivel hospitalario, asociandolos a encuestas digitales sobre el trato recibido tras
una intervencion u hospitalizacion. Lo que sugiere que la experiencia de medicion de estos pa-
cientes cronicos esta mas consolidada a los PREMs y al ambito hospitalario que en la Atencion

Primaria.

“Después, cuando sales del hospital te mandan un mensaje por teléfono y tii contestas
el cuestionario. (...) Como te han tratado, como te sentias, como veias el trato de cuan-
do salias de quiréfano, de los que te atienden cuando sales de quiréfano, donde te reba-
bilitas y cuando pasas a habitacion.” P_045 Paciente

Por otro lado, la mayoria de participantes directamente no recuerdan haber realizado PROMs
—“No recuerdo que haya hecho ningun cuestionario de estos.” (P_033 Paciente), “No, no he
hecho ningiin cuestionario.” (P_032 Paciente)- o sitian la experiencia en un pasado lejano
y aislado —=“(...) hace 12 anos.” (P_041 Paciente)—. Cuando se evocan, aparecen puntualmen-
te y con insignificancia —“un papelito antes de entrar a consulta.” (P_040 Paciente), “la en-
fermera me ha hecho contestar alguna cosa.” (P_032 Paciente)—, sin continuidad ni devolucién

posterior.

A pesar de la limitada exposicion con los PROMs, parece que la actitud predominante es de
aceptacion pragmatica y no de resistencia: “hacer un cuestionario no cuesta nada.” (P_035
Paciente), “no creo que me pasase nada por rellenarlo.” (P_032 Paciente). No obstante, desde
el desconocimiento, la visualizacion de una frecuencia excesiva de cumplimentacion —“si me lo
envian cada tres meses me incomodard.” (P_035 Paciente), “Hombre, si no es cada dia.” (P_033
Paciente)—, la exigencia de un esfuerzo adicional, como el desplazamiento —“si me hacen venir
expresamente para buscar un cuestionario, ya te diria que no.” (P_032 Paciente)—, o incluso el
coste-beneficio que pueda implicar para algunos participantes pueden generar que se lleve a

cabo una participacioén poco activa al respecto.

Se percibe igualmente un claro desequilibrio en el conocimiento de los beneficios propios como
pacientes, donde el profesional asistencial recibe mas que ellos. Sostienen mas en una logica de
colaboracién implicita con el sistema que en una apropiacion real de la herramienta. Asimismo,
la ausencia de retorno refuerza esta sensacion de falta de utilidad o sentido: “Me gustaria saber
siva air a la basura o si habrd alguien que se preocupard en mirarlo” (P_043 Paciente). De este
modo, los PROMs se sitian en el imaginario de los pacientes como herramientas con un valor
potencialmente externo, lo que contribuye a reforzar su posicion periférica dentro de la expe-

riencia de cuidado.
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“Yo creo que no me aporta nada a mi (...) a quien le aporta es al que hace el cues-

tionario.” P_033 Paciente
“(...) dara, supongo, mucha respuesta a los profesionales.” P_018 Paciente
Subtema 2: Formato y contexto como condicionantes de uso de PROMs

La fragmentada exposicion y poco memorable uso de PROMs se traduce en que, cuando los
pacientes se enfrentan a estos cuestionarios, experimentan dificultades relacionadas con su

formato, presentacion y contenido en un contexto.

Varios relatos denotan preferencias por formatos tradicionales, como el papel o el didlogo
directo, percibiendo la tecnologia como un obstaculo, especialmente para personas mayo-

res.

“Yo a la tecnologia... a mi ha llegado tarde, a mi mandame a coser, mandame a
5

hacer comida, mandame a lo que sea menos la tecnologia (...) pues no me gusta.’
P_022 Paciente

Para algunos, los formatos digitales facilitan la logistica, pero para otros generan ansiedad o
desmotivacion, afectando a la participacion y la percepcion de utilidad de la herramienta. Esta
diversidad de preferencias indica que no existe un formato universalmente adecuado y que la

flexibilidad podria facilitar su incorporacion.

“Yo de las tecnologias si las acepto, pero hay algunas que me aturullan.” P_027

Paciente

“En papel, en esto soy mds a la antigua. Incluso en cuestion de los moviles vy tal, me

gusta mds decirlo de palabra que no...” P_021 Paciente
“Yo papel, yo soy de la época antigua, papel y boli o un lapiz.” P_032 Paciente

A estas dificultades digitales, se suma la presion temporal para rellenar los cuestionarios.
Esta, por un lado, genera tension y sensacion de prisa —“El tiempo corre, corre que te
pillo, pues no.” (P_027 Paciente)—, y por otro, dificultad de reflexion y expresién autén-
tica del bienestar. Esto contribuye a la ambivalencia: quieren participar, pero se sienten
presionados. De modo que, en este contexto, parece que los pacientes demandan unos
tiempos de reflexion si lo que se pretende es que los PROMs tengan éxito desde la Atencion

Primaria.
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“(...) las prisas: ‘va, corre, contesta’ que tienes tres minutos para contestar esto. No,
hay cosas que se tienen que contestar, leer y pensar exactamente lo que tienes que
poner.” P_027 Paciente

“Yo me lo leo y que a mi con prisas, ay escucha, yo no sé (...) da igual que lo man-
den por correo, o por email o por lo que sea, tii lo contestas tranquilamente y luego
lo reciben...” P_027 Paciente

Asimismo, algunos cuestionarios se proponen como espacios de autorreflexion estructurada y
canales alternativos de comunicacion. Incluso a algunos pacientes les funciona cuando les
cuesta verbalizar ciertos malestares o experiencias, a pesar de la confianza con el profesional
asistencial referente. Esto sucede especialmente al abordar temas sensibles como la sexualidad
o la salud mental, dado que el pudor o la autocensura pueden limitar la visibilidad del sufri-
miento real. En conjunto, se evidencia una ambivalencia clara: los PROMs pueden ser valiosos
para los pacientes, pero su relevancia depende del contexto, del formato y de la sensacion de

seguridad para expresarse libremente.

“Supongo que limitaria si te hacen un cuestionario de sexo, igual limita a mucha
gente (...) O esto o lo mental (...) cuando no te gusta de ti y no te atreves a poner-
lo del todo, por lo que sea, tienes muchos lios en casa, gritos, siempre pones un poco

menos.” P_018 Paciente

Subtema 3: Potencial de personalizacion frente a incertidumbre sobre su aplicacion

En este ultimo subtema, pese a las dificultades a las que se enfrentan de formato y con-
tenido, los pacientes reconocen un potencial claro de los PROM:s. La informacién auto-
rreportada se percibe como un recurso que podria ampliar informacion sobre el pacien-
te y, con ello, enriquecer la comprension del problema, de como se siente, ademas de
ayudar a planificar intervenciones mas individualizadas por parte del profesional refe-
rente. Ademas, los pacientes expresan que la informacion “no es mala nunca” (P_018
Paciente); al contrario, se vincula con mayor precision, prevencion (“contra mas datos
mas prevencion” P_018 Paciente), investigacion y capacidad de respuesta del profesional

que los atiende.

“Supongo que con esa informacion me podrian llevar mejor... asi saben como me

siento.” P_044 Paciente

“Tendrian mds informacion mia, y dentro de todo, pues, podria ser un beneficio

para mi, como paciente.” P_033 Paciente
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Algunos relatos, de manera aislada pero relevante, indican que el uso de los PROMs no solo
podrian beneficiar al individuo o profesional asistencial, sino también visibilizar necesidades
compartidas: “estarian mds informados de lo que nos pasa (...) y eso ayudaria a que la sanidad
mejorara.” (P_027 Paciente). Esta vision introduce una conciencia social del resultado del PROM,
entendiendo la informaciéon como herramienta para mejorar la atenciéon comunitaria y del

sistema.

“Esto pueda ayudar si no a ti, a otro, somos muchos los que hacemos cuestionarios.”
P_018 Paciente

“Con todos los pacientes que tienen, es una experiencia para ellos, ;no?,
é
puede servir a veces para que otro paciente también aproveche...” P_033 Pa-

ciente

En linea con este potencial, algunos participantes refieren que la informacioén pueda ser acce-
sible y compartida con distintos profesionales, ademas de util en la continuidad en los diferen-
tes niveles asistenciales. Esta posible coordinacion y coherencia en la atencion refleja un valor
especialmente relevante en sistemas fragmentados actuales como la atencién primaria-hospi-

talaria.

“(...) asi todos los profesionales la pueden ver. Pueden mirar, tanto los de aqui,

tanto vosotros como los del Hospital Sant Pau...” P_021 Paciente

Pese a las ventajas y reconocimiento del valor de la informacién aportada por los PROMs,
los pacientes consideran que esta herramienta les genera incertidumbre acerca de qué se hara
con dicha informacion. Si no hay devolucién ni integracion visible en la consulta, el valor
potencial se diluye. Ademas, la mayoria de los pacientes también consideran que la relacion
con su profesional referente ya es adecuada y basada en la confianza, y por tanto no consi-
deran necesario el uso de PROMs: “La relacion ya es buena sin el cuestionario.” (P_033
Paciente). Frente al vinculo relacional, el PROM puede percibirse como un acto mas imper-

sonal:

“(...) contestar cuestionarios no es tan personal, cuando vas al médico, es una cosa,
lo otro es mds impersonal: ‘mira te mando esto...’. Prefiero el trato en persona, si
tienes confianza con la doctora pues es mds agradable. Es muy importante la con-
fianza.” P_047 Paciente

En conjunto, esta percepcion abre espacio a la reflexion sobre la necesidad cuestionada del uso

de PROMSs por parte de ciertos pacientes en este contexto.
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6.3. Resultados integrados entre profesionales asistenciales,
gestores y pacientes

La percepcion global de la realidad de uso de PROMs entre profesionales asistenciales, gestores
y pacientes de Atencion Primaria presenta resultados que se integran para la comprension de
estos. Mas alla del analisis de los distintos temas previamente descritos, se ha considerado re-

levante ofrecer una sintesis explicativa que facilite la interpretacion global de los hallazgos.

La mayoria de los participantes se muestran favorables a la incorporacion de PROMs como
parte de la atencion clinica rutinaria en la Atencion Primaria. La informacién que se obtiene y
el seguimiento de los pacientes la identifican como una ventaja potencial de la intervencion; no
obstante, identifican dudas respecto a su utilidad, considerando que ya existe un control ade-
cuado y una relacion buena de confianza entre profesional-paciente. La mayoria de los parti-
cipantes advierten que el uso rutinario de PROMs exige esfuerzos considerables por ambas
partes, tales como disponer de tiempo suficiente sin implicaciones en la clinica o vida cotidiana
del paciente, la presentacion y formato adecuado de PROMs y el redisefio del modelo de aten-

cion, factores considerados determinantes para el éxito del proceso.

Segun los hallazgos, otros beneficios que coinciden entre los grupos y que impulsan la adopcion
de PROMs son, ademas de la obtencion de informacion relevante, la reflexion a la que incita
sobre el estado de salud del paciente y la vision de impacto positivo en resultados en salud en
la poblacion. Contrariamente, persisten obstaculos o desafios compartidos, especialmente en
lo relativo a la brecha digital en pacientes de mayor edad y a factores psicolégicos como la
fatiga o el temor. Otro resultado comun es la percepcion de desconocimiento y limitada expe-
riencia practica ante las herramientas PROMs, que, junto a los anteriores obstaculos, se admi-
te que pueden comprometer la implicacion y adherencia a estas evaluaciones en las distintas

etapas de seguimiento.

Por ultimo, se evidencia en los resultados de los tres grupos la percepcion comun de la impor-
tancia del vinculo relacional profesional-paciente existente, que resalta notablemente y deja en
un segundo plano los PROMs, relativizando la necesidad de su uso. Dato que resulta de espe-
cial interés para los implicados y el propio funcionamiento de la Atencién Primaria. En este
sentido, los pacientes expresan exclusivamente el deseo de mantener desde la Atencion Prima-
ria una relacion clinica continuada, accesible y estable con el profesional de la salud referente
(concretamente, con el médico de familia). Asimismo, manifiestan la expectativa de resultados
en salud traducida en que el profesional realice una valoracion técnica competente de su pro-
blema de salud, proporcione informacion y explicacion diagnoéstica adecuada y logre tanto el
alivio sintomatico como la dignidad en las etapas finales de la vida, independientemente de si
se emplean PROMs.
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La realidad de los Patient-Reported Outcomes
en la Atencion Primaria en un contexto de cronicidad

Una visién global desde la perspectiva profesional, gestora y del paciente
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7. DISCUSION

Aunque la implementacion e integracion electronica de los PROMs en el sistema de historia
clinica electrénica de la Atencion Primaria en Catalufia ha sido promovida en los ultimos afios,
su adopcion y uso en la practica clinica rutinaria entre profesionales asistenciales, gestores y
pacientes parece haber sido heterogénea. Pocos estudios han analizado los facilitadores y las
barreras para la adopcion y uso rutinario de PROMs en la practica clinica en el ambito concre-
to de la Atencion Primaria (Kendir et al., 2026), al igual que tampoco lo han sido las percepcio-
nes o experiencias de profesionales asistenciales, gestores y pacientes implicados al mismo

tiempo.

Los hallazgos de la presente investigacion cualitativa se alinean, en términos generales, con la
literatura existente sobre la implementacion y el uso de los PROMs en distintos contextos sa-
nitarios (Campbell et al., 2022; Galan et al., 2025; Glenwright et al., 2023; Lansdaal et al.,
2022; Porter et al., 2016). Sin embargo, este estudio aporta un valor afiadido al profundizar
en la comprension de las percepciones desde una triple mirada, integrando las visiones de pro-
fesionales asistenciales, gestores y pacientes. Asimismo, se centra especificamente en el analisis
del uso y potencial uso de los PROMs en la practica clinica asistencial en el ambito de la Aten-
cion Primaria en Barcelona, un contexto aun escasamente explorado en la literatura, lo que

confiere a esta investigacion un caracter innovador.

Ademas, los resultados hallados no solo contribuyen al conocimiento cientifico en el ambito
local, sino que también pueden servir de referencia para otras comunidades auténomas con
contextos sociales y culturales similares, asi como ampliar la evidencia disponible a nivel in-
ternacional sobre la implementacion de PROM:s en la practica clinica rutinaria, especialmente

en el marco de modelos de atencion centrada en el paciente y orientados al valor.
Con el proposito de dotar de sentido critico a los datos recabados, este apartado se propone

contrastar los resultados principales con el marco tedrico y los antecedentes previos. Para fa-

vorecer la claridad expositiva, la discusion se estructura siguiendo la secuencia de los objetivos
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planteados, facilitando el analisis de las convergencias y divergencias halladas en el contexto

de la Atencién Primaria.

7.1. Explorar el imaginario de los profesionales asistenciales,
gestores y pacientes sobre sus percepciones, evaluaciones
y comprension de uso de PROMs en Atencion Primaria

El primer objetivo exploré el imaginario sobre la adopcion rutinaria de PROMs. El segundo
tema principal, “Expectativas ambivalentes entre los beneficios vy resistencias en el uso de
PROMSs”, pone de manifiesto que la distancia observada en el imaginario profesional y gestor
no se traduce en un rechazo categérico hacia estas herramientas. Por el contrario, los relatos
transitan entre la promesa y la prudencia. Los PROMs son imaginados como dispositivos que
podrian reforzar la voz del paciente, sistematizar la informacion subjetiva y aportar una vision
mas integral del estado de salud. Sin embargo, al mismo tiempo suscitan inquietudes entre
profesionales asistenciales y gestores ante la posibilidad de burocratizar la consulta, abrir de-
mandas dificiles de resolver o introducir dinamicas comparativas que simplifiquen la comple-
jidad clinica. Esta ambivalencia ha sido descrita también en la literatura reciente sobre implemen-
tacion de PROMs, donde diferentes revisiones sefialan que los profesionales asistenciales suelen
percibir estas herramientas simultineamente como una oportunidad para mejorar la atencion
centrada en la persona y como un posible incremento de carga administrativa o de complejidad
organizativa (Fontaine et al., 2024; Glenwright et al., 2023; Lyu et al., 2024).

En esta misma linea de ambivalencia, los pacientes del presente estudio, por un lado, perciben
los PROMs como herramientas que podrian favorecer una mayor visibilizacién de la experien-
cia como paciente, aportar informacion subjetiva relevante y facilitar la identificacion de pro-
blemas que podrian pasar desapercibidos durante la consulta, mientras que, por otro lado,
también expresan preocupaciones sobre qué se hace con la informacién aportada y sobre las
dificultades en su formato y contexto de uso. Estos hallazgos resultan especialmente relevantes,
ya que sugieren que la ambivalencia hacia el uso de PROMs constituye una percepcion com-

partida entre profesionales asistenciales, gestores y pacientes.

La presente ambivalencia revela un proceso reflexivo activo por parte de los diferentes grupos
participantes. No se limitan a aceptar o rechazar la innovacién, sino que negocian su lugar
dentro de los valores esenciales de la Atencion Primaria. En este proceso, la legitimacion insti-
tucional y profesional, el trabajo en equipo y la participacién comunitaria emergen como
condiciones necesarias para transformar la herramienta en practica significativa. En este sen-
tido, los resultados destacan la necesidad del liderazgo clinico, particularmente el ejercido por
las enfermeras en Atencion Primaria. Estas podrian constituir un elemento facilitador para la

adopcion de los PROMs en la practica cotidiana, dada su posicion estratégica en la coordina-
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cion del cuidado, la educacion sanitaria y el acompafiamiento longitudinal de los pacientes.
Resultado que refuerza lo que se considera en el estudio de Baars et al. (2007), en el que las
enfermeras constituyen como el colectivo sanitario mas idéneo para llevar a cabo evaluaciones
formales, en este caso de la CVRS. En consecuencia, este liderazgo permitiria que las enferme-

ras contribuyeran eficazmente a la transformacion del sistema.

Sin todos estos elementos anteriores, los PROMs corren el riesgo de permanecer como un re-
quisito externo mas que como un recurso clinico apropiado. De manera particularmente rele-
vante, los resultados muestran que los PROMs actuarian como catalizadores de tensiones la-
tentes en la definicion de calidad asistencial. Al visibilizar posibles desalineaciones entre los
objetivos clinicos del profesional y las prioridades del paciente, la herramienta expone debates
mas amplios sobre qué significa “estar bien” y quién define ese estandar. Esta dimension rela-
cional sitiia a los PROMs no solo como instrumentos de medicion, sino como dispositivos que

reconfiguran expectativas, roles y responsabilidades dentro del sistema.

En este contexto, una de las dimensiones donde estas tensiones se hacen especialmente visibles
es la cuestion de la equidad y la inclusion en el uso de PROMs. Las cuestiones de equidad e
inclusion (como el analfabetismo o las dificultades linglisticas) siguen estando poco desarro-
lladas en la adopcion de PROMs, y esto representa una preocupacion ética para los participan-
tes. Estas diferencias podrian estar vinculadas a las caracteristicas especificas de la poblacion
atendida, asi como a su contexto sociodemografico y cultural. En la revision de Kendir et al.
(2026), la mayoria de los programas de recogida de PROMs en Atencion Primaria sefialaron
que no proporcionaban cuestionarios traducidos ni adaptaban las herramientas para garantizar
su pertinencia cultural. Coincide con lo sefalado la investigacion de Schamber et al. (2013),
quienes observaron que los pacientes no nativos mostraban una tendencia hacia una menor

tasa de finalizacion del cuestionario PROM, aunque no estadisticamente significativa.

Dado que uno de los beneficios potenciales de los PROMs es que permiten abordar problemas
de los pacientes que, de otro modo, podrian pasar desapercibidos, es fundamental, desde la
perspectiva de la equidad en salud, considerar también las necesidades de personas que no

hablan el idioma local o tienen bajos niveles de alfabetizacion en salud.

Contar con PROMs disponibles en multiples idiomas representaria una estrategia efectiva y de
bajo coste para disminuir las diferencias y contrastar los reportes entre hablantes nativos y
no nativos (Howell et al., 2020; Spaulding et al., 2019; Teela et al., 2021; Zhang et al., 2019).
Por lo tanto, se cree necesario seguir realizando mas investigaciones que comparen diferentes
vias de implementacion, uso y resultados de PROMs en diferentes contextos socioculturales.
No obstante, mas alla de una cuestion técnica de traduccion o adaptacion cultural, esta pro-

blematica puede analizarse desde el marco de la “justicia distributiva”. Siguiendo a Puyol (2014),
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en contextos de recursos limitados toda decision organizativa en el sistema sanitario implica
una forma de distribucion que puede contribuir a reducir o, por el contrario, a reforzar des-
igualdades estructurales. Desde esta perspectiva, si los PROMs se implementan sin contemplar
las barreras estructurales que afectan a poblaciones vulnerables, su uso podria contribuir, in-
advertidamente, a una forma de exclusion simbdlica y practica. Aquellos pacientes con mayo-
res dificultades para responder quedarian infrarrepresentados en la medicién de resultados

(Basch et al., 2017), y por tanto, en la toma de decisiones clinicas y organizativas.

En coherencia con este marco, los factores de equidad fueron especialmente destacados en el
presente estudio por profesionales asistenciales de EAP con poblacion de ingresos mas bajos,
y no aparecieron en las narrativas procedentes de otros EAP con poblacion de ingresos altos.
Nuestro estudio confirma y amplia hallazgos previos sobre la limitada consideracion de la
equidad en la implementacion de PROMs. Mientras revisiones anteriores (Gibbons et al., 2021;
Kendir et al., 2026), coinciden que los programas en Atencion Primaria se han desarrollado
principalmente en paises de ingresos altos y sin estrategias especificas para incluir poblaciones
vulnerables, nuestros resultados evidencian que profesionales de EAP con poblacién de ingre-

sos bajos reconocen activamente la equidad como factor clave en el uso de PROMs.

Otro aspecto relevante de los resultados de los pacientes a destacar es la centralidad que otor-
gan a la experiencia por encima de los resultados clinicos objetivables, lo que configura el
marco desde el cual evaldan la utilidad, pertinencia y necesidad de las herramientas PROM.
Este hallazgo tiene implicaciones directas para la implementacién y/o adopcion de PROMs en
Atencion Primaria. Si el “valor” en salud, desde la perspectiva del paciente, reside principal-
mente en la experiencia vivida —accesibilidad, continuidad, escucha y acompafnamiento—, la
incorporacion de PROMs solo sera significativa si se integra sin erosionar estos elementos v,
preferiblemente, si contribuye a reforzarlos. Desde esta perspectiva, la fragmentacion en el
cuidado y atencion entre niveles asistenciales puede contribuir a explicar la distinta compren-
sion y aceptacion de estas herramientas por parte de los pacientes. Mientras que el ambito
hospitalario se caracteriza por una atencion mas fragmentada y focalizada en problemas o
episodios concretos, donde cada servicio aborda “una parte” del proceso de salud, la Atencion
Primaria se orienta hacia una visiéon mas integral y longitudinal del paciente. Esta diferencia
puede favorecer que los PROMs, sean mas facilmente reconocidos y legitimados por parte de
los pacientes en el contexto hospitalario. Esto plantea la necesidad de repensar el alcance de uso
de los PROMs en este contexto, cuestionando enfoques centrados exclusivamente en resultados
clinicos y promoviendo mediciones que incorporen la experiencia y la comprension subjetiva
de la salud y la atencion sanitaria. En este sentido, podria plantearse si fuera mas pertinente
priorizar, al menos en un nivel mas micro en la Atencién Primaria, el trabajo inicial entorno a
los PREMs frente a los PROMs. No obstante, como sefialan Coulter et al. (2014), la mera re-

cogida de datos sobre la experiencia del paciente resulta insuficiente si no se traduce en accio-
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nes concretas de mejora, planteando incluso una cuestion ética cuando esta informacion no se

utiliza para transformar la practica asistencial.

En coherencia con este planteamiento, el reto no reside inicamente en incorporar estas me-
diciones a nivel micro —en la interaccion clinica—, sino en su capacidad de escalar e integrar-
se en niveles organizativos mas amplios. En la dimensién micro, aunque ya existen en Cata-
lufia proyectos de evaluacion de la experiencia del paciente en relacion con la toma de
decisiones compartida (Generalitat de Catalunya, s.f.-a) y la prescripcion centrada en la
persona (Espaulella-Panicot et al., 2017), el desafio principal se sitia en el nivel meso, es
decir, en el ambito de la prestacion de servicios. En este nivel, resulta clave sistematizar la
recogida de estas medidas y, especialmente, garantizar su utilizacion efectiva para la mejora
de la atencion (Watson et al., 2017), tal como se sugiere que se haga con los datos obtenidos
de la PLAENSA.

En este punto, emerge una tension adicional que aun hace mas compleja la dimension ética
de la que se hablaba, como es, el papel de los sistemas de DPO vinculados a incentivos eco-
noémicos en el marco de la Atencion Sanitaria Basada en el Valor. Tal y como se desprende de
los relatos de profesionales asistenciales y gestores, estos sistemas, aunque disefiados para
alinear la practica clinica con los objetivos organizativos, conviven con tensiones que atra-
viesan el sentido mismo del cuidado. En particular, cuando los indicadores asociados a las
DPO priorizan dimensiones facilmente medibles, existe el riesgo de simplificar la complejidad
del cuidado y desplazar el foco desde aquello que realmente importa al paciente hacia aque-
llo que puede ser registrado, evaluado y recompensado. Este fendmeno, ampliamente descri-
to en la literatura como “what gets measured gets done” (Bevan & Hood, 2006; Mannion
& Braithwaite, 2012; Smith, 1995), puede generar una practica orientada al cumplimiento
y a la “registritis” (Barragan Brun & Ortiz Arbonies, 2008) —tal y como refieren algunos
relatos de profesionales—, mas que a la atencion guiada por el juicio clinico y la relacion te-
rapéutica, especialmente cuando estas herramientas se perciben como externas y poco signi-

ficativas.

Desde una perspectiva ética, este escenario plantea interrogantes sobre la coherencia entre los
principios del modelo VBHC y las logicas de incentivaciéon econdmica. Si el valor en salud se
define en funcion de aquello que realmente importa a los pacientes —tal y como reflejan los
resultados de este estudio—, los sistemas de DPO deberian ser capaces de incorporar esta com-
plejidad sin distorsionarla. De lo contrario, podrian por un lado, generar el riesgo de efectos
perversos, como la priorizacion de determinados perfiles de pacientes mas “medibles”. Y por
otro lado, contribuir a una forma de “instrumentalizaciéon” del cuidado, en la que herramientas
como los PROMs se utilicen para cumplir objetivos organizativos mas que para transformar

la practica asistencial.
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En este sentido, los hallazgos invitan a cuestionar no solo qué se mide, sino para qué y como
se utiliza esa medicion, subrayando la necesidad de modelos de gobernanza que promuevan un
uso reflexivo, éticamente coherente y clinicamente significativo de los indicadores. Solo asi sera
posible evitar que la légica de incentivos desplace los fundamentos éticos de la atencion y sos-
tener una practica verdaderamente centrada en la persona, donde medir no sustituya al cuidar,

sino que contribuya a comprenderlo mejor.

7.2. Identificar las creencias de los profesionales asistenciales
de Atencion Primaria en cuanto al uso de PROMs genéricos
y especificos

La seleccion de PROMs adecuados para la practica en la Atencion Primaria ha sido objeto de
debate en la literatura (Murphy et al, 2014; Murphy et al., 2015), ya que se reconoce que tan-
to los PROMs genéricos como los especificos pueden aportar valor, pero alertan sobre la falta
de consenso sobre cudl es mas adecuado para la practica clinica diaria. Por un lado, los PROMs
especificos de condiciéon o sintoma enfrentan limitaciones importantes, dada la frecuente di-
versidad de enfermedades, cronicidad y multimorbilidad de los pacientes que se atienden en
este nivel asistencial, lo que dificulta que una herramienta centrada en un unico problema re-
fleje de manera integral el estado de salud del paciente. Por otra parte, los PROMs genéricos,
aunque mas amplios, suelen desarrollarse para enfermedades cronicas de larga duracion o para
condiciones concretas, lo que puede subrepresentar la complejidad y la variabilidad de los

problemas de salud que se observan en la practica general (Murphy et al., 2018a).

Nuestros participantes, profesionales asistenciales y gestores, muestran preferencia por los
PROMs genéricos, los cuales se perciben como utiles para obtener una vision y comparacion
global, aunque resultan menos “accionables”, al mismo tiempo que utilizan de forma mas
habitual los PROMs especificos en contextos clinicos concretos, donde su aplicabilidad y nom-
bres (como los “top ten”, por ejemplo el IPSS o escalas de salud mental) son reconocidos. Al-
gunas herramientas, como el Patient Enablement Instrument (Roost et al., 2015) o el Primary
Care Outcomes Questionnaire (Murphy et al., 2017; Murphy et al., 2018b) han sido disefiadas
especificamente para Atencion Primaria, con el objetivo de capturar de manera mas ajustada
la experiencia y los resultados del paciente en este contexto. Esta ambivalencia coincide con
debates teoricos en la literatura sobre la dificultad de aplicar herramientas desarrolladas para
investigacion o para poblaciones especificas en la diversidad de situaciones que caracterizan a

la Atencion Primaria, donde convergen multiples condiciones, etapas y prioridades de salud.
En consonancia con lo expuesto, en concreto, los médicos de familia participantes sefialaron

que destinaban los PROMs principalmente como herramientas de apoyo para la toma de de-

cisiones clinicas (p. €j., en la evaluacion de incapacidad temporal, la derivacion a especialistas
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mediante cuestionarios como el IPSS, o como herramientas de cribado y diagnéstico en salud
mental), lo que refleja patrones de uso similares a los descritos por Turner et al. (2020). Este
hecho enfatiza su papel instrumental mas que su caracter evaluativo exhaustivo y refleja una
integracion pragmatica de estas herramientas en la practica cotidiana, sin que necesariamente
se reflexione sobre si los pacientes y qué pacientes podrian beneficiarse mas de su uso. En este
sentido, varios clinicos han sefialado que algunos pacientes, especialmente aquellos con enfer-
medad avanzada, alta carga de sintomas o niveles elevados de estrés, pueden tener dificultades
para concentrarse y completar los PROMs de manera adecuada (Hughes et al., 2004; Mason
& Poole, 2008; Schwartz et al, 2005), lo que pone de relieve una limitacién practica y ética de

su uso sistematico en la Atencidén Primaria.

7.3. Describir las barreras y facilitadores de uso o potencial uso
de PROMs percibidos por los profesionales asistenciales,
gestores y pacientes de Atencién Primaria

En la interpretacion de los hallazgos, se observa que existe desconocimiento y comprension
limitada sobre el modelo VBHC, la utilidad y la finalidad de los PROMs, tanto entre profesio-
nales asistenciales y gestores como entre pacientes —incluso habiéndose implementado su uso
en la Atencion Primaria en Catalufia—, en consonancia con investigaciones previas en contextos
hospitalarios (Bausewein et al., 2011; Howell et al., 2015; Huberts et al., 2024; Li et al., 2024;
van QOers et al., 2021). Resulta paradojico observar que, incluso en sistemas de salud con mar-
cos prestacionales y modelos de financiacion divergentes al nuestro, persiste una carencia sis-
témica de informacion sobre los PROMs. Esta limitaciéon ya fue advertida en la literatura
precursora (Bausewein et al., 2011; Howell et al., 2015), cuyos diagnésticos aportaron una
perspectiva pragmatica que, a la luz de los hallazgos de la presente investigacion, parece ha-
berse cronificado en la cultura organizacional. Desde la 6ptica de la mejora continua y la
practica reflexiva, estos resultados obligan a cuestionar las estrategias de implementacion em-
pleadas hasta la fecha y a identificar las necesidades latentes de profesionales y pacientes para
que el modelo VBHC alcance una integracion sustantiva en la practica clinica. Este escenario
de conocimiento incipiente corre el riesgo de convertirse en un concepto abstracto con escaso
impacto practico, aunque también ayuda a comprender la construccion del significado actual

del uso y adopcion de PROMs en la practica clinica de los participantes del estudio.

En linea con revisiones previas sobre la adopcion de PROMs en entornos clinicos, los presentes
hallazgos también identifican barreras y facilitadores que operan en concreto dentro de la
Atencion Primaria en multiples niveles (Amini et al., 2021; A. Chen et al., 2021; Ebbevi et al.,
2016; Elliott et al., 2013; Santana & Feeny, 2014). En general, se identificaron resultados de
barreras y facilitadores semejantes a los resultados expuestos en la hoja de ruta de Cossio-Gil

et al. (2021), quienes en contexto Europeo proponen un plan 1til para el avance de las organi-
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zaciones hacia un sistema centrado en el paciente y orientado a los resultados. Aunque, mas
alla de la clasificacion de barreras y facilitadores, a diferencia de investigaciones anteriores, el
presente estudio identifica aspectos mas profundos que construyen el significado mas integral
de los PROMs en su practica. El propio significado aparece desplazado de la practica clinica
cotidiana. Esta idea conecta con el primer tema construido, “Los PROMs apartados de la
prdctica clinica de la Atencion Primaria”,y permite comprender que la dificultad de implemen-

tacion y adopcion de PROMs no es exclusivamente a nivel técnico, sino cultural y estructural.

Junto al presente estudio, la literatura sefiala que déficits formativos, falta de soporte insti-
tucional claro y carga asistencial son elementos recurrentes que apartan la integracion de
PROMs en la practica diaria, incluso cuando sus beneficios conceptuales son reconocidos
por los profesionales asistenciales y gestores (p. €j., sistematizacion del proceso asistencial,
profundizacion del vinculo terapéutico, impacto en los resultados en salud) (Amini et al.,
2021; Huberts et al., 2024). La mayoria de profesionales asistenciales y gestores de esta in-
vestigacion manifestaron no haber recibido formacion suficiente para su uso, y en una pro-
porcion relevante desconocian incluso el término PROM y también PREM. En consecuencia,
se recomienda integrar la formacién en Valor dentro de las sesiones formativas internas de
los profesionales sanitarios (Caro-Mendivelso et al., 2019; Generalitat de Catalunya, 2023;
van Engen et al., 2022), ya que se considera un elemento clave para la implementacion, tal
y como también sefialan Watson et al. (2025). Ademas, la adquisicion de conocimientos y
competencias se ha asociado con un incremento de la motivacién intrinseca y con una mayor
predisposicion al cambio (Pyo et al., 2023; Rendle et al., 2019). Segin Pittman et al. (2021),
esta falta de formacion limita la participacion de profesionales asistenciales en los debates
sobre los pagos basados en valor y el cambio del sistema. Ahora bien, no siempre se encuen-
tra que la formacion tenga un impacto en la implementacion de PROMs (Kondo et al., 2016).
Al respecto, si bien los hallazgos de este estudio no determinan explicitamente la periodicidad
necesaria de dichas intervenciones, la evidencia previa sugiere que el compromiso formativo
debe entenderse como un proceso sostenido y dinamico para favorecer un cambio cultural
efectivo (Gibbons & Fitzpatrick, 2018).

La emergencia de la figura del “profesional referente” surge en este estudio como un mecanismo
critico para mitigar la relegacion de los PROMs fuera de la practica habitual. Es significativo que
los participantes vinculen este rol al referente de la Historia Clinica Electronica (de ECAP), lo que
sugiere una concepcion de los PROMs mas como un hito tecnologico que como un cambio de
paradigma clinico. Esta vision contrasta con la propuesta de Amini et al., (2021), quienes sitian
a la Enfermera de Practica Avanzada como la facilitadora natural, sugiriendo que la implemen-
tacion exitosa requiere un liderazgo basado en la competencia clinica y el cuidado, mas que en
la pericia técnica. No obstante, la coincidencia con Dunckley et al. (2005) sobre la necesidad de

un coordinador refuerza la idea de que, independientemente del perfil, la adopcion de estas he-
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rramientas no es un proceso espontaneo, sino que requiere de una figura de legitimacion que

actue como puente entre la directriz institucional y la realidad de la consulta.

La exigencia de una estrategia institucional unificada y de un soporte organizativo solido emerge
como una condicién fundamental para la adopcion efectiva de los PROMs. Este hallazgo se ali-
nea con la literatura que sefala la necesidad de una estrategia de implementacion coherente,
formacion especifica para los profesionales y apoyo logistico y tecnologico suficiente para facili-
tar la integracion de estas herramientas en la practica clinica habitual (Hyland et al., 2023; Lit-
chfield et al., 2021). En este sentido, la ausencia de una hoja de ruta clara y de estructuras de

apoyo compartidas constituye una de las barreras mas relevantes para su implantacion sostenida.

No obstante, este escenario trasciende lo meramente operativo y abre un debate ético de mayor
alcance sobre la naturaleza de la accion profesional en la sanidad actual. Resulta pertinente
cuestionar si la integracion de estas herramientas nace de una conviccion fundamentada en la
evidencia cientifica y en la formacién avanzada o si, por el contrario, se sustenta en una dina-
mica de adhesion acritica a la directriz administrativa. Si la implementacion de los PROM:s se
reduce a un ejercicio de obediencia institucional, se produce un desplazamiento del pensamien-
to critico que resulta nuclear para la autonomia profesional y para el juicio clinico reflexivo.
Esta tension entre profesionalidad, norma y gestion puede interpretarse desde una perspectiva
foucaultiana, en la medida en que las métricas y los cuestionarios pueden funcionar también
como tecnologias de gobierno, disciplina y normalizacion de la practica (Foucault, 1975; Fra-
ser et al., 2019; Jones, 2023). Desde este marco, la monitorizacion sistematica no seria tnica-
mente un instrumento de mejora clinica, sino también un mecanismo capaz de orientar con-
ductas, regular prioridades y redefinir los margenes de la accién profesional. Aunque el
analisis de estas relaciones de poder no constituia el objeto primario de esta investigacion, los
relatos de los informantes revelan una tension estructural entre la capacitacion progresiva y la

gobernanza métrica que merece ocupar un lugar destacado en la discusion académica actual.

Desde esta perspectiva, la cuestion no se limita a introducir herramientas, sino a generar las
condiciones para que estos sean percibidos como relevantes y utiles. Resulta fundamental que
las organizaciones, en didlogo con la comunidad, encuentren formas de integrar los PROMs
de manera significativa para profesionales asistenciales, gestores y pacientes. Esta necesidad de
alineacion entre proposito institucional y valor percibido es coherente con la literatura sobre
cambio en la practica clinica, que subraya que los profesionales dificilmente incorporaran
nuevas dinamicas si no comprenden como estas impactan positivamente en su trabajo y en los

resultados asistenciales (National Institute for Health and Care Excellence, 2007).

La necesidad de una alineacion institucional s6lida adquiere una relevancia critica al conside-

rar la escasez de tiempo en las consultas de Atencion Primaria, fendmeno que tanto profesio-
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nales asistenciales como gestores identifican como un déficit estructural de la dinamica laboral
actual. Esta realidad se ve agravada por agendas saturadas, una burocratizacion creciente y la
complejidad técnica derivada del hiperregistro electronico, factores que en su conjunto generan
una sobrecarga funcional que restringe la capacidad de integrar nuevas herramientas en la
practica cotidiana (Ballart et al., 2023; Freedman, et al., 2021; Nguyen et al., 2024). En con-
sonancia con los hallazgos de esta tesis, esta presion asistencial se manifiesta como un condi-
cionante estructural que no solo limita la disponibilidad de tiempo clinico, sino también la
capacidad de los equipos para adoptar innovaciones centradas en el paciente, como la imple-
mentacion sistematica de PROMs. En este escenario, la presion asistencial y el exceso de regis-
tros administrativos se han relacionado con un aumento de la carga de trabajo percibida, una
mayor fatiga profesional y una disminucién del tiempo dedicado a la entrevista clinica y a la
seguridad del paciente (Pérez-Francisco et al., 2020; Sanchez Martinez et al., 2026; Steinbeck
et al., 2026).La literatura muestra que la integracion de sistemas de informacion electrénicos
puede, en ausencia de una planificacion organizativa adecuada, traducirse en un hiperregistro
que desplaza el foco del cuidado hacia la documentacion, afectando a la calidad de la relacion
profesional-paciente y a la viabilidad de la implantacion de innovaciones centradas en la per-

sona usuaria (Casado-Buendia & Nunez Lozano, 2020).

Tal y como sugieren los profesionales asistenciales y gestores en el estudio, y coincidiendo con
lo que apuntan Cossio-Gil et al. (2021), iniciar un piloto en una condicién de salud o un reco-
rrido asistencial seleccionado, donde existan mejores condiciones (p. €j., un referente clinico
motivado y un equipo comprometido), podria ser la manera de lograr una comprension ade-
cuada del proceso y de como adoptarlo, aun cuando inicialmente no se identifiquen todos los

posibles desafios.

En cuanto a los resultados de los pacientes respecto a la experiencia de uso de PROMs, los
presentes hallazgos respaldan otros estudios que muestran falta de conocimiento y experiencia
limitada, lo que conduce a un desconocimiento de los posibles resultados (Consolo et al., 2024;
Glenwright et al., 2023). Por ello, y de acuerdo con la literatura (Consolo et al., 2024), se su-
giere que los pacientes desempefien un papel central en el disefio e implementacion de PROMs
o sistemas de ePROMSs, de manera que estas herramientas se alineen con las necesidades de
quienes reciben atencion y cuidados desde la Atencién Primaria. Incorporar la perspectiva del
paciente y su comunidad desde la concepcion hasta la implementacion de estas herramientas
no solo podria mejorar la relevancia y utilidad de los datos recogidos, sino también favorecer

un uso mas efectivo en la toma de decisiones clinicas centradas en el paciente.
Es importante considerar la perspectiva general de los pacientes del estudio que ven los PROMs

como innecesarios, considerando la relacion (en el tiempo) con el profesional asistencial refe-

rente suficiente. El uso de recogida de informacién con PROMs, en lugar de discutir problemas
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relevantes para el paciente directamente con el profesional en persona, gener6 incertidumbre
acerca de que la informacion pudiera recogerse sin ser comentada. Esta preocupacion también
ha sido senalada en la revision de Kendir et al., (2026). En otro contexto asistencial, cabe men-
cionar el estudio de De Jel et al. (2023) quienes destacaron que, cuando los profesionales no
comentan los resultados de los ePROMs, su relevancia disminuye y aumenta el escepticismo
del paciente, reduciéndose las tasas de cumplimentacion. En consonancia con esto, los datos
del presente estudio también indican que una administracion con elevada frecuencia de PRMs
podria generar una carga para los pacientes (respondent burden/fatigue) e incomodidad. Espe-
cialmente la literatura sefiala que esto sucede cuando las herramientas son extensas (Rolstad

et al., 2011), lo que también se ha asociado con una menor participacion y tasas de respuesta
reducidas (Benson, 2023; Lowry et al., 2024).

No obstante, y a pesar de estas incertidumbres y el contacto esporadico con los PROMs, los
participantes pacientes del estudio percibieron beneficios potenciales. En particular algunos
pacientes sefialaron que estas herramientas pueden ayudarles a organizar sus pensamientos
sobre su situacion de salud (Dronkers et al., 2020; Eilander et al., 2016; Kettis-Lindblad et al.,
2007; Porter et al., 2021; Schick-Makaroff & Molzahn, 2017), aportar informacion adicional
al profesional que les atiende y ofrecen un medio para abordar cuestiones (relacionadas con la
salud sexual o mental) que, de otro modo, podrian pasar desapercibidas debido a la reticencia
del propio paciente o a las limitaciones de tiempo durante las consultas, evitando asi posibles
omisiones en la atencion de sus preocupaciones. Mientras, los profesionales y gestores indica-
ron que los datos de los PROMSs ayudaban a reflexionar sobre la evolucion de los pacientes y
a mejorar su comprension y conocimiento de su salud fisica y mental, al igual que sefialan otros
autores (Delgadillo et al., 2017; Evans et al., 2020; Krawczyk & Sawatzky, 2019; Mejdahl et
al., 2018).

7.4. Limitaciones

Una primera limitacion, y sin duda la mas destacada, ha sido la eleccion del momento de inicio
del proyecto de tesis. El desarrollo de la presente investigacion se inici6 en octubre de 2020, en
plena etapa de pandemia de COVID-19 y, posteriormente, en el periodo post-COVID-19, lo que
influy6 directamente en la captacion de la muestra. Este contexto afect6 especialmente al inicio
del proyecto debido a la elevada presion asistencial en la que se encontraba la Atencion Primaria.
Las distintas olas de COVID-19 y sus picos de incidencia impactaron en el nivel de agotamiento
fisico y mental tanto de los profesionales asistenciales como de los pacientes, lo que llevé a
replantear el cronograma y a retrasar temporalmente la captacion de participantes. Por tanto, se
ha tenido en cuenta el efecto del contexto pandémico en la implementacion, integracion y abordaje
de los PROMs en Atencion Primaria, ya que es posible que en otras circunstancias las percepciones

sobre estos hubieran sido diferentes a las observadas durante el periodo estudiado.
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En cuanto a la tematica abordada, el concepto de Valor y el modelo de Atencion Sanitaria
Basada en Valor, junto con la medicion mediante PROMs y PREMs, han sido poco conocidos
y/o difundidos en el Sistema Nacional de Salud, especialmente en el ambito de la Atencion
Primaria, a pesar de los esfuerzos realizados en los ultimos afios. Esta circunstancia ha supues-
to una limitacién, aunque también ha actuado como motor impulsor para el desarrollo de una
investigacion pertinente y original. Para minimizar esta limitacion, se ha llevado a cabo una
amplia revision bibliografica, que se ha integrado en el apartado de discusion con el objetivo

de comparar los resultados con estudios previos realizados en otros contextos.

Respecto al lugar de realizacion de las entrevistas, estas se llevaron a cabo en los CAP, a de-
manda de los propios participantes, lo que ha podido constituir una limitacién. El hecho de
situarse en este entorno pudo haber condicionado el relato, especialmente en el caso de los
pacientes, quienes pudieron sentirse en una posicion de inferioridad. Para minimizar este efec-
to, se procuro, en la medida de lo posible, realizar las entrevistas en espacios no estrictamente
clinicos, como salas polivalentes, aunque en ocasiones la disponibilidad de espacios fue limita-
da. Asimismo, se tuvo en cuenta que, durante la entrevista, la investigadora no llevara su ves-

timenta de trabajo ni ejerciera su funcion asistencial como enfermera.

En términos de seleccion de la poblacion y la muestra, a pesar del caracter multicéntrico del
estudio (delimitado en numero de CAP y en un entorno urbano) y de la inclusion de centros
pertenecientes a diferentes proveedores, es posible que la muestra haya quedado sesgada hacia
aquellos centros mas comprometidos con la investigacion (p. €j., centros docentes o con orien-
tacion innovadora), que pudieron mostrar mayor predisposicion a participar. En esta linea, esto
pudo haber limitado la inclusion de percepciones de profesionales con otras realidades asisten-
ciales. No obstante, se intent6 garantizar la maxima variabilidad de los participantes, en cohe-

rencia con el disefio cualitativo, orientado a la diversidad de perspectivas.

Existe, por tanto, un posible sesgo de participacion, especialmente entre los profesionales
asistenciales, ya que es probable que hayan participado en mayor medida personas con
opiniones mas definidas (tanto positivas como negativas) sobre la tematica de estudio, asi
como aquellas con mayor interés o vinculaciéon con la investigacion. Asimismo, la muestra
incluy6 unicamente a pacientes con enfermedades cronicas dispuestos a participar, lo que
puede limitar la representatividad del conjunto de perspectivas de los pacientes sobre el uso
de PROMs.

Si bien se trata de un estudio exploratorio centrado en las percepciones de profesionales asis-
tenciales, gestores y pacientes, otros perfiles profesionales dentro de este ambito —como traba-
jadores sociales, nutricionistas, fisioterapeutas o REBEC)- podrian haber sido incluidos como

participantes potenciales. La incorporacion de estos perfiles habria permitido profundizar en
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el fenomeno desde otras perspectivas. No obstante, esta posible ampliacion de la muestra debe
interpretarse en el contexto del momento en que se desarrollo el estudio, ya que algunos de
estos perfiles profesionales se incorporaban como novedad en los EAP en el inicio de la reco-
gida de datos, sin que su funcién estuviera atn claramente definida dentro del equipo. Asimis-
mo, su inclusion habria requerido enfoques analiticos especificos, posiblemente menos centra-
dos en el seguimiento de la cronicidad, lo que podria haber desviado el foco principal de la

investigacion.

Durante el periodo de recogida de datos, se produjeron ademas circunstancias contextuales
relevantes, como las huelgas de profesionales asistenciales (p. €j., la de las enfermeras entre
noviembre de 2023 y febrero de 2024), que dificultaron el acceso a la muestra durante ese
periodo. Esta situacion afecté no solo a profesionales asistenciales, sino también a gestores,
debido a la incertidumbre laboral generada. Asimismo, los recortes presupuestarios en los EAP
de Barcelona durante el verano de 2024, con la consiguiente sobrecarga y malestar del personal,

tampoco favorecieron el proceso de captacion.

En relacion con la tipologia del estudio, se trata de una investigacion innovadora dentro del
enfoque cualitativo, al centrarse sobre todo en el imaginario del uso de PROMs en Atencion
Primaria, mientras que la mayoria de estudios previos se han focalizado en procesos de imple-
mentacion o evaluacion en contextos hospitalarios. Esta novedad ha podido suponer una difi-
cultad inicial, aunque también ha contribuido a un abordaje mas profundo del fenémeno y a
la consulta de expertos antes de la recogida de datos. El equipo investigador es consciente de
estas limitaciones y, pese a ello, considera que el estudio constituye una aportacion relevante
que contribuye a cubrir un vacio existente en la literatura cientifica y puede servir como base

para futuras mejoras en la practica clinica.

Por otra parte, este estudio no se ha desarrollado inicialmente en el marco de una linea de in-
vestigacion consolidada o emergente especifica —aunque la doctoranda forma parte del grupo
GERCS del IDIAP Jordi Gol-, lo que ha podido limitar el acceso a determinados recursos y
fuentes de financiacion, asi como implicar un mayor esfuerzo personal y una prolongacion del
proceso investigador. No obstante, esta limitacion se ha visto compensada por el s6lido acom-

panamiento metodolégico de la direccion de la tesis.
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Los hallazgos obtenidos en esta investigacion y su interpretacion conducen a las siguientes

conclusiones:

® Los resultados obtenidos indican que tanto la integracion del enfoque de atencion sanitaria
basada en el valor como la adopcion de PROMs en la practica asistencial en el ambito de
Atencion Primaria representan una oportunidad estratégica y, al mismo tiempo, un desafio
relevante para profesionales asistenciales, gestores y pacientes dentro del contexto. No obs-
tante, se cuestiona si los hallazgos obedecen a que ha sido una implementacion e integraciéon
deficiente de PROMs en la Atencion Primaria de Barcelona y Catalufia, con una seleccion
de herramientas inadecuadas para sus fines especificos; a un deficiente plan de implemen-
tacion y adopcion de los usuarios (profesionales asistenciales, gestores y pacientes), o a una
combinacion de ambos factores. Innovaciones como la implementacion de PROMs, inde-
pendientemente de su calidad intrinseca, carece de valor si no se ejecutan y utilizan efecti-
vamente. Asimismo, esta investigacion pone de relieve varios factores que deberian conside-

rarse en futuros procesos organizativos al implementar estas herramientas.

® Profesionales asistenciales, gestores y pacientes reconocen el potencial de apoyar la gestion
clinica, profundizar en el vinculo relacional profesional-paciente, sistematizar el proceso
asistencial y generar comparacion de datos en Atencion Primaria. Sin embargo, su uso actual
es fragmentado y existe una falta de conocimiento sobre qué PROMs estan disponibles,
cuando y como utilizarlos y cual es la evidencia que respalda su uso. La implementacion de
los PROMSs en Atencién Primaria requiere su integracion en la practica clinica rutinaria, asi
como un enfoque ascendente (bottom-up) para la seleccion de los PROMs y el disefio de los
sistemas, que aflada valor significativo a pacientes y profesionales de Atencion Primaria,

ademas de formacion y apoyo para su utilizacion.

® Adicionalmente, se ratifica la dificultad de cambiar practicas si los profesionales asistencia-

les y la poblaciéon objeto no se sienten identificados con el proceso; de ahi la importancia de
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incluir metodologia participativa en la construccion y evaluacion de innovaciones tales como
la adopcion de PROMs en la Atencion Primaria. Incluir las instituciones, profesionales asis-
tenciales (no solo médicos y enfermeras), gestores y comunidad podria ayudar a adoptar
enfoques criticos hacia el modelo de Valor y favorecer un cambio de comportamiento y
actitudes tanto a nivel individual como colectivo, ademas de inducir a los profesionales,
gestores y pacientes un aprendizaje sostenido en el tiempo, consolidando conocimientos y
traduciéndolos en cambios. Todo ello justifica la necesidad de mas investigacion al respecto

con metodologia cualitativa.

® Si se cumplen las condiciones que sugieren los participantes del estudio, los PROMs e inclu-
so los PREMs podrian evolucionar de innovaciones aisladas a herramientas sostenibles a
nivel sistémico, que no solo midan, sino que también mejoren la calidad, la equidad y la
capacidad de respuesta de la Atenciéon Primaria actual, en lugar de aumentar la carga de

trabajo del personal asistencial.

® Se observa una notable homogeneidad en las percepciones y experiencias de los participan-
tes, independientemente de la naturaleza del modelo de gestion del proveedor de salud. Esta
transversalidad sugiere que las oportunidades y resistencias ante la implementacion y uso
de los PROMs no surge de las estructuras organizativas, sino que estan profundamente
enraizadas en las dindmicas intrinsecas y contextuales de la practica clinica de la Atencion

Primaria
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Se espera que este estudio proporcione evidencia util a los formuladores de politicas y provee-
dores de servicios involucrados en la planificacion de la implementacién de PRMs (tanto PROMs
como PREMs) relacionados con la cronicidad y agregue informacion basada en el contexto a

la base de conocimientos de la integracion de los PRMs en la Atencion Primaria.

Existe un amplio consenso de que los profesionales de la salud de primera linea son las partes
interesadas clave que desempefian un papel integral en el uso de PROM:s, especialmente en el
uso rutinario, e investigar sus actitudes y puntos de vista hacia los PROM es esencial antes de
cualquier implementacion. Al igual que la inclusion de los pacientes, que puede generar un
impacto de cambio, un futuro mas amplio y estructural con una Atencioén Primaria y en gene-

ral una sanidad que se adapta mas a lo que realmente viven y necesitan los pacientes.

En cuanto a las implicaciones asistenciales, la investigacion realizada puede ayudar a analizar
prioridades en la Atencion Primaria y en su comunidad, no dirigiéndose solo a respuestas asis-
tenciales individuales, sino poniendo en evidencia que hace falta incorporar en los recursos

disponibles las intervenciones que han mostrado evidencia.

Promover el uso de PRMs en Atencion Primaria entre profesionales asistenciales y pacientes
deberia ser una de las prioridades si el modelo sanitario que se pretende adoptar es un mode-
lo basado en el Valor. Por este motivo, toda evidencia que incorpore esta linea de trabajo
deberia reforzarse, ya que sabemos que en los proximos afios aumentara cada vez mas la
exigencia y participacion sanitaria de los pacientes. Los diferentes proveedores en la Atencion
Primaria también deberian tener un papel activo y proactivo, detectando necesidades de su
poblacion. En el documento 30+ Mesures per enfortir el sistema de salut (Comite d’Experts
per a la Transformacié del Sistema Public de Salut, 2020) del sistema de salud publico catalan,
ya se proponia incorporar la perspectiva de la ciudadania en la mejora de los servicios asis-
tenciales mediante la evaluacion de indicadores PROMs y PREMs. Este informe fue publica-

do a raiz de la pandemia de COVID-19, bajo la necesidad de considerar realizar cambios es-
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tructurales, algunos demandados desde hacia afios, para poder dar una mejor respuesta a los
cambios sociales, adecuando los servicios a les necesidades de la ciudadania. Hasta el momen-
to, todavia no se habian tenido en cuenta las perspectivas y necesidades de los usuarios, que
abordan el uso de PROMs.

Seria fundamental que los profesionales de la salud obtuvieran los recursos necesarios para
usar PROMs, para asi incorporalos en su rutina de atenciéon y cuidado como un recurso mas
para ofrecer y dar voz a las personas atendidas. El uso de PROMs puede ser un elemento
clave en la mejora de la comunicacion profesional-paciente, en la estimulacion en la toma de

decisiones compartidas, el acuerdo de objetivos y la monitorizacion de resultados.

Si bien es cierto que este trabajo ha contribuido a poner sobre la mesa una perspectiva mas
cualitativa sobre el tema tratado, también abre nuevos interrogantes que pueden dar pie a una

amplia variedad de investigaciones en el ambito sanitario de la Atencién Primaria.

En la actualidad se trabaja en la publicacion de tres manuscritos relacionados con la presente
investigacion, dos de los cuales se propondran a revistas indexadas. Sin embargo, son necesarias
mas acciones de investigacion en este ambito. A continuacion, se muestran algunas futuras lineas

de investigacion que pueden ser objeto de interés:

® Puede resultar interesante continuar el estudio ampliando el tamafio de la muestra, hacién-
dolo extensivo a otros contextos geograficos (provinciales o autonémicos) que ya trabajen
con el modelo de Valor, con el objetivo de explorar posibles cambios de perspectiva de las
personas participantes asi como en relacion al desarrollo de implementacion de PROMs en

la Atencién Primaria.

® Podria ser interesante determinar el uso de PROMs en profesionales asistenciales y pacien-
tes en diferentes contextos de Catalufia mas alla del ambito urbano y determinar causas de

uso O no uso.

® Como nueva linea de investigacion, puede resultar sugestivo ampliar la investigacion desde
otra perspectiva, a través de estudios observacionales cualitativos que permitan estudiar la
tematica desde la propia consulta de Atencion Primaria, con la vision de otros agentes im-
plicados ademas del profesional de enfermeria y medicina: desde la mirada del trabajo social,
de REBEC, fisioterapia, nutricionista, entre otros. Y asi, poder profundizar en sus realidades

de significados de relatos.

® Disediar y validar una guia paso a paso para la implementacion de PROMs en la practica

clinica en el ambito de Atencién Primaria en Espaiia.
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® Disefiar programas de formacion para profesionales de la salud de la Atencion Primaria en
modelo de Valor, sobre aplicabilidad de PROMs y PREMs, evaluando las actitudes de uso

antes y después de dicha formacion.

® Disediar de investigaciones centradas en los procesos de creacion de PREMs concretos en
Atencién Primaria, con participacion no solo de personal asistencial, sino también de la

ciudadania y sus comunidades, desde las fases de disefio y desarrollo

® Diseniar estrategias para incluir formacién de “Valor” en competencias de los estudiantes de

grado, master y especialidad en ciencias de la salud.

® Comparary compartir resultados una vez correctamente implementados PROMs y PREMs,

respecto a centros de caracteristicas similares.

® Seguir validando cuestionarios PROM al catalan, al castellano y a otros idiomas, valorando

como influyen las diferencias culturales y religiosas en el uso y respuestas de estos.
® Evaluar la experiencia de “fatiga del respondedor” o “respondent burden/fatigue” por par-
te de los pacientes y crear posteriormente estrategias de mitigacion de uso de PROMs y

PREMs en la Atencion Primaria.

® Estudiar como y cuando se puede incluir la Inteligencia Artificial como herramienta de so-

porte de uso de PROMs en Atencion Primaria.

® Realizar un estudio cuantitativo sobre el posible impacto del uso de PROMs en la mejora

de indicadores clinicos como la calidad de vida o el bienestar emocional de los pacientes.
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La realidad de los Patient-Reported Outcomes
en la Atencion Primaria en un contexto de cronicidad

Una visién global desde la perspectiva profesional, gestora y del paciente
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CERTIFICA

Que aquest Comité en la reunié del dia 24/11/2021, ha avaluat el projecte:

Codi CElm: 21/206-PCV

Investigador Principal: Pacheco Huergo,
Valeria

Titol: Percepciones de los pacientes, profesionales y gestores con el potencial uso de Patient
Reported Outcomes Measures entorno a la cronicidad en la Atencién Primaria de Barcelona

Investigador IDIAP: Valeria Pacheco
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El Comité d'Etica d'Investigacié amb medicaments de |'IDIAP]Gol considera el segiient dictamen:
Aprovat.
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que es realitzi I'estudi que porta per titol “Percepciones de los pacientes, profesionales y gestores con
el potencial uso de Patient Reported Outcomes Measures entorno a la cronicidad en la Atencién
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11.2. Anexo 2. CARTA DE SOLICITUD DIRIGIDA A LA DIRECCION
DEL CENTRO DE ATENCION PRIMARIA

Apreciado equipo de direccion del CAP

Actualmente estoy cursando el Doctorado en Investigacion Clinica Multidisciplinaria en la Uni-
versidad Auténoma de Barcelona (UAB), Departamento de Medicina. Mi Tesis Doctoral tiene
como objetivo “Comprender la percepcion de los y las profesionales de la salud, gestores y pacien-
tes con patologia cronica respecto al uso de IPs Patient-Reported Outcome Measures (PROMs) en
la practica clinica asistencial en Atencion Primaria”. Esto permitird explorar las percepciones de
los/as participantes para entender sus opiniones sobre los PROMs, el imaginario en torno a su
implementacion, asi como las barreras y/o facilitadores para dicha implementacion.

Por este motivo, solicito su visto bueno para:

e En primer lugar, entrevistar a profesionales asistenciales (médicos/as y enfermeros/as) y gestores/
as en su centro de trabajo (preferiblemente durante su horario laboral), bajo consentimiento
informado y garantizando la confidencialidad. Para que los resultados del estudio sean validos,
necesitaremos entrevistar a un total de entre 5 y 10 profesionales y gestores/as, y entre 6 y 8 pa-
cientes con patologia cronica.

® En segundo lugar, si el estudio asi lo requiere, se llevaran a cabo grupos focales (con un grupo
reducido y seleccionado) de profesionales y gestores/as, con el fin de profundizar en las necesi-
dades percibidas sobre el uso de las PROMs.

Este proyecto doctoral cuenta con la aprobacién del Comité de Etica de Investigacion IDIAP Jor-
di Gol (Codigo CEIm: 21/206-PCV). El equipo investigador asume el firme compromiso de velar
por la confidencialidad de la informacién proporcionada por los y las participantes. Las bases de
datos utilizadas por el equipo estardn anonimizadas.

Por favor, le solicitamos que difunda esta informacion lo maximo posible con el objetivo de poder
realizar posteriormente una sesion de aproximacion al equipo sobre la investigacion.

Agradecemos su colaboracion y firma, y quedamos a su disposicion para cualquier informacion
adicional que pueda requerir.

Atentamente,

Maria Garro Giménez

Investigadora principal
mariagarro.bcn.ics@gencat.cat

TIf. 618 050 651

En Barcelona, a de 2024

Firma director/a del centrtro Firma adjunto/a
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11.3. Anexo 3. HOJA INFORMATIVA DEL ESTUDIO

Hoja de informacion dirigida a los y las participantes del estudio
(profesionales asistenciales y gestores)

Bienvenido, bienvenida companero/a,

La finalidad de la informacion que le proporcionamos a continuacion es obtener su participa-
cion en el estudio titulado “Comprender las percepciones de los y las profesionales, gestores y
pacientes sobre el potencial uso de los Patient Reported Outcome Measures (PROMs) en el
contexto de cronicidad en la Atencion Primaria de Barcelona”. Los PROM son cuestionarios
estandares o estructurados sobre el estado de los resultados deseados, el estado de salud, el
comportamiento de salud o la experiencia con la atencion sanitaria de un paciente que provie-
ne directamente del paciente. Estos PROM pueden ser elementos individuales que midan resul-
tados que se pueden centrar en un dominio genérico, por ejemplo, el dolor; o son especificos
de una condicion y se centren, por ejemplo, en componentes del funcionamiento de los pacien-

tes relacionados con una enfermedad o condicion especifica.

Este estudio tiene el visto bueno de la direccién de su centro de salud y esta aprobado por el Comi-
té de Etica de Investigacion del IDIAP Jordi Gol Barcelona (c6digo 21/206-PCV) y Comité de Etica
de Investigacion de la Fundacié Unid (codigo 21/57). A continuacion, se describe el procedimiento
y condiciones generales del proyecto y se detalla en qué consiste la contribucion de los participantes;

por favor, le pedimos que lea detenidamente este documento antes de decidir participar.

Objetivo de la investigacion

Comprender la percepcion de los y las profesionales de la salud, gestores y pacientes con pa-
tologia cronica, respecto al uso de Medidas de Resultados Informadas por los Pacientes (PROMs)
en la practica clinica asistencial en la Atencion Primaria de Barcelona. Esto permitira explorar
las percepciones de los/as participantes para entender sus opiniones sobre los PROM, la imple-
mentacion de PROM vy las barreras y/o facilitadores de uso.

Detalles de la participacion

Si accede a participar en el estudio, su participacion consistira en participar en un cuestionario
bl
previo que se puede cumplimentar en menos de 5 minutos y a continuacion, una entrevista

semiestructurada, de una duracion entre 20-60 minutos y que sera grabada en formato audio.
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La entrevista se llevara a cabo por la investigadora principal en el lugar y horario que elija.
Durante la entrevista le solicitaremos que responda a una serie de preguntas relacionadas con
el seguimiento de las personas con enfermedades cronicas mas prevalente en la Atencién Pri-
maria, su practica asistencial diaria, el imaginario de una implementaciéon de un programa de
seguimiento cronico y la relacion médico-paciente o enfermera-paciente. Se calcula que esta

entrevista se realizara a 30 profesionales asistenciales y gestores.

Existe la posibilidad de que también se le solicite participar de forma puntual en un grupo de
discusion, para poder profundizar en diferentes aspectos de su manejo o gestion de las personas
con enfermedades cronicas. Si bien los resultados podran presentarse a conferencias o publi-

caciones, nunca se divulgara su identidad en estas presentaciones.

Riesgos y beneficios

No existe ningun riesgo sobre la salud fisica (se respetaran las medidas de seguridad COVID).
Puede oir que durante la entrevista algunas preguntas son demasiado personales o molestarle,

no es necesario contestarles si no lo desea.

Compensacion

No hay remuneracion por participar en este estudio. Si usted cree que participar ocasiona algin

gasto, puede conversar con la investigadora para darle una solucion.

Confidencialidad

Sus datos personales siempre seran tratados de forma confidencial, respetando en todo mo-
mento los derechos y deberes que establece el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento
Europeo y el Consejo de 27 de abril de Proteccion de Datos (RGPD) y la ley organica 3/2018,
de 5 de Diciembre, de proteccion de datos y garantia de los derechos digitales. S6lo las personas
responsables de la elaboracion del estudio tendran acceso a los datos que se deriven de su par-
ticipacion. El caracter de su participacion en el estudio es voluntario, teniendo en todo momen-
to la posibilidad de retirarse del mismo, sin que ello altere la relacion con su profesional asis-

tencial.
Si tienes alguna duda sobre la investigacion, puedes dirigirte a la investigadora:
iMuchas gracias! Maria Garro Gimeénez

mariagarro.bcn.ics@gencat.cat
618050651
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Hoja de informacion dirigida a los y las participantes pacientes

Bienvenido, bienvenida,

La finalidad de la informacion que le proporcionamos a continuacion es obtener su participa-
cion en el estudio titulado “Comprender las percepciones de los y las profesionales, gestores y
pacientes sobre el potencial uso de los Patient Reported Outcome Measures (PROMs) en el
contexto de cronicidad en la Atencion Primaria de Barcelona” Los PROM son cuestionarios
estandares o estructurados sobre el estado de los resultados deseados, el estado de salud, el
comportamiento de salud o la experiencia con la atencion sanitaria de un paciente que provie-
ne directamente del paciente. Estos PROM pueden ser elementos individuales que midan resul-
tados que se pueden centrar en un dominio genérico, por ejemplo, el dolor; o son especificos
de una condicion y se centren, por ejemplo, en componentes del funcionamiento de los pacien-

tes relacionados con una enfermedad o condicion especifica.

Este estudio tiene el visto bueno de la direccion de su centro de salud y esta aprobado por el
Comité de Etica de Investigacion del IDIAP Jordi Gol Barcelona (cédigo 21/206-PCV) y Co-
mité de Etica de Investigacion de la Fundacié Uni6 (c6digo 21/57). A continuacion, se describe
el procedimiento y condiciones generales del proyecto y se detalla en qué consiste la contribu-
cion de los participantes; por favor, le pedimos que lea detenidamente este documento antes de

decidir participar.

Objetivo de la investigacion

Comprender la percepcion de los y las as profesionales de la salud, gestores y pacientes con
patologia cronica, respecto al uso de Medidas de Resultados Informadas por los Pacientes
(PROMs) en la practica clinica asistencial en la Atencion Primaria de Barcelona. Esto permiti-
ra explorar las percepciones de los y las participantes para entender sus opiniones sobre los
PROM, la implementaciéon de PROM vy las barreras y/o facilitadores de uso.

Detalles de la participacion

Si accede a participar en el estudio, su participacion consistird en participar en un cuestio-
nario previo que se puede cumplimentar en menos de 5 minutos y a continuacién, una en-
trevista semiestructurada, de una duracion entre 20-60 minutos y que serd grabada en for-
mato audio. La entrevista se llevard a cabo por la investigadora principal en el lugar y

horario que elija.
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Durante la entrevista le solicitaremos que responda a una serie de preguntas relacionadas con
su percepcion de salud, la atencion sanitaria recibida y su opinion acerca de los cuestionarios
de salud que se le administran en el contexto de Atencién Primaria. Se calcula que esta entre-
vista se realizara a 10-20 personas usuarias de diferentes CAP de Barcelona. Si bien los resul-
tados se podran presentar en conferencias o publicaciones, nunca se divulgara su identidad en

estas presentaciones.

Existe la posibilidad de que también se le solicite participar de forma puntual en un grupo de
discusion, para poder profundizar en diferentes aspectos de su manejo o gestion de las personas
con enfermedades cronicas. Si bien los resultados podran presentarse a conferencias o publi-

caciones, nunca se divulgara su identidad en estas presentaciones.

Riesgos y beneficios

No existe ningun riesgo sobre la salud fisica (se respetaran las medidas de seguridad COVID).
Puede oir que durante la entrevista algunas preguntas son demasiado personales o molestarle,

no es necesario contestarles si no lo desea.

Compensacion

No hay remuneracion por participar en este estudio. Si usted cree que participar ocasiona algin

gasto, puede conversar con la investigadora para darle una solucion.

Confidencialidad

Sus datos personales siempre seran tratados de forma confidencial, respetando en todo mo-
mento los derechos y deberes que establece el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento
Europeo y el Consejo de 27 de abril de Proteccion de Datos (RGPD) y la ley organica 3/2018,
de 5 de Diciembre, de proteccion de datos y garantia de los derechos digitales. S6lo las personas
responsables de la elaboracion del estudio tendran acceso a los datos que se deriven de su par-
ticipacion. El caracter de su participacion en el estudio es voluntario, teniendo en todo momen-
to la posibilidad de retirarse del mismo, sin que ello altere la relacion con su profesional asis-

tencial.
Si tienes alguna duda sobre la investigacion, puedes dirigirte a la investigadora:
iMuchas gracias! Maria Garro Gimeénez

mariagarro.bcn.ics@gencat.cat
618050651
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11.4. Anexo 4. CONSENTIMIENTO INFORMADO

Consentimiento informado dirigido a los/as participantes
del estudio

Titulo: Percepciones de los profesionales asistenciales, gestores y pacientes sobre el potencial
uso de los Patient Reported Outcome Measures (PROMs) en el contexto de cronicidad en la

Atencién Primaria de Barcelona

Investigadora principal: Maria Garro Giménez, Doctoranda por la Universidad Auténoma de

Barcelona.
Se informa que:

e La participacion es voluntaria.

e Se grabara en audio y una vez transcritos los datos se destruiran a los 7 dias posteriores.

* Los datos seran pseudonimizados.

* Los datos seran tratados con absoluta confidencialidad de acuerdo con lo que establece el
Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y el Consejo de 27 de abril de Proteccion
de Datos (RGPD) y la ley organica 3/2018, de 5 de diciembre, de proteccion de datos y ga-
rantia de los derechos digitales.

¢ Toda la informacién obtenida sera almacenada de forma segura y se mantendra separada de
la identidad del participante.

* Los resultados del estudio seran tnicamente utilizados con finalidad cientifica y académica.

* Se estableceran y adecuaran todas las medidas de seguridad anti COVID-19 segtn la norma-

tiva vigente.
El participante del estudio acepta que:

¢ Se grabe so6lo en audio.

* He leido los documentos de informacion y consentimiento informado dirigido a los partici-
pantes de estudio.

* He podido hacer preguntas sobre el estudio al investigador/a.

* He entendido que la participacion es voluntaria.

* He entendido que puedo retirarme del estudio en cualquier momento sin dar explicaciones y
sin que esto tenga ningun tipo de consecuencia.

e Podra recibir la informacidén del estudio si lo desea.
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En base a toda la informacion recibida, habiendo recibido informacion previa del objetivo
del estudio, he entendido la finalidad de la entrevista y acepto participar en este estudio de
forma voluntaria.

Participante Firma Fecha
(Nombre y apellidos)

Confirmo que el participante no ha sido coaccionado para dar su consentimiento y que se ha
entregado una copia del documento al participante

Investigadora Firma Fecha
(Nombre y apellidos)
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Consentimiento informado para el tratamiento de datos personales
en proyectos de investigacion

El proyecto Percepciones de los y las profesionales, gestores y pacientes sobre el potencial uso
de los Patient Reported Outcome Measures (PROMs) en el contexto de cronicidad en la Aten-
cion Primaria de Barcelona, consistird en comprender la percepcion de pacientes con patologia
cronica, profesionales de la salud y gestores respecto al potencial uso de Medidas de Resultado
Percibidas por los Pacientes (del inglés, PROMs) en la practica clinica asistencial en la Atencion
Primaria. También se busca describir las barreras y facilitadores del uso de PROMs, exploran-
do su imaginario, y se llevara a cabo bajo la responsabilidad de Maria Garro Gimeénez (en

adelante el “Responsable del Tratamiento™).

El tratamiento de estos datos se realizara en cumplimiento del Reglamento (UE) 2016/679 del
Parlamento Europeo y de Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccion de las per-
sonas fisicas en lo que se refiere al tratamiento de datos personales ya la libre circulacion de
estos datos (RGPD), y la Ley Organica 3/2018, de Proteccion de Datos y garantia de los dere-
chos digitales, por lo que le comunicamos que usted podra ejercer sus derechos de acceso,
rectificacion, supresion , oposicion, limitacion del tratamiento y portabilidad de datos (LO-
PD-GDD), frente al Responsable del Tratamiento con NIF 47723959V y domicilio en el De-
partamento de Enfermeria de la Facultad de Medicina. Avda. Can Domenech, Edificio M.
Despacho M3/211. Campus de la UAB - 08193 Bellaterra (Cerdanyola del Valleés) - Barcelona,

mediante la direccion de correo electronico mariagarro.ben.ics@gencat.cat o contactando di-

rectamente con el investigador principal del proyecto.

Con la firma de este documento usted da su consentimiento de forma expresa a fin de que sus
datos sean tratados con fines de investigacion en el marco de este Proyecto, de conformidad
con el articulo 6.1.a, 9.2.a del RGPD . Estos datos se conservaran durante el tiempo necesario
para la realizacion del proyecto. Tendra acceso a los datos de forma pseudonimizada, con el
unico y exclusivo fin de llevar a cabo el estudio que le presentamos, habiéndose adoptado me-
didas de seguridad especificas para evitar la reidentificacion y el acceso de terceros no autori-

zados.

Le informamos de su derecho a retirar el consentimiento para el tratamiento de estos datos en

cualquier momento mediante la direccion de correo electronico mariagarro.ben.ics@gencat.
cat, asi como de su derecho a presentar una reclamacion ante la Autoridad Catalana de Pro-
teccion de Datos frente a cualquier actuacion del Responsable del Tratamiento que considere

que vulnera sus derechos.
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Comunicaciones de datos

Tendra acceso a sus datos el director de la tesis doctoral de Maria Garro Gimenez, el Dr. Juan
Manuel Leyva Moral (JuanManuel.Leyva@uab.cat), de forma codificada, previo aviso a la
investigadora principal con el fin de revisar/tutorizar el estudio si se requiere. No se prevén
comunicaciones de datos, mas alla de las previstas legalmente, y de terceros que deban acceder
a las mismas para la prestacion de un servicio en el marco del desarrollo de este proyecto en

su condicion de encargados de tratamiento.

Transferencias internacionales

No se prevén transferencias internacionales de datos, pero en caso de que se produjeran, sera uni-
camente en paises que garantizan el adecuado cumplimiento de la normativa de proteccion de

datos por existir una decision de adecuacion o cualquier otro mecanismo legalmente habilitado.

Perfiles y decisiones automatizadas

Sus datos no seran objeto de un tratamiento automatizado. En caso de que detecte que se ela-
boran automaticamente perfiles con sus datos personales, tiene derecho a oponerse a que se

elaboren mediante la direccion de correo electronico mariagarro.ben.ics@gencat.cat.

De acuerdo con lo indicado doy mi consentimiento expreso para que:

Traten mis datos en el marco del Proyecto de acuerdo con lo que se indica en la hoja de infor-

macion dirigida a los participantes del estudio

(firma y fecha)

Comuniquen mis datos a Maria Garro Gimeénez de acuerdo con lo que se indica en la hoja de
consentimiento informado

(firma y fecha)

Traten mis datos en el marco del tratamiento de proteccion de datos de acuerdo con lo que se
indica en esta hoja

(firma y fecha)
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1

Entrevistado/a P_00X .. .
- Recepcion del entrevistado

1.5. Anexo 5. GUIONES ENTREVISTAS SEMIESTRUCTURADAS

Guion entrevista profesionales y gestores

Lugar .,

9 e Introduccién
Fecha e Presentacién del entrevistador
Hora ® Bienvenida y agradecimiento

Tiempo de entrevista

® Proposito

® Duracion
Incidencias/Interrupciones °

Asegurar confidencialidad

e Consentimiento informado

Cual es tu profesion? Y en qué ambito trabajas?

Cuantos anos llevas como enfermera/médico/gestor?

Datos contextuales e introductorios

1.
2.

¢Qué significa para ti; Valor en salud?

¢Qué consideras como “Valor” para la salud de los/as pacientes con enfermedad crénica (tal
como; diabetes mellitus, IC, HTA, ERC, depresion y EPOC)?

b

. Hablame sobre ¢qué significa para ti como gestor/a: la “Atencion Sanitaria basada en Valor’
(del Inglés Value Based Health Care)?

. No sé si estuviste en la sesion que imparti como ponente en el centro donde expliqué con-
ceptos como PROs, PROMs y PREMs, pero...

¢Qué entiendes por PROMs-Medidas de Resultados Informados por Pacientes?
¢Y por PREMs-Medidas de Experiencia Informada por Pacientes?

¢ Si desconoce conceptos: Ensefiamos diapositivas conceptuales y ejemplos en papel/di-
gital
¢ Si conoce conceptos:

¢Dénde o como has adquirido formacion y conocimiento sobre el modelo de Valor,
PROM y PREM?

5. ¢Qué tipo de resultados crees que le importan al/la pacientes sobre su salud?

6. ¢Qué acciones realizarias o estas realizando para conocer qué es lo que le importa al/la
paciente respecto su salud?

294



ANEXOS

7.

11.
12.

13.

14.

15.

16.

17.

¢En vuestro centro estdis utilizando Medidas de Resultados Informados por Pacientes?
¢Y Medidas de Experiencia Informada por Pacientes?.

» Existen PROMs genéricos que seguramente ya uses de forma rutinaria como por ejemplo
el de calidad de vida (SF-36). ¢Qué te aporta hacer servir este tipo de cuestionario genérico?
Podriamos empezar a recoger PROMs especificos para cada enfermedad. Por ejemplo,
la PROM de calidad de vida especifica para Migrana (Migrane Specific Quality of Life)
o el de ansiedad en Diabetes (Captured using Problem Areas in Diabetes Questionnai-
re (PAID)) en momentos determinados post diagndstico?

Utilizas algiin cuestionario especifico: ¢Cual crees que te aportaria mas valor en tu prac-
tica habitual (genérico o especifico)? Y ¢por qué?.

. ¢Crees que el centro/organizacion donde trabajas esta interesado y/o capacitado para una

posible implementacion de PROMs?¢Por qué?

. ¢Qué papel crees que pueden tener los PROMs en tu rutina de trabajo?

10.

¢Qué limitaciones/ facilitadores crees que podéis tener los/as profesionales asistenciales y
gestores en el posible uso de PROMs? ¢Y por qué?

¢Qué beneficio crees que tendrian los/as pacientes si utilizaran PROMs?

¢Qué limitaciones/barreras crees que pueden tener los/as pacientes en el posible uso de
PROMSs? ¢Y por qué?
¢Qué facilitadores crees que pueden tener los/as pacientes en el posible uso de PROMs?
¢Y por qué?
En tu ambito de experiencia, ¢como crees que el/la paciente o cuidador/a preferiria com-
pletar los cuestionarios (por ejemplo, papel, tableta, etc.) y por qué?
Imagina que vamos a implementar PROMs en tu centro. Desde tu experiencia:

¢Coémo crees que deberiamos hacerlo, como empezamos?

e :Como promover el uso de PROMs en la organizacion?

* A continuacién: ¢Qué necesitarias para que se lograra la implementacion? ¢ Qué percibes?

¢Qué crees que podrias aportar como enfermera/médico/gestor en este proceso de imple-
mentacion?

* :Qué papel crees que tiene/deberia tener cada estamento?

¢Qué actores, entidades u organizaciones sanitarias crees que pueden afectar la exitosa
implementacion de los PROMs en tu centro? ¢Por qué?

Para terminar...

Imaginate que ya hace un tiempo que se implementaron los PROM en tu organizacion:

18.
19.

¢Qué resultados esperarias de la introduccion de PROMs en AP?
¢Coémo crees que seria tu relacion con los/as pacientes cronicos y sus cuidadores/as?

Informar qué se hard con los resultados.

Agradecimiento.

295



ANEXOS

Guiodn entrevista a pacientes

Entrevistad P_00X . .
- Recepeion del entrevistado

L r .,

uga ® Introduccién

Fecha ® Presentacion del entrevistador
Hora ® Bienvenida y agradecimiento

Tiempo de entrevista ® Proposito

® Duracion

Incidencias/Interrupciones o Asegurar confidencialidad

e Consentimiento informado

Informacion centrada en la persona y la atencion recibida

1. ¢Qué es lo que te importa sobre sobre tu salud en general?

2. ¢Qué es lo que te importa sobre el equipo de salud que te atiende (medico/a y enfermera)?/
¢Qué es lo que mas valoras de ellos? ¢Por qué?

3. ¢Y sobre el sistema sanitario? ¢Por qué?

4. En tu CAP tienes un médico/a y enfermera referente asignado, desde imagino hace tiempo.
¢Qué crees que le importa a tu médico/a y/o enfermera sobre tu salud? Por qué?

5. ¢Qué echas de menos que comparta tu profesional de salud referente?

6. ¢Qué crees que deberia preguntarte (si es que no lo hace ya) tu profesional de salud atio a
tu familia respecto tu salud?

e ;Por qué? ;Cémo deberia hacerlo? (p. ej., online, con mas tiempo, en grupo )
7. ¢Qué crees que hacen con la informacion que tu les aportas sobre tu salud?

8. :Qué me dices de la tecnologia y la salud?

Informacion y uso de PROMs

* :Ha oido hablar o ha utilizado/proporcionado alguna vez un cuestionario de salud propor-
cionado o enviado por un profesional sanitario?

Ahora, vamos a hablar de un concepto: los PROMs, que son unos cuestionarios que le admi-
nistra un profesional de la salud para ser rellenados, normalmente entregado durante la visita
u online, para poder medir su estado de salud, su bienestar emocional o funcional (ensenar
ejemplo de PROM; el SF36). Desde el Servei Catala de la Salut intentan animar e incentivar a
los profesionales a entregar/enviar estos cuestionarios a los pacientes y/o sus familias durante
su visita o posterior a ella de forma rutinaria.

296



ANEXOS

9. ¢Qué te aporta o crees que te aportaria responder esos cuestionarios de salud?
10. ¢;Como te sientes respondiendo estos cuestionarios?

11. ¢Ha cambiado algo desde que has contestado algun cuestionario? ¢Por qué? ¢En qué sen-
tido (ponme un ejemplo)? ¢Cémo lo hubieras hecho ti?

12. ;Crees que eso que rellenas se ve reflejado en la consulta?

13. ¢Qué preferirias responder, cuestionarios genéricos o mas concretos de tu enfermedad cré-
nica? (Por qué?

14. ;:Doénde, en que formato y cuando crees que deberias responder estos cuestionarios?

15. ¢Qué limitaciones/facilitadores has experimentado tu crees que podrias experimentar si
tuvieras que contestar cuestionarios/encuestas sobre tu salud? ¢Y por qué?

16. ¢Qué limitaciones/barreras crees que pueden tener los/as profesionales de la salud en el uso
de PROMSs? (Y por qué?

17. ¢Coémo crees que van a usar el médico/a o la enfermera la informacion que ta rellenas en
esos cuestionarios? ¢Qué crees que van a hacer con ella?

18. O quiza hay otra manera de obtener la informacion de tu salud de otra forma, ¢cual pre-
feririas? ¢Qué propondrias?

Para terminar...
Imaginate que ya hace un tiempo que se implementaron los PROM como rutina en tus visitas...

19. ¢Cémo crees que seria tu relacion con tus profesionales de salud referentes (médico/a y
enfermera)?

e ¢Hay algo de lo que no hayamos hablado que consideres importante para ti? ¢Quieres
anadir o compartir algo mas?

Informar qué se hard con los resultados.

Agradecimiento.
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11.6. Anexo 6. CUESTIONARIOS DE DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Cuestionario de datos sociodemograficos y laborales (profesionales)

Identificacion participante: P_00X

Centro:

Muchas gracias por esta entrevista. Valoramos que gente como usted esté dispuesta a contribuir

con nuestra investigacion. Si usted esta interesado en conocer los resultados de la encuesta

puede contactarnos y con gusto le enviaremos un informe. Nuestra investigadora principal

(Maria Garro) podra estar llamandolo o escribiéndole para verificar esta entrevista. Por estas

razones, nos gustaria verificar su nombre y pedirle su nimero de teléfono y correo electronico.

A continuacién marque con una X la respuesta escogida

. Fecha de respuesta: (DD/MM/AA) Hora: .
. Género: J Femenino (] Masculino [J No binario [J Neutro [0 No contesto
. Pais de origen: Otro:
. Edad (anos):
027-30 0 31-40 041-50 501-60 0 >60
. ¢Qué categoria profesional tienes reconocida en la organizacion donde trabajas?

[0 Médico/a familiar y comunitaria
[J Enfermera/o
[J Enfermera especialista familiar y comunitaria

[J Trabajador/a social

. ¢En qué ambito/s profesional desarrollas tu actividad profesional predominantemente? (podéis mar-

car 1 o 2 opciones)
[J Asistencial

[J Gestion (gerente, equipo directivo, adjunto/a, supervisor/a)

6. Anos ejerciendo la profesion:

[15-10 anos [111-18 afos [119-24 [1>25 anos

7. Afios de antigiiedad en el centro de trabajo actual: afos

8

. Centro de trabajo actual:
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9.

10.

11.

Situacion contractual:

O Funcionario o estatutario

[0 Contrato laboral fijo

(] Interino (hasta la convocatoria de la plaza)
Contrato/s temporal/es

1 Otro:

¢Has oido hablar alguna vez de los Resultados Informados por los Pacientes (del Inglés; Patient
Reported Outcomes-PRO)?

[ Si [JNo

¢Has oido hablar alguna vez del modelo Value Based Healthcare (Atencion Sanitaria Centrada en

el Valor)?
O Si 0 No
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Cuestionario de datos sociodemograficos (pacientes)

Identificacion participante: P_00X
Centro:

Muchas gracias por esta entrevista. Valoramos que gente como usted esté dispuesta a contribuir
con nuestra investigacion. Si usted esta interesado en conocer los resultados de la encuesta
puede contactarnos y con gusto le enviaremos un informe. Nuestra investigadora principal
(Maria Garro) podra estar llamandolo o escribiéndole para verificar esta entrevista. Por estas

razones, nos gustaria verificar su nombre y pedirle su nimero de teléfono y correo electronico.

A continuacién marque con una X la respuesta escogida

Fecha de respuesta: (DD/MM/AA) Hora:

1. Género: 1 Femenino ] Masculino 1 No binario ] Neutro [1 No contesto

2. Pais de origen: Espafa Otro:

3. Edad (anos):

[J18-29
1 30-39
[140-49
[J50-59
[J60-69
[J70-79
[0 Mas de 80

4. ¢Cual es su estado civil actual?

(] Soltero/a

[0 Pareja de hecho
[J Casado/a

(] Separado/a

[J Divorciado/a

1 Viudo/a

5. ¢Cual es el nivel de educacion mas alto que usted ha aprobado?

[0 Educacion basica obligatoria
[J Educacion secundaria obligatoria (hasta los 15-16afios)
[0 Formacién profesional

1 Ensenanzas universitarias
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6. ¢Cual de las siguientes opciones describe mejor su actividad laboral principal, durante los altimos
12 meses?

[J Estudiante

00 Empleado/a

[J Desempleado/a

[0 Desempleado/a (incapacidad laboral)
[J Jubilado/a

[0 Trabajo en el hogar (no empleada)

7. Elija mejor la situacion que describe su posicion social actual:

[J Clase alta (superior, media-alta y media)

[J Clase baja (baja-media y trabajadora)

8. En términos generales, ¢como describiria su estado actual de salud?

[0 Muy buena
] Buena

(] Normal

[J Mala

(0 Muy mala

9. ¢Qué y cuantas enfermedades cronicas tiene? (marque 1 o varias opciones):
[J Diabetes
[J EPOC (enfermedad pulmonar obstructiva cronica)
[J Insuficiencia cardiaca
[J Enfermedad renal créonica
[ Depresion

[J Hipertension arterial

10. ¢Cuantos anos/meses lleva con el mismo equipo de profesionales asistenciales
(médico/a, enfermera/o)?
0 Entre 1-6 meses
(] Entre 7 meses-1ano
0 Entre 1 y 5 anos
[ Entre 5-10 anos
[0 Mas de 10 anos
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11.7. Anexo 7. LISTADO DE CODIGOS SEGUN PARTICIPANTES

CODIGOS ENFERMERAS N° TOTAL
DE CODIFICACIONES
Usos reales de los PROM 20
Escasez de tiempo clinico y personal: dedicacion extra del profesional 19
Realizacidn de sesiones clinicas informativas y formativas sobre Value y especificamente sobre 17
PROMs
Generacion de confianza en el equipo 15
Desconocimiento general de los PROMs 14
Vacio formativo: Necesidad de formacion especifica 14
Profesional sanitario referente es una red de seguridad 13
Impacto positivo en la salud individual y poblacional 12
Rol de facilitadora de la informacidn para el/la paciente 12
Actitud abierta: predisposiciéon y entusiasmo por trabajar con PROMs 1
Actitud de incertidumbre y/o rechazo 1
Actitud/Habilidades profesional asistencial 1
Ampliacién de informacidn relevante sobre la/el paciente 1
Apoyo institucional e impulso organizacional 11
Continuidad con el mismo profesional (Longitudinalidad) 1
Oportunidad de liderazgo enfermero 11
“venderlo bien” (el uso de PROM al profesional y paciente) 10
Aumento de la carga de trabajo sin planificacion adecuada 10
Autoresponsabilidad y autocuidado de los pacientes con la enfermedad 10
Cultura/Nivel socioeconédmico del paciente 10
Definicion General de Valor en Salud en profesionales 10
Educacién/Informacion sanitaria al paciente 10
Encuentro clinico como igualador de uso de PROMs 10
Enfoque hacia la calidad de vida de las personas 10
Planificacion del uso de PROMs 10
Presentacién, formato y contexto de PROMs 10
Uso de PROMs especificos 10
Definicion de PROM 9
Desalineacion de objetivos de salud entre profesional-paciente 9
Duda sobre la necesidad de PROMs en el entorno donde ya existe una relacién terapéutica 9
consolidada
Existencia de un profesional referente de PROMs dentro del equipo 9
Mirada biopsicosocial, un enfoque holistico 9
Obligatoriedad de uso siendo o no un incentivo (DPO) 9
Percepcion de salud del paciente 9
Resultados que importan al paciente segun el/la profesional 9
Brecha digital 8
Caracteristicas estructurales de la organizacion 8
Comunicacioén interpersonal y habilidades comunicativas 8
Creer 0 no creer, ésa es la cuestion 8
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Escucha activa del profesional

Facilitadores uso de PROMs en profesionales y gestores/as

Modo de administraciéon

Accesibilidad e inmediatez en la prestacion de la atencion sanitaria

Barreras uso de PROMs

Calidad asistencial

Definicién de PREM

Error conceptual de PROM

Generacion de feedback profesional-paciente

La edad avanzada como barrera de uso

Atencion personalizada

Definicion compleja y confusion entre PROMs y PREMs

Definicion VBHC

Perspectiva holistica de la persona

Uso esporadico o inexistente de PROMs

Utilidad y preferencias de uso de PROMs genéricos y especificos segun el rol profesional

“La esencia” de la Atencién Primaria

Caracteristicas del equipo (equipo motivado en investigar, formar y evolucionar)

Clima de implementacion

Cumplimiento irrefutable del CatSalut

Falta de habilidad en el uso de PROM

Imaginario de pre o post implementacion PROMs

La importancia de medir datos/percepciones

Planifica y recoge PROMs necesarios

Sobrecarga por registros excesivos

Analfabetismo en general del paciente

Autonomia y pérdida de autonomia para la persona

Ayudar a llegar al objetivo del paciente

Campanas de divulgacién sanitaria

Colaboracion multidisciplinar para optimizar el uso

Cronicidad/Enfermedad crénica/Prevalencia

Cuidar

Empatia del profesional

Error conceptual de PREM

Error o accidente de uso de PROMs

Expresion de inquietudes i preocupaciones del/la paciente

Funcionalidad de PROMS en eCAP

Médico/a como consultor o facilitador

Relacidn profesional-paciente

Rutina de trabajo y uso de PROMs

Seguimiento y control de la persona y su patologia por parte del profesional

Sesgos de uso: no equidad en la poblacién atendida

Subjetividad de un PROM

Uso de PROMs en Salud Mental (Ansiedad y Depresion)

Actitud y vision paternalista del profesional

Atenciéon mas personalizada y adaptada (Atencion centrada en la persona)
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Atencion Primaria post pandemia COVID

Barrera de Lenguaje/ldioma

Beneficios uso de PROMs

Canal de comunicacion La Meva Salut

Dieferentes perfiles profesionales y experiencia profesional

Dudas sobre la validez y variabilidad en las respuestas

Ejecucion

Ejemplificacion de uso de un PROM

El Tiempo como aliado en consulta

Espacio fisico/consulta deficiente

Expresar vivencias de su enfermedad

Generar expectativas al paciente ante el uso de PROMs

Implementacién como mejora para todos

Innovacién en los centros de salud

Miedo al intrusismo

Politica e incentivos externos

Practica asistencial basada en evidencia cientifica

Prevencion y promocién de la salud

PROM genérico

Red de seguridad: Equipo UBA como profesionales referentes

Relacién de ayuda

Rellenar PROMs en casa

“Abres una caja de pandora”

“deberes”= rellenar PROM

“Incorporando su mirada o sus prioridades”

Arquetipo paciente y uso de PROM

Atencidn cercana y no invasiva hacia los pacientes

Atender “con carino”

Aumento de la satisfaccion con la atencién recibida

Autonomia, Autoeficacia y Autoconfianza

Autoreflexién sobre su estado de salud

Avanzar como empresa

Cambio de paradigma: paciente activo-profesional pasivo

Costos sanitarios y reduccion de los mismos

CREENCIAS Y ACTITUDES PROFESIONALES

Definicién de Valor en Salud Pacientes

Dificultad de acceso a los PROMs

Escasez de profesionales

Escasez o no disponibilidad de PROMs

Escaso feedback profesional-paciente ante respuestas de PROMs

Grado de complejidad de la patologia y estabilidad de esta

Identificacién individual con una organizacién

Jerarquia sanitaria

Modelo biomédico y medicocentrista

Necesidades y recursos de los/as pacientes

Paciente activo-Profesional pasivo
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Papel del cuidador/a

Percepcion de riesgos/amenazas de uso PROM

Percepcién de vocacion profesional

Pilotaje implementacién PROMs en AP

Predominio del uso de PROMs y PREMs en contextos hospitalarios

Preocupaciones sobre la privacidad y manejo de los datos personales

Proactividad profesional

PROMs comprensibles con vocabulario llano

Tiempo de espera

Toma de Decisiones compartidas

Transparencia y accesibilidad a la informacién

Valor=Salud y viceversa

Variabilidad en los resultados/respuestas PROMs

NN NN NINNNNNNDNDN

“Ir mas alld” de lo clinico

—_

“No hacer”

Abordaje de temas delicados

Actitud activa de colaboracion del paciente en su salud (seguimiento, control y proceso)

Agendas profesionales flexibles

Agilizacién ante las listas de espera de especialistas

Alfabetizacién en salud

Amabilidad en la atencién

Anticipacion de la acciéon sanitaria

Atencién metddica

Atencion rigurosa

Autonomia de gestion

Avisos/alarmas de PROMs alterados

Bienestar emocional del paciente

Caracteristicas de los PROMs

Carga de trabajo adicional

Carga de trabajo adicional: “sélo nos faltan los PROMs”

Conocer a la persona y comprenderla

Conocimiento de la enfermedad por parte del paciente

Deteccién de necesidades de inversion de recursos (econémicos, humanos y tiempo)

Docencia pregrado, postgrado y residencia

El incentivo estimula el uso de PROMs

El tiempo del paciente

Envio general de un PROM genérico a una poblacién determinada

Escasez de tiempo de los pacientes

Estandarizacion de PROMs

Estructura de gestion piramidal ICS

Evita desplazamientos innecesarios de los y las pacientes

Factores internos de la organizacién

Frecuentacion de PROMs

Hacer vida familiar, laboral y social

Herramientas informaticas

Herramientas para la gestiéon

305



ANEXOS

Inclusion de la comunidad en todos los procesos de atencion en salud des del principio

Interpretacion de PROMs

Interrupciones en consulta

Irregularidad de uso PROMs entre profesionales

La/no consciencia del paciente y su evolucion

Limitaciones fisicas/psiquicas del paciente

Medicion de efectividad en intervenciones de actividades comunitarias

Necesidad de inversion de tiempo

Necesidades y recursos de los profesionales

Negacioén participacion paciente

Paciente bien controlado

Pedir permiso al paciente para preguntar

Poca apoximacién del sistema sanitario al valor

PROM como cribado de enfermedades

PROMs baratos

PROMs como herramienta compartida entre niveles asistenciales

PROM s rapidos

Rechazo ante nuevas tecnologias

Relaciones personales

Respeto

Rol del MF con PROMs

Seguridad del paciente

Ser util como persona

Sistematizacion y mejora del proceso asistencial

Sociedad no preparada para el cambio

Tener la fotografia/mapeo de evolucién del paciente y su poblacién

Tipologia de Centro de trabajo

Trato “humano”

Uso burocrético y técnico de PROMs

Uso de PROMs como herramienta de Benchmarking

Uso de PROMs en ensayos clinicos

Uso y curiosidad hacia PREMs

Valores predictivos de enfermedades

CODIGOS MEDICOS DE FAMILIA N° TOTAL
DE CODIFICACIONES
PROM IPSS 17
Escasez de tiempo clinico y personal: dedicacién extra del profesional 14
Escucha activa del profesional 14
Usos reales de los PROM 13
Actitud de incertidumbre y/o rechazo 12
Uso esporadico o inexistente de PROMs 12
Apoyo institucional e impulso organizacional 11
Enfoque hacia la calidad de vida de las personas 11
Ampliacién de informacion relevante sobre la/el paciente 10

306




ANEXOS

Aumento de la carga de trabajo sin planificacion adecuada 10
Obligatoriedad de uso siendo o no un incentivo (DPO) 10
Resultados que importan al paciente segun el/la profesional 10
Definicion General de Valor en Salud en profesionales 9
Ejemplificacién de uso de un PROM 9
Encuentro clinico como igualador de uso de PROMs 9
La edad avanzada como barrera de uso 9
Brecha digital 8
Duda sobre la necesidad de PROMs en el entorno donde ya existe una relacién terapéutica 3

consolidada

Generacion de confianza en el equipo

La importancia de medir datos/percepciones

Sistematizacion y mejora del proceso asistencial

Vacio formativo.Necesidad de formacién especifica

Continuidad con el mismo profesional (Longitudinalidad)

Cumplimiento irrefutable del CatSalut

Impacto positivo en la salud individual y poblacional

Beneficios uso de PROMs

Canal de comunicacion La Meva Salut

Caracteristicas del equipo (equipo motivado en investigar, formar y evolucionar)

Creer o no creer, ésa es la cuestion

Cuidar

Error conceptual de PROM

Existencia de un profesional referente de PROMs dentro del equipo

Presentacién, formato y contexto de PROMs

Utilidad y preferencias de uso de PROMs genéricos y especificos segun el rol profesional

“venderlo bien” (el uso de PROM al profesional y paciente)

Calidad asistencial

Cronicidad/Enfermedad crénica/Prevalencia

Definicion VBHC

Desalineacion de objetivos de salud entre profesional-paciente

El Tiempo como aliado en consulta

Error conceptual de PREM

Facilitadores uso de PROMs en profesionales y gestores/as

Generacion de feedback profesional-paciente

Necesidad de inversién de tiempo

Oportunidad de liderazgo enfermero

Planificacién del uso de PROMs

Politica e incentivos externos

Profesional asistencial referente es una red de seguridad

Rol de facilitadora de la informacién para el/la paciente

Sobrecarga por registros excesivos

Accesibilidad e inmediatez en la prestacion de la atencién sanitaria

Actitud activa de colaboracion del paciente en su salud (seguimiento, control y proceso)

Aliviar malestar (fisico-emocional) del paciente como profesional

Carga de trabajo adicional
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Cultura/Nivel socioeconédmico del paciente

Definicion compleja y confusion entre PROMs y PREMs

Definicion de PROM

Desconocimiento general de los PROMs

Funcionalidad de PROMS en eCAP

Mirada biopsicosocial, un enfoque holistica

Percepcion de riesgos/amenazas de uso PROM

PROMs como herramienta compartida entre niveles asistenciales

Salud y cercania gente joven

Seguimiento y control de la persona y su patologia por parte del profesional

Vision de fracaso

“deberes”= rellenar PROM

Acompanar a la persona a la que atiendes

Atenciéon mas personalizada y adaptada (Atencion centrada en la persona)

Autoreflexién sobre su estado de salud

Barreras uso de PROMs

Bienestar emocional del paciente

Campanas de divulgacién sanitaria

Caracteristicas estructurales de la organizacion

Conocer a la persona y comprenderla

Disefio de implementacién PROMs

Educacién/Informacion sanitaria al paciente

Ejecucion

Falta de habilidad en el uso de PROM

Frecuentacion de PROMs

Imaginario de pre o post implementacién PROMs

Jerarquia sanitaria

Modo de administracion

PROM como cribado de enfermedades
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Realizacién de sesiones clinicas informativas y formativas sobre Value y especificamente
sobre PROMs

(08}

Rol del MF con PROMs

Rutina de trabajo y uso de PROMs

Toma de Decisiones compartidas

Uso de PROMs en Salud Mental (Ansiedad y Depresion)

“La esencia” de la Atencién Primaria

Actitud abierta: predisposicién y entusiasmo por trabajar con PROMs

Actitud/Habilidades profesional asistencial

DN W W W W

Adaptabilidad en el disefio de las PROMs y los procesos asociados para la administracién,
analisis y uso de los datos recopilados

N

Analfabetismo en general del paciente

Atencion personalizada

Autonomia y pérdida de autonomia para la persona

Bienestar integral de la persona

Buscar valor en el cuidado

Cambio de paradigma: paciente activo-profesional pasivo

[NSHEN \SHEN SHEN SR RIS}

308




ANEXOS

Caracteristicas de los PROMs

Definicién de PREM

Despliegue de proveedores sanitarios

Ejemplificacion de PREM en AP

Empatia del profesional

Escasez de profesionales

Gestidén sanitaria

Inteligencia artificial en medicina

Intranet como medio interno de divulgacion de PPROMs

Perversion de los indicadores clinicos

Preocupaciones sobre la privacidad y manejo de los datos personales

Proactividad profesional

PROM genérico

Relacién de ayuda

Salud y Atencién Fragmentada des de la AP

Sentimiento de perdida de valor de atencién

Tener la fotografia/mapeo de evolucién del paciente y su poblacién

Transparencia y accesibilidad a la informacién

Trato “humano”

Uso burocrético y técnico de PROMs

Uso de PROMs como herramienta de Benchmarking

Uso de PROMs especificos

Uso y curiosidad hacia PREMs

Variabilidad en los resultados/respuestas PROMs

Abordaje de temas delicados

Acceso libre a los PROMs

Actitud y vision paternalista del profesional

Activacion de recursos sanitarios innecesarios

AP de excelencia

Atencidn cercana y no invasiva hacia los pacientes

Atencion Primaria post pandemia COVID

Atencion Telematica en salud

Atender “con carino”

Aumento de la satisfaccion con la atencién recibida

Autonomia de gestion

Avisos/alarmas de PROMs alterados

Beneficios uso de PROMs en Pacientes

Clima de implementacién

Comunicacion interna del centro

Comunicacioén interpersonal y habilidades comunicativas

Concepto subjetivo

Conciencia de la enfermedad y sus limitaciones

Conocimiento de la efermedad por parte del paciente

Creencias y Actitudes de los/as pacientes

CREENCIAS Y ACTITUDES PROFESIONALES
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Definicién de Valor en Salud Pacientes

Dudas sobre la validez y variabilidad en las respuestas

El incentivo estimula el uso de PROMs

El tiempo del paciente

Envio general de un PROM genérico a una poblacién determinada

Escasez o no disponibilidad de PROMs

Escaso feedback profesional-paciente ante respuestas de PROMs

Estandarizacion de PROMs

Experiencia del paciente con el servicio/unidad/equipo asistencial

Factores internos de la organizacién

Fatiga del emisor por exceso de PROMs

Generar expectativas al paciente ante el uso de PROMs

Gestion adecuada de la demanda del paciente

Hacer vida familiar, laboral y social

Herramientas informaticas

Hiperfrecuentacion

Identificacién individual con una organizacion

Implementacién como mejora para todos

Inclusién de la comunidad en todos los procesos de atencion en salud des del principio

Innovacién en los centros de salud

La complejidad de la pluripatologia y recogida de PROMs

La cronicidad y degeneracién de la enfermedad y vivir con ella

La importancia de la presencialidad de la atencion

Medicién de indicadores clinicos

Necesidades y recursos de los/as pacientes

Nuevas opciones de uso PROMs

Paciencia

Paciente activo-Profesional pasivo

Paciente bien controlado

Participacion en investigacion clinica

Pedir permiso al paciente para preguntar

Pilotaje implementacion PROMs en AP

PLAENSA (enquestes de satisfaccio usuari/a)

Practica asistencial basada en evidencia cientifica

Predominio del uso de PROMs y PREMs en contextos hospitalarios

Preferencias del paciente

PROM senzillo

Red de seguridad: Equipo UBA como profesionales referentes

Relacion profesional-paciente

Relaciones personales

Rol de Gestor/ay PROMs

Se destaca el uso de PROMs poco vinculado al Valor

Seguridad del paciente
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Sinceridad profesional 1
Sintomatologia y la gravedad de esta 1
Sociedad no preparada para el cambio 1
Sostenibilidad del sistema de salud 1
Tipologia de Centro de trabajo 1
Unidad geriatrica de AP 1
Valor=Salud y viceversa 1
CODIGOS GESTORES N° TOTAL
DE CODIFICACIONES
Usos reales de los PROM 22
Apoyo institucional e impulso organizacional 21
Vacio formativo.Necesidad de formacién especifica 18
Cumplimiento irrefutable del CatSalut 12
Actitud de incertidumbre y/o rechazo 10
Definicion General de Valor en Salud en profesionales 10
Resultados que importan al paciente segun el/la profesional 10
Uso de PROMs en Salud Mental (Ansiedad y Depresion) 10
Escasez de tiempo clinico y personal: dedicacion extra del profesional 9

Creer o no creer, ésa es la cuestion

Ejemplificacién de PREM en AP

Prevencion y promocién de la salud

Actitud y vision paternalista del profesional

Definicion de PROM

Desalineacion de objetivos de salud entre profesional-paciente

Dieferentes perfiles profesionales y experiencia profesional

Encuentro clinico como igualador de uso de PROMs

Enfoque hacia la calidad de vida de las personas

Generacion de confianza en el equipo

Imaginario de pre o post implementacién PROMs

Sesgos de uso: no equidad en la poblacién atendida

Ampliacién de informacién relevante sobre la/el paciente

Calidad asistencial

Cambio de paradigma: paciente activo-profesional pasivo

Clima de implementacion

Definicion de PREM

Desconocimiento general de los PROMs

Politica e incentivos externos

Tener la fotografia/mapeo de evolucién del paciente y su poblacién

Campanas de divulgacién sanitaria

Colaboracion multidisciplinar para optimizar el uso

Cronicidad/Enfermedad crénica/Prevalencia

Definicion VBHC

Inclusion de la comunidad en todos los procesos de atencion en salud des del principio

Obligatoriedad de uso siendo o no un incentivo (DPO)
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consolidada

PLAENSA (enquestes de satisfaccio usuari/a) 5
Practica asistencial basada en evidencia cientifica 5
Profesional asistencial referente es una red de seguridad 5
Realizacién de sesiones clinicas informativas y formativas sobre Value y especificamente sobre 5
PROMs

Rutina de trabajo y uso de PROMs

Actitud/Habilidades profesional asistencial

Barreras uso de PROMs

Duda sobre la necesidad de PROMs en el entorno donde ya existe una relacién terapéutica 4

El Tiempo como aliado en consulta

Error conceptual de PROM

Facilitadores uso de PROMs en profesionales y gestores/as

Funcionalidad de PROMS en eCAP

Generacion de feedback profesional-paciente

La importancia de medir datos/percepciones

Medicion de efectividad en intervenciones de actividades comunitarias

Modelo biomédico y medicocentrista

Modo de administracion

Oportunidad de liderazgo enfermero

Perversion de los indicadores clinicos

Presentacion, formato y contexto de PROMs

Relacion profesional-paciente

Rellenar PROMs en casa

Rol de Gestor/ay PROMs

“Ir mas alla” de lo clinico

“La esencia” de la Atencién Primaria

Accesibilidad e inmediatez en la prestacion de la atencién sanitaria

Actitud abierta: predisposicién y entusiasmo por trabajar con PROMs

Atencién mas personalizada y adaptada (Atencion centrada en la persona)

Atencion Primdria post pandemia COVID

Aumento de la carga de trabajo sin planificaciéon adecuada

Beneficios uso de PROMs

Comunicacién interpersonal y habilidades comunicativas

Continuidad con el mismo profesional (Longitudinalidad)

Cultura/Nivel socioeconémico del paciente

Educacién/Informacion sanitaria al paciente

Ejemplificacion de uso de un PROM

Error conceptual de PREM

Escucha activa del profesional

Existencia de un profesional referente de PROMs dentro del equipo

Experiencia del paciente con el servicio/unidad/equipo asistencial

Expresar vivencias de su enfermedad

Herramientas informaticas

Jerarquia sanitaria

La edad avanzada como barrera de uso
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Médico/a como consultor o facilitador

PROM genérico

PROM IPSS

Red de seguridad: Equipo UBA como profesionales referentes

Seguimiento y control de la persona y su patologia por parte del profesional

Sistema Sanitario Catalan y el modelo del Valor

Toma de Decisiones compartidas

Uso esporadico o inexistente de PROMs

Utilidad y preferencias de uso de PROMs genéricos y especificos segun el rol profesional

“El gurdi Dr.Varela”

“Incorporando su mirada o sus prioridades”

“venderlo bien” (el uso de PROM al profesional y paciente)

Atencion personalizada

Autonomia de gestion

Autonomia y pérdida de autonomia para la persona

Autoresponsabilidad y autocuidado de los pacientes con la enfermedad

Aval/soporte de sociedades cientificas en el uso de PROMs

Buscar valor en el cuidado

Caracteristicas del equipo (equipo motivado en investigar, formar y evolucionar)

Caracteristicas estructurales de la organizacion

Correlacién entre PROMs y PREMS?

Costos sanitarios y reduccion de los mismos

Cuidar

Definicién de Valor en Salud Pacientes

Docencia pregrado, postgrado y residencia

Ejemplificacion de Valor

El confort presente y futuro del paciente

Error o accidente de uso de PROMs

Falta de habilidad en el uso de PROM

Futuro de los CAPs en Catalufa

Gestion adecuada de la demanda del paciente

Independencia de la persona

Irregularidad de uso PROMs entre profesionales

Pilotaje implementacién PROMs en AP

Planificacién del uso de PROMs

PROM como cribado de enfermedades

Responsabilidad como profesional

Se destaca el uso de PROMs poco vinculado al Valor

Sistematizacion y mejora del proceso asistencial

Sobrecarga por registros excesivos

Sociedad no preparada para el cambio

Uso de PROMs especificos
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“cuando vengo aqui ya me encuentro mejor”

—_

“Hacer lo que hay que hacer” como profesionales

“Poner o quitar salud a una persona”

“Que lo lleve lo mejor posible” (la enfermedad)
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“si lo de PREMs estamos verdes lo de PROMs ni te cuento...”

“un bano de realidad” para el profesional

Acceso libre a los PROMs

Acompanar a la persona a la que atiendes

Actitud activa de colaboracién del paciente en su salud (seguimiento, control y proceso)

Adaptabilidad en el disefio de las PROMs y los procesos asociados para la administracién,
analisis y uso de los datos recopilados

Aliviar malestar (fisico-emocional) del paciente como profesional

Analfabetismo en general del paciente

Aumento de la satisfaccion con la atencion recibida

Autoreflexion sobre su estado de salud

Avisos/alarmas de PROMs alterados

Ayudar a llegar al objetivo del paciente

Barrera de Lenguaje/ldioma

Bienestar emocional del paciente

Bienestar integral de la persona

Cambio de actitud y mejora de atencion de los profesionales

Canal de comunicacion La Meva Salut

Caracteristicas de los PROMs

Carga de trabajo adicional

Carga de trabajo adicional: “sélo nos faltan los PROMs”

Complejidad de las consultas clinicas

Conocer a la persona y comprenderla

CREENCIAS Y ACTITUDES PROFESIONALES

Definicion compleja y confusion entre PROMs y PREMs

Deteccién de necesidades de inversidn de recursos (econémicos, humanos y tiempo)

Deteccién de necesidades poblacionales

Divulgacién cientifica del Valor en Catalunya

Dra.Rafa Manzanera como referente en gestion

Ejecucion

El tiempo del paciente

Estructura de gestion piramidal ICS

Experiencia de dieta como PREM

Factores internos de la organizacién

Fatiga del emisor por exceso de PROMs

Generar expectativas al paciente ante el uso de PROMs

Gestidn sanitaria

Grupo de calidad interno

Identificacién individual con una organizacion

Implementacién como mejora para todos

Inteligencia artificial en medicina

Interpretacién de PROMs

La“queja” con el resultado obtenido de PROMs

La complejidad de la pluripatologia y recogida de PROMs

Limitaciones fisicas/psiquicas del paciente

Necesidades y recursos de los profesionales
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Paciente activo-Profesional pasivo 1
Paciente bien controlado 1
Paciente no funcional, sentimiento de inutilidad 1
Perspectiva holiistica de la persona 1
Poca apoximacion del sistema sanitario al valor 1
Predominio del uso de PROMs y PREMs en contextos hospitalarios 1
PROMs comprensibles con vocabulario llano 1
Que aporte algo mas 1
Reduccion de visitas no necesarias 1
Rol de facilitadora de la informacién para el/la paciente 1
Rol del MF con PROMs 1
Salud y cercania gente joven 1
Seguridad del paciente 1
Sentimiento de pertenencia a un centro, organismo o sociedad cientifica 1
Sintomatologia y la gravedad de esta 1
Subjetividad de un PROM 1
Tipologia de Centro de trabajo 1
Trato “humano” 1
Uso de PROMs como herramienta de Benchmarking 1
Uso de PROMs para ciertas patologias 1
Valor=Salud y viceversa 1
Variabilidad en los resultados/respuestas PROMs 1

CODIGOS PACIENTES N° TOTAL
DE CODIFICACIONES

Ampliacién de informacion relevante sobre la/el paciente 13
Presentacién, formato y contexto de PROMs 13
Aceptacion pragmatica con percepcion de bajo beneficio personal 1
Escaso o nulo uso de PROMs como paciente 11
Relacién profesional-paciente 1
Beneficios uso de PROMs en Pacientes 9
Impacto de la Diabetes en la persona 9
Autoreflexion sobre su estado de salud 8
Escucha activa del profesional 8
Agilizacién ante las listas de espera de especialistas 7
Ser/estar Informado correctamente sobre mi salud 7
Condiciones de morir 6
Duda sobre la necesidad de PROMs en el entorno donde ya existe una relacién terapéutica 6
consolidada

La edad avanzada como barrera de uso 6
Atencidn sanitaria digna 5
Aumento de la satisfaccién con la atencion recibida 5
Canal de comunicacion La Meva Salut 5
Conciencia social del resultado del PROM 5
Experiencia del paciente con el servicio/unidad/equipo asistencial 5
Uso alternativo en espacios de dificultad de expresion de malestar (salut mental o sexual) 5
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Atencion personalizada

Continuidad con el mismo profesional (Longitudinalidad)

Desequilibrio de beneficios propios como paciente

Empatia del profesional

Limitaciones fisicas/psiquicas del paciente

Percepcidn de vocacion profesional

Profesional asistencial referente es una red de seguridad

Rechazo ante nuevas tecnologias

Ser/estar “bien”

Trato “humano”

Vivir con/sin Dolor

Accesibilidad e inmediatez en la prestacion de la atencion sanitaria

Actitud ante la noticia del diagnoéstico

Actitud de incertidumbre y/o rechazo

Bienestar emocional del paciente

Brecha digital

Lo que cree como paciente que le importa a su UBA sobre su salud

Mds informacién con PROMs no mejora la atencién

Predominio del uso de PROMs y PREMs en contextos hospitalarios

Relacion de ayuda

Uso de seguros privados de salud como alternativa al servicio publico

Actitud abierta: predisposicién y entusiasmo por trabajar con PROMs

Agotamiento/Cansancio de la enfermedad y sus intervenciones

Atencién cercana y no invasiva hacia los pacientes

Barrera visual

Barreras uso de PROMs en pacientes

Conocimiento de vida

Desinformacién del paciente

Deteccidn de necesidades de inversion de recursos (econémicos, humanos y tiempo)

Dudas sobre la validez y variabilidad en las respuestas

Educacién/Informacion sanitaria al paciente

Escaso feedback profesional-paciente ante respuestas de PROMs

Frecuentacion de PROMs

Imaginario de pre o post implementacion PROMs

Impacto positivo en la salud individual y poblacional

lealtad

Miedo a la descompensacion de la patologia

Miedo al intrusismo

Preocupacion por la Incapacidad Temporal

PROM senzillo

Seguimiento y control de la persona y su patologia por parte del profesional

Sentimiento de deshaucio del/la paciente en el sistema

Usos reales de los PROM

Vinculo emocional

Voluntariedad del paciente

NININ NINIDNIDNNNDNDNDNNDNDMRNONNNDNDNODRNONDNDMDNODMNODDNMDNMNMODROW W W W W W WW W DD PDPDD DD DD DD P>

“"deberes”= rellenar PROM

“Open mind” sobre tu salud
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Actitud positiva ante la enfermedad

Amabilidad en la atencién

Analfabetismo en general del paciente

Avisos/alarmas de PROMs alterados

Barrera de Lenguaje/ldioma

Bienestar integral de la persona

Comunicacioén interpersonal y habilidades comunicativas

Confianza pac-profesional

Cronicidad/Enfermedad crénica/Prevalencia

Cuidar

Definicién de Valor en Salud Pacientes

Derroche econémico en sanidad publica

Desconocimiento general de los PROMs

Encuentro clinico como igualador de uso de PROMs

Enfoque hacia la calidad de vida de las personas

Escasez de tiempo clinico y personal: dedicacion extra del profesional

Evita desplazamientos innecesarios de los y las pacientes

Expectativa de respuesta

Experiencia del paciente con el uso de PROMs

Facilitadores uso de PROMs en pacientes

Falta de memoria del paciente

Generacion de feedback profesional-paciente

Grado de complejidad de la patologia y estabilidad de esta

Jerarquia sanitaria

La cronicidad y degeneracién de la enfermedad y vivir con ella

La importancia de la presencialidad de la atenciéon

Lentitud burocratica del sistema sanitario

Medicina oriental alternativa a la occidental

Opinién de rechazo ante otras culturas y nacionalidades

Paciencia

Paciente no funcional, sentimiento de inutilidad

Participacion en investigacion clinica

Percepcién de riesgos/amenazas de uso PROM

Preferencias del paciente

Preocupaciones sobre la privacidad y manejo de los datos personales

Presion temporal que dificulta la respuesta

PROM como cribado de enfermedades

PROMs como herramienta compartida entre niveles asistenciales

PROMs son impersonales

Quejas hacia el CatSalut y Departament de Salut

Resultados que importan al paciente sobre su salud

Retraso del profesional en consulta bien tolerado

Ser atendida: obtener cita con profesional referente

Sinceridad profesional

Subjetividad de un PROM

Tecnologia al dia en el SS

Utilidad y preferencias de uso de PROMs genéricos y especificos segun el rol profesional
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11.8. Anexo 8. FINANCIACION

La autora de esta tesis doctoral declara no tener ningun conflicto de interés. Tampoco el resto

de investigadores colaboradoras puntuales en la investigacion.

Este trabajo de investigacion se ha realizado de forma parcial con la financiacion del Programa
de Ayudas a Doctorandos y Realizacion de Tesis del Consejo General de Enfermeria, convoca-
toria ordinaria de ambito nacional (1* Edicion, en 2022). La beneficiaria ha sido la doctoranda

Maria Garro Giménez, enfermera colegiada y estudiante del Programa Oficial de Doctorado
en Medicina de la UAB.

Ademas se ha recibido la ayuda Ajut XB de Recerca para profesionales de la Geréncia d’Aten-
cio Primaria i a la Comunitat de Barcelona Ciutat (APBCN) 2023, con la consecuente liberacion
de horas de jornada asistencial (120 horas) de la investigadora principal. Ayuda dirigida exclu-
sivamente para la investigacion de profesionales asistenciales que pertenecen a la Gerencia
d’Atencié Primaria i a la Comunitat de Barcelona Ciutat, como es el caso de la autora de la
presente tesis.

318






La realidad de los Patient-Reported Outcomes
en la Atencidn Primaria en un contexto de cronicidad

Una vision global desde la perspectiva profesional, gestora y del paciente




	EJEMPLAR_TESIS_0 4.pdf
	8. Annexos
	Annex 1. Taula de resposta segons el nivell de risc d’arbovirosis
	Zika virus screening during pregnancy: Results and lessons learned from a screening program and a post-delivery follow-up a...
	1  BACKGROUND
	2  METHODS
	2.1  Study setting
	2.2  Study design
	2.3  Laboratory testing
	2.4  Serology output definitions and follow-up of high-risk pregnant women
	2.5  Ultrasound examination output definitions
	2.6  Newborn children follow-up outputs
	2.7  Data collection and statistical analysis
	2.8  Ethical issues

	3  RESULTS
	3.1  Participant sample description
	3.2  Serological results
	3.3  Ultrasound results and post-delivery follow-up

	4  DISCUSSION
	5  CONCLUSIONS
	ACKNOWLEDGMENTS
	CONFLICT OF INTEREST STATEMENT
	DATA AVAILABILITY STATEMENT

	REFERENCES

	Mpox cases finding: Evaluation of a Primary Care detection program in the Northern Metropolitan area from Barcelona (Spain)
	Introduction
	Material and methods
	Study setting
	Description of the community-based device
	Inclusion criteria of Mpox cases
	Laboratory testing
	Procedures
	Data collection and statistical analysis

	Results
	Discussion
	What is already known on this topic
	What this study adds
	How this study might affect research, practice or policy
	Ethical considerations


	EJEMPLAR_TESIS_1.pdf
	1f784da9b504add2e181d007a6e42b9b370600b17a0d37df3c6b7c314c422ee1.pdf
	Mental health in the short- and long-term adaptation processes of university students during the COVID-19 pandemic: A systematic review and meta-analysis
	1f784da9b504add2e181d007a6e42b9b370600b17a0d37df3c6b7c314c422ee1.pdf
	Predictive factors of the psychological impact of the COVID-19 pandemic on university students: a study in six Ibero-American countries
	_heading=h.1fob9te

	1f784da9b504add2e181d007a6e42b9b370600b17a0d37df3c6b7c314c422ee1.pdf
	7d75edc29e9227249a30c4631e047fcfdf7e0a15d0e9165b71da835ad82e4776.pdf
	_Hlk177118130
	_Hlk151220907
	_Hlk176883813
	_Hlk151125273
	_Hlk176879048

	1f784da9b504add2e181d007a6e42b9b370600b17a0d37df3c6b7c314c422ee1.pdf
	8d772d9085b35ff745c03657d7e3fac0619fd6a1b5dde21e14ed84f87982361a.pdf
	1f784da9b504add2e181d007a6e42b9b370600b17a0d37df3c6b7c314c422ee1.pdf


	Nom autor/a: MARIA GARRO GIMÉNEZ
	Títol de la tesi: La realidad de los Patient-Reported Outcomes
en la Atención Primaria en un contexto de cronicidad
Una visión global desde la perspectiva profesional, gestora y del paciente


