MEDIDAS DE LA EXPERIENCIA REPORTADAS POR EL PACIENTE (PROMS Y PREMS)

Articulo original

MEDIDAS DE LA EXPERIENCIA
REPORTADAS POR EL PACIENTE
(PROMS Y PREMS), ;POR QUE
INTEGRARLOS A LOS DESENLACES
PERI OPERATORIOS?

Jaime Bolafios MD1

Eduardo Zirate MD2

1. Residente Anestesia y Medicina Perioperatoria, Fundacién Universitaria Sanitas
2. Jefe Unidad Funcional de Anestesiologia, Clinica Colsanitas

RESUMEN

Los resultados y experiencias reportados por el paciente durante su ciclo de atencién en relacién con
el tratamiento y cuidados recibidos sin ningun tipo de modificacién o interpretacién adicional por parte
del personal sanitario, han sido ampliamente descritos en diversos escenarios clinicos incluyendo el del
manejo peri operatorio de los pacientes. Sumetodologfa incluye cuestionarios, encuestas y otro tipo de
instrumentos aplicados desde hace mas de 15 afios, cuyo objetivo es evaluar elimpacto de las interven-
ciones sobre la calidad de vida de los pacientes, narrado por ellos mismos, en diversos aspectos como
movilidad, autocuidado, actividades diarias rutinarias, dolor, ansiedad, cambios en el patrén del suefio y
hébito intestinal entre otros. Existen multiples estudios que demuestran la aplicabilidad de estos instru-
mentos en diferentes escenarios quirldrgicos, relaciondndolos con el enfoque de atencién basada en la
calidad y en la construccién de valor en salud. Se realiz6 una revision no sistematica de la literatura con
elfin de describir la utilidad de implementar estos desenlaces en el anélisis de la atencién peri operatoria.
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PATIENT-REPORTED EXPERIENCE MEASURES (PROMS AND PREMS),
WHY INTEGRATE THEM INTO PERIOPERATIVE OUTCOMES?

ABSTRACT

The results and experiences reported by the patient during his/her cycle of care in relation to the
treatment and care received without any further modification or interpretation by the healthcare per-
sonnel, they have been widely described in various clinical settings including that of the peri-operative
management of patients. Its methodology includes questionnaires, surveys and other instruments
applied for more than 15 years, the aim of which is to assess the impact of interventions on the quality
of life of patients, narrated by themselves, in various aspects such as mobility, self-care, routine daily
activities, pain, anxiety, changes in sleep pattern and bowel habit, among others. There are multiple
studies that demonstrate the applicability of these instruments in different surgical settings, relating
them to the approach of quality-based care and the construction of health value. A non-systematic
review of the literature was conducted to describe the usefulness of implementing these outcomes in
the analysis of perioperative care.

Keywords: Perioperative Medicine, Quality of life, Surveys and questionnaires, Value-Based Health
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¢QUE SON LOS RESULTADOS (PROS [SIGLA EN
INGLES DE PATIENT REPORTED OUTCOMES])
Y EXPERIENCIAS (PRES [SIGLA EN INGLES

DE PATIENT REPORTED EXPERIENCE])
REPORTADOS POR LOS PACIENTES?

Los PROs se pueden definir como los resultados pro-
porcionados por los pacientes sobre su propia calidad
de vida, estado de salud o funcional, asociado con la
atenciéon médica o el tratamiento que ha recibido. En
otras palabras, capturan la percepcién que una perso-
na posee acerca de su salud (“;Consigue caminar sin
asfixiarse?”, “;Se siente apto para subir las escaleras?”,
“;sPuede limpiar su casa?”, “;Estd deprimido?”). Las
PROMs (sigla en inglés de Patient Reported Outcomes
Measures) se refieren a las herramientas y/o instrumen-
tos desarrollados para garantizar una medicién valida
y fiable de los resultados informados por los pacientes.

Las PREs capturan la percepcién de un paciente
acerca de su experiencia con los cuidados o la aten-
cién sanitaria recibida. Las PREMs (sigla en inglés
de Patient Reported Experiences Measures) hacen
referencia a las herramientas e instrumentos validados
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para la recoleccion de estas percepciones tales como,
satisfaccién con la atencién (“;Cémo fue atendido en
la institucién?”, “;La calidad de la comida es buena?”,
“;La habitacién es acogedora?”), tiempo de espera,
percepcion sobre las decisiones compartidas, calidad
de la informacién y comunicacién con el equipo (“;Los
profesionales responden sus cuestionamientos?”),
conocimiento acerca de opciones terapéuticas y plan
de tratamiento (“;Los médicos le explicaron todos los
procedimientos?”).

Ejemplos de preguntas como las anteriores se inser-
tan en diferentes tipos de cuestionarios implementados
en multiples escenarios sanitarios, permitiéndose su
reporte mediante encuestas directas, por via telefénica,
internet o a través de aplicaciones celulares(1). Desde
sus primeras descripciones (afios 2001, 2002) llevadas
a cabo por el Instituto Nacional de Salud de Estados
Unidos, NIH(2) y el proyecto de Patient-Reported Outco-
mes Measurement Information System, PROMIS(2,3)
han existido multiples avances en la elaboracion de
estos instrumentos hasta el dia de hoy.

Por lo tanto, ya que las PROMs y las PREMs son
medidas de desenlaces y experiencias que provienen
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directamente del paciente, sin ningun tipo de influen-
cia por parte del equipo sanitario(4), se constituyen en
un componente valioso y ttil para la implementacién
de los procesos de certificacidon de las instituciones,
retribucién médica, habilidad para participar en la for-
mulacién de planes de salud y secundariamente, para la
construccion de una reputacion creciente. Las PROMs
y las PREMs abarcan mucho mdés que las mediciones
tradicionales de satisfaccion, las cuales, no obstante
estar asociadas igualmente con la investigacién cua-
litativa, poseen una naturaleza diferente enfocada a
actividades mas descriptivas(5), incluyendo medidas
como cobertura y acceso a la salud y aportando datos
relacionados a otros procesos del cuidado sanitario(6).

¢POR QUE LAS PROMS Y LAS PREMS
DEBEN SER INCLUIDOS EN LA MEDICION
DE LOS DESENLACES PERI OPERATORIOS
DEL PACIENTE QUIRURGICO?

Los desenlaces clinicos “tradicionales” (mortalidad,
incidencia de complicaciones peri operatorias, es-
tancia hospitalaria, etc.) del paciente quirtdrgico, se
configuran hoy en dia en una fraccién del resultado
global de su atencién sanitaria. Como se explicard
posteriormente, “los desenlaces que interesan a los
pacientes” (no tradicionales), se han convertido en un
complemento esencial de dos de las cuatro metas que
hoy rigen la sostenibilidad y rendimiento de cualquier
ente generador de salud (cuddruple meta): mejorar
la salud de la poblacion (desenlaces tradicionales) y
mejorar la experiencia de los pacientes, su calidad
de vida (desenlaces que interesan a los pacientes)(3).

Por lo tanto, las PROMs son herramientas muy
efectivas de exploracién de estos desenlaces no tra-
dicionales en el paciente quirdrgico: estado de salud
alcanzado (prueba de caminata de 6 minutos, estado
nutricional); proceso de recuperacién post-operatoria
(tiempo para alcanzar la funcionalidad normal, barre-
ras de recuperacion como dolor, complicaciones, even-
tos adversos); y sostenibilidad en salud (recurrencias,
consecuencias del tratamiento a largo plazo, estado
funcional a largo plazo), siendo mds significativas en

patologias quirurgicas complejas u oncolégicas(7).
El andlisis de sus resultados permitird llevar a cabo
estratificacidon del riesgo peri operatorio y establecer
la pertinencia del tratamiento quirtrgico, y tomar
decisiones conjuntas entre el clinico y el paciente y
su familia acerca del mismo(4).

La implementacion de las PROMs deberia corres-
ponder inicialmente a una motivacién intrinseca en la
que la propia tarea del andlisis de la calidad de vida
del paciente es la recompensa, convirtiéndose en una
estrategia de generacién de satisfacciéon del personal
asistencial, fidelizacién de los pacientes, posiciona-
miento en el mercado y estabilidad laboral(5). Sin
embargo, es valido que también exista una motivacién
extrinseca para su desarrollo basada en factores exter-
Nnos como mayores ingresos econdémicos, atenuacion del
riesgo de mala préctica y de consideraciones médico
legales. Siempre debe existir un equilibrio entre estos
dos tipos de motivaciones.

PROMS EN EL CONTEXTO DE PROGRAMAS
DE RECUPERACION MEJORADA O
INCREMENTADA (ERPS/ERAS)

Los programas de recuperacién mejorada después
de cirugia, ERPs de la sigla en inglés, Enhanced
Recovery Programs, y ERAS de la sigla en inglés
Enhanced Recovery After Surgery, se han convertido
en el estdndar de atencién de numerosas entidades
quirtrgicas, resultando en una disminucién tanto de
la estancia hospitalaria como de las complicaciones
post-operatorias, mediante la atenuacién de la respues-
ta al estrés generada por la cirugia. Secundariamente
generan una reduccion del costo de la atencién peri
operatoria. Ya que el seguimiento de los pacientes
en estos programas concluye generalmente a los 30
dias después del procedimiento, existe un déficit en
el rastreo de los desenlaces posteriores (“desenlaces
que interesan a los pacientes”) asi como de la recu-
peraciéon de la funcionalidad y ausencia de barreras
en el contexto del proceso de su restablecimiento y
rehabilitaciéon postoperatorias.
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Ello genera la relevancia de la implementacién de
las PROMs en este tipo de programas de recuperaciéon
mejorada con el fin de lograr la cobertura global de
toda la via clinica del paciente dentro de una unidad
integrada de practica, orientando su abordaje de una
manera mas integral. Usualmente se recomienda la
medicidn de la PROMs basal del paciente con respecto a
su propia percepcion de la enfermedad, posteriormente
en el periodo postoperatorio inmediato y mds adelante
después del egreso hospitalario(4).

Una revisién sistemdtica de todas las experien-
cias cualitativas en los protocolos ERAS, demostro
el impacto positivo cuando se incluyé la informacién
reportada por el paciente en estos programas, reco-
nociendo esta estrategia como una oportunidad para
mejorar la calidad de la atencidon, del manejo de los
sintomas tardios y de la motivacién para que el paciente
participe activamente de su proceso de recuperacién
postoperatoria(8).

PROMS Y PREMS MEDIDOS EN
EL ESCENARIO PERI OPERATORIO

En la actualidad, no se cuenta con un instrumento
patron de oro para la descripcién de desenlaces repor-
tados por los pacientes en el escenario de la cirugia (4).

Billig y cols. establecen que para lograr la imple-
mentacién de PROMs en pacientes quirdrgicos, se
deben tener en cuenta las prioridades de cuatro actores
fundamentales en el ciclo de atencién, quienes a su vez
interactian de manera activa en este proceso: paciente,
proveedores de la atencién, personas que elaboran la
normatividad y pagadores(6).

Se han desarrollado al menos diez instrumentos
genéricos para medir PROMs y PREMs en el paciente
quirdrgico (por ejemplo, el Patient-Reported Outco-
mes Measurement Information System, PROMIS, o
el MD Anderson Symptom Inventory, MDASI)(3), asi
como instrumentos especificos para ciertos tipos de
intervenciones, como la cirugia toracica, para la cual
se han lanzado diferentes enfoques(3,9).

En el escenario de la cirugia ortopédica se ha
descrito la utilizacién de PROMs en series grandes
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de pacientes llevados a artroplastia y artroscopia de
cadera(10,11) con la implementacién de instrumentos
especificos y validados para esta poblacién, con un
seguimiento postoperatorio entre 12 y 17 meses, enfo-
cado a la calidad de la recuperacién funcional de los
pacientes y su nivel de satisfaccién(11).

En el contexto de los programas ERAS han sido
descritos multiples instrumentos de medicién como el
Quality of Recovery score (QoR), el World Health Or-
ganization Disability Assessment Schedule (WHODAS)
2.0 y el EuroQol 5 dimension questionnaire (EQ-5D)
con diferentes enfoques (social, fisico, mental), diferen-
te aplicabilidad (paciente hospitalizado o ambulatorio)
y tiempos variados de recoleccién(4).

Otros escenario de medicién de PROMs en pa-
cientes quirtdrgicos incluye la cirugia ambulatoria la
cual, no obstante se asocia a una tasa muy baja de
complicaciones serias, puede generar efectos sobre la
calidad de vida de los pacientes incluyendo desenlaces
como dolor postoperatorio, ndusea y vémito, calidad
de la recuperacion, tiempo de movilizacién, alteracién
del habito intestinal y trastornos del sueno(12). La
medicién de PROMs resulta de especial importancia
en pacientes oncoldgicos y de edad avanzada que son
sometidos a este tipo de enfoque quirtrgico (13).

Existe un antecedente en nuestro pais de un es-
tudio de PROMs en pacientes llevados a duodenopan-
createctomia cefdlica (procedimiento de Whipple) y
colecistectomia laparoscépica, demostrando la facil
aplicabilidad del instrumento Quality of Life Ques-
tionnaire, EQ-5D-5L (previamente validado en nues-
tro idioma), el cual permitié identificar resultados
postoperatorios del paciente en cuanto a su movilidad,
cuidado personal, actividades diarias, disconformidad
o dolor, ansiedad o depresién, asi como la percepcién
general sobre su estado de salud(14).

Uno de los sucesos que genera gran preocupacion
por parte de los pacientes quirtrgicos y que ha demos-
trado alto impacto en los desenlaces “tradicionales”, es
el dolor postoperatorio. No obstante se han generado
grandes avances sobre la optimizacién de la analge-
sia multimodal y su vigilancia postoperatoria, casi
el 86% de los pacientes llevados a cirugia presentan
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dolor, de los cuales, el 75% lo cursan en grado mode-
rado a severo en el periodo postoperatorio inmediato,
afectando de manera directa la calidad de vida de los
pacientes(15). El dolor postoperatorio se constituye sin
lugar a dudas en una de las barreras de recuperaciéon
que se manifiestan rutinariamente en los cuestionarios
de resultados reportados por el paciente.

Finalmente, las intervenciones anestésicas anali-
zadas de manera individual también pueden generar
cambios notables percibidos por los pacientes en su
calidad de vida. Han sido documentados sintomas re-
lacionados directamente con el acto anestésico como
sed, somnolencia, dolor del sitio quirtrgico, ronquera,
odinofagia, hipotermia, ndusea y vémito, confusién,
escalofrios y dolor en las dreas de venopuncion(16).
En nuestra Institucién (Clinica Reina Sofia de Bogota)
se establecié, mediante encuestas de satisfaccién, que
estos sintomas se constituyeron hace 4 afos en las
principales causas de insatisfaccion de los pacientes
después de la emergencia de la anestesia. Esto ori-
gind oportunidades de mejora (establecimiento de
estrategias clinicas) al interior de la Unidad Funcional
de Anestesiologia, que luego se tradujeron en pocos
meses en una mejoria sustancial de la satisfaccion de
los pacientes. La herramienta utilizada comprendia
la indagacién previa acerca de las expectativas del
paciente con respecto al acto quirurgico y anestésico,
sobre la cual logramos comparar el resultado de cada
estrategia(16).

La utilidad de la medicién de PROMS y PREMs
en pacientes quirurgicos ha sido propuesta con la
aplicacién de la herramienta de evaluacién multidi-
mensional Quality of Recovery 15 (QoR-15). Ver Figura
1. En un estudio(17) realizado en pacientes sometidos
a cirugia oncoldgica, se encontré evidencia de casi el
16% de mala recuperacién postoperatoria mediante la
aplicacion de este instrumento, con mayor incidencia
en pacientes con fragilidad preoperatoria y factores
de riesgo cardiovascular. Estos hallazgos se pueden
utilizar inicialmente para identificar pacientes con
mala calidad de recuperacién, para posteriormente
implementar medidas tempranas de optimizacién y
finalmente mejorar su desenlace postoperatorio(17).

La herramienta QoR-15 ha sido validada en diferentes
lenguajes (inglés, danés, chino y portugués) y es la
primera herramienta de medicién de desenlaces repor-
tados por el paciente que ha demostrado calidad de la
recuperacion postoperatoria mediante su andlisis, en
una revisién sistemadtica y meta-analitica(18).

FIGURA 1. items del Quality of Recovery 15 (QoR-15)

ITEM ASPECTO A EVALUAR
1 Capacidad de respirar facilmente
2  Capacidad de disfrutar de la comida
3 Sensacién de cansancio

4 Haber dormido bien
5 Capacidad de cuidado e higiene personal sin ayuda
6 Capacidad de comunicarse con familiares y amigos
7  Obtener apoyo del hospital, doctores y enfermeras
8 Capacidad de retorno al trabajo o las actividades habituales
9  Sensacién de comodidad y control

10 Sensacién de bienestar general

11 Dolor moderado

12 Dolor severo

13 N&useas o vomitos

14 Sensacién de preocupacién o ansiedad

15 Sensacién de tristeza o depresién

Modificado de Marinho R, Lusquinhos J, Carvalho
B, Azevedo J, Santos A, Abelha F. Calidad de la recu-
peracion después de la cirugia para el tratamiento del
cdncer. Revista Espanola de Anestesiologia y Reani-
macién. octubre de 2018;65(8):426-33.

PROMS Y PREMS RESPONDEN
AL ENFOQUE BASADO EN
LA CONSTRUCCION DE VALOR

El objetivo fundamental de la atencién en salud es
maximizar el VALOR para los pacientes. No se trata
de un modelo basado en el volumen de atencién. La
definicién pragmadtica del concepto de valor corres-
ponde a la relacién entre el conjunto de desenlaces
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(“tradicionales” y “los que interesan al paciente”) que
son importantes para la condicidn clinica, y el total de
costos necesarios para lograr estos desenlaces durante
el ciclo de atencién(19,20).

Las PROMs poseen cabida en algunos de los com-
ponentes necesarios para generar la implementacién
de VALOR en la atencién del paciente(19):

e La organizacién del cuidado en salud del pa-
ciente alrededor de una condicién médica
(conjunto interrelacionado de circunstancias
médicas) que se abordan mejor a través de
unidades integradas de practica (UIP), se debe
definir desde la perspectiva del paciente.

e Lajerarquia de los resultados que se extienden
desde aquellos que determinan la sobrevida del
paciente y el nivel de recuperacion inicial de
su estado de salud, trascurriendo por el tiempo
de recuperacién y retorno a sus actividades
rutinarias aunado a la inutilidad del proceso
de tratamiento, hasta finalmente la sostenibili-
dad del estado de salud y las consecuencias de
tratamientos de largo plazo, son concordantes
con los resultados reportados por el paciente.

e Las medidas de los costos para cada paciente
tienen en cuenta los desenlaces que a ellos les
interesa durante el ciclo de atencién.

e Lainformacion jerarquizada de resultados tiene
en cuenta las medidas de las experiencias del
paciente.

En el escenario quirtrgico se ha propuesto un mo-
delo conceptual de construccién de valor. A un lado se
encuentran los desenlaces clinicos como mortalidad,
reoperaciones, tasa de readmisién y complicaciones
postoperatorias. En el otro extremo se encuentran los
desenlaces reportados por los pacientes incluyendo
dolor, funcionalidad y calidad de vida. La unién de
estos dos conceptos y su correcta articulacién, es un
factor indispensable para construir un modelo qui-
rurgico eficaz basado en la construccién de valor (6).
Ver figura 2.
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FIGURA 2.
{Eﬁcacia Quirdrgica
Desenlaces Desenlaces clinicos:
reportados » Mortalidad
por el paciente: » Reoperaciones
« Dolor « Readmisiones
« Funcién « Complicaciones
« Calidad de vida postoperatorias

S R

Modificado de Billig JI, Sears ED, Travis BN, Waljee JF. Patient-Reported
Outcomes: Understanding Surgical Efficacy and Quality from the Patient’s
Perspective. Ann Surg Oncol. enero de 2020;27(1):56-64.

Una de las condiciones médicas con mayor aplica-
bilidad de PROMS y su impacto directo sobre la cons-
truccion de valor en los escenarios peri operatorios, es
la de los pacientes sometidos a cirugia ortopédica, ya
que se tratan de individuos con alto riesgo de deterioro
funcional si no son manejados de manera pronta y
apropiada y en quienes el tratamiento adecuado per-
mite una recuperacién mads integral y probablemente
se beneficien de la medicién de desenlaces que sean
valiosos para si mismos, ademds de los desenlaces
tradicionalmente descritos (21).

En el futuro se requiere del desarrollo de herra-
mientas tecnolégicas que permitan una aproximacion
hacia los pacientes en el enfoque de PROMs y cons-
trucciéon de valor mediante diferentes aplicativos de
mayor alcance y fiabilidad, sin dejar de ser faciles de
implementar y costo efectivos(21). Asi mismo, se pue-
de adicionar los desenlaces PROMS a las mediciones
econdémicas de las actividades de atencién en salud
con el fin de generar un mayor aprovechamiento de
recursos por parte de los pacientes y optimizacion
de recursos de los proveedores mediante diferentes
estrategias prdcticas como selecciéon adecuada de
los instrumentos a utilizar, estandarizacién de las
medidas y reduccién de la sobrecarga administrativa
sobre el paciente; utilizar las PROMs para evaluar,
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no solamente los desenlaces, sino también el proceso
en general y la estructura de la atencién en salud, y
finalmente vincular estos datos a andlisis econémicos
adicionales que verifiquen su costo - efectividad (22).

CONCLUSIONES

Las medidas de los resultados y experiencias repor-
tadas por los pacientes, PROMs y PREMs han sido
aplicadas en multiples escenarios incluyendo el de
los pacientes quirdrgicos. Estas medidas son muy
valiosas para el entendimiento mds integral de los
desenlaces peri operatorios, asi como para la genera-
cién de procesos de atencién de salud basados en la

calidad de vida y la concepcién de valor. Incluso se
ha demostrado que su implementacién genera efectos
positivos en cuanto a costo-beneficio para todos los
actores de la atencién en salud. Desde el punto de vista
de atencién en pacientes en el periodo perioperatorio,
la medicion de estos desenlaces ha sido propuesta como
una oportunidad para identificar pacientes con mala
recuperacion postoperatoria, lo que podria permitir
una intervencién mds temprana con el objeto de opti-
mizar los desenlaces postoperatorios. Se requieren mas
estudios y la implementacién de nuevos instrumen-
tos de medicidn, asi como la ayuda de herramientas
tecnolégicas para que estas medidas hagan parte del
manejo integral de los pacientes.
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