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«Nuestras ideas deben ser tan amplias como la Naturaleza
si aspiran a interpretarla».

Sherlock Holmes al Dr. Watson.

Estudio en escarlata, Arthur Conan Doyle.

Las medidas de resultados y de experiencias informadas por
el paciente, en inglés patient-reported outcome measures
(PROM) y patient-reported experience measures (PREM),
permiten la evaluacion desde la perspectiva del paciente
de aspectos como la efectividad de una intervencion o la
seguridad en la atencidn sanitaria’?. Estas medidas son
ampliamente utilizadas en investigacion y en estudios de
mejora de la calidad y se evallian mediante instrumentos
o cuestionarios; por ello, las siglas PROM o PREM se usan
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directamente para denominar al instrumento o cuestionario
de medida. Ambos tipos de mediciones han adquirido una
elevada importancia debido al paradigma actual que sitla
a los pacientes en el centro de la atencion sanitaria y de la
investigacion®“.

El objetivo de este articulo es describir la utilidad y la
importancia de las PROM y las PREM para la practica y la
investigacion enfermera, asi como difundir las directrices y
las herramientas que facilitan la identificacion y la selec-
cion de las mas adecuadas para un determinado propoésito,
contexto y poblacion.

¢{Qué miden las PROM y las PREM?

Las PROM son instrumentos que miden las percepciones del
paciente acerca de su estado de salud, sus sintomas, su nivel
de autonomia o de capacidades, su bienestar o la calidad
de vida relacionada con la salud”. Existen 2 tipos de PROM:
las especificas, dirigidas a pacientes con una determinada
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Tabla 1 Relacion de algunas de las patient-reported out-
come measures (PROM) mas utilizadas

Genéricas Especificas

Calidad de vida relacionada con la salud

Los cuestionarios SF36 y Escala de Karnofsky

SF-12

EuroQol EQ-5D Quality of Life After
Myocardial Infarction
Migraine Specific Quality of
Life

Nottihgham Health Profile

Estado funcional
indice de Barthel The Upper Extremity

Functional Index

Multiple Sclerosis

Functional Composite

The Female Sexual Function

Index

Escala de Lawton y Brody

Test de Pfeiffer

Sintomas
Cuestionario de Oviedo
del sueno
Escala de disnea
Cuestionario de dolor Mc
Gill

enfermedad o condicion, y las genéricas, aplicables a cual-
quier poblacion. En la tabla 1 se describen algunas PROM
frecuentemente utilizadas. En cambio, las PREM recogen
informacion del punto de vista del paciente acerca de la
atencion recibida, centrandose preferentemente en aspec-
tos relacionados con la humanidad en la atenciéon?, como
pueden ser la empatia, la dignidad, el respeto, la compren-
sion o la atencion personalizada, entre otros.

¢Por qué necesitamos las PROM y las PREM?

Tanto las PROM como las PREM representan medidas estan-
darizadas para cuantificar la perspectiva del paciente y nos
ayudan a comprender como la enfermedad, el sistema de
salud y la atencién sanitaria impactan en los pacientes’.
Son apropiadas para el seguimiento del paciente y asi poder
tomar decisiones informadas y compartidas sobre sus cuida-
dos y su tratamiento. También son Utiles como indicadores
que permitan comparar distintos servicios o proveedores
de salud desde el punto de vista de mejora de la calidad.
Del mismo modo, en el ambito de la investigacion, faci-
litan la determinacion no solamente de la eficacia de las
intervenciones sino también de su efectividad y de su coste-
efectividad. Por ello, facilitan la identificacion de nuevas
maneras de provision de atencion sanitaria y de cuidados,
asi como ayudan a planificar servicios de salud equitativos.

Por ultimo, no hay que olvidar que la atencion centrada
en la persona es la esencia de la profesion enfermera®, por
lo que tanto PROM como PREM son medidas imprescindibles
para ofrecer unos cuidados de calidad y evaluar la efectivi-
dad y el impacto de las intervenciones enfermeras.
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¢Como identificar y seleccionar los
instrumentos de medida mas adecuados?

Para que estas medidas cumplan adecuadamente su funcion
se requieren instrumentos de medida sensibles, validos y fia-
bles, y que, ademas, preferiblemente, sean rapidos y faciles
de administrar. La adecuacion de un instrumento de medida
se evalUa en funcion de su capacidad de proporcionar medi-
das fiables y validas en una determinada poblacion, en un
determinado contexto y para un determinado propdsito. Por
ejemplo, una PROM o una PREM puede ser valida y fiable para
realizar una medida en el contexto de la practica hospitala-
ria, pero no serlo para realizarla en la practica comunitaria.
Asimismo, un instrumento valido para realizar un cribado tal
vez no sea valido para predecir eventos. Es por ello por lo
que poblacion, contexto y proposito son elementos clave a
la hora de disenar o seleccionar un instrumento. Igualmente,
se han de considerar los aspectos éticos al decidir usar uno
0 mas instrumentos de medida. No hemos de olvidar que
si la informacion que recogemos con el instrumento no es
valida ni fiable nos puede conducir a conclusiones erroneas
que perjudiquen al paciente, a nuestra practica y a nues-
tras investigaciones. Por otra parte, la administracion de
este tipo de instrumentos supone muchas veces una sobre-
carga tanto para los pacientes como para los profesionales
involucrados en su administracion, por ello hemos de tener
una solida certeza de que el esfuerzo invertido sera (til.

Sin embargo, identificar y seleccionar el mejor instru-
mento de medida es una tarea compleja. Por ello, en muchas
ocasiones se decide elaborar un nuevo instrumento ante el
escenario de pensar o creer que no hay ninguno disponi-
ble, y esto no siempre es cierto, la mayoria de las veces la
realidad es que no hemos sido capaces de encontrarlo. Tam-
bién es cierto, que muchos de los instrumentos de medida
estan validados para poblaciones o contextos diferentes a
las poblaciones y contextos que nos interesan, pero siem-
pre es una decision mas eficiente adaptar un instrumento
disponible que crear uno nuevo.

Para facilitar tanto la identificacion de los instrumen-
tos de medida como la decision acerca de su adecuacion
existen diferentes recursos, entre los que cabe sefnalar
la iniciativa COnsensus-based Standards for the selec-
tion of health Measurement INstruments (COSMIN), cuyo
objetivo es desarrollar metodologias y herramientas prac-
ticas para identificar y seleccionar los instrumentos de
medida mas adecuados tanto para la practica como para
la investigacion’. Su plataforma web nos permite conocer
desde como decidir qué medir hasta como llevar a cabo
una revision sistematica de instrumentos de medida (fig. 1).
Entre todas las herramientas que nos proporciona COSMIN se
deben destacar 2 por su especial utilidad en investigacion.

La primera es el compendio de directrices para llevar a
cabo revisiones sistematicas sobre instrumentos de medida®
(fig. 2). Este tipo de revisiones facilitan la seleccion de
las PROM y las PREM mas adecuadas para un determinado
propdsito, ya que dan una exhaustiva descripcion de las
propiedades psicométricas de los instrumentos de medida
que se acompana de recomendaciones de uso basadas en
la evidencia disponible. El niUmero de estas revisiones ha
aumentado en los Ultimos anos y en la actualidad se indizan
casi un centenar por aio en bases de datos bibliograficas
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Find the COSMIN tool to help you select the best outcome measure:

Q

COSMIN Taxonomy of Measurement COSMIN Database of Systematic Reviews Checklists for Assessing Study Qualities

Properties . . - i
Save time searching for the best available outcome Use one of our checklists for assessing the methodological

measurement instruments with our database of systematic quality of a study on measurement properties.

Get the definition of your measurement properties clear with
reviews of outcome measurement instruments.

our consensus-based taxonomy of outcome measures.

Search Filters Guideline for Systematic Reviews of Guideline for Selecting Instruments for a
" i Outcome Measurement Instruments Core Outcome Set
Identify all relevant studies in PubMed and Embase on
measurement properties effectively with our search filters. A 10-step procedure to help you conduct your systematic Improve the selection of outcome measures when developing
review of outcome measurement instruments. a Core Outcome Set (COS) with our clear and systematic

instructions.

Figura 1  Extracto de la pagina del COnsensus-based Standards for the selection of health Measurement INstruments (COSMIN),
donde se describen las diferentes herramientas disponibles

Fuente: COSMIN [Internet]. Amsterdam: Dept. of Epidemiolgy and Biostatistics; 2020 [consultado 16 Sep 2020]. Disponible en:
https://www.cosmin.nl

Guideline for Systematic Reviews of Outcome
Measurement Instruments

A 10-step procedure to help you prepare, select, evaluate,
interpret and report on studies in your systematic review of il
patient-reported outcome measures (PROMs).

Systematic reviews of outcome measurement instruments are important
tools for selecting the most suitable instrument to measure a construct of
interest in a specific study population. High quality systematic reviews can provide a comprehensive
overview of the quality (i.e. measurement properties) of instruments and supports evidence-based
recommendations for the selection of the most suitable instrument for a given purpose (i.e. research or
clinical practice; or discriminative, evaluative or predictive applications).

Systematic reviews of outcome measurement instruments differ from reviews of interventions and
diagnostic test accuracy studies and are complex. In fact, multiple reviews (i.e. one review per
measurement property) are included in a review of one or more PROMs.

The COSMIN methodology is developed specifically for PROMs. It can also be used systematic reviews
of other types of outcome measurement instruments, such as clinician-reported outcome measures
and performance-based outcome measures, but it may need to be adapted for these purposes.

Figura 2 Seccion de la pagina web de COSMIN dedicada a las directrices para llevar a cabo revisiones sistematicas sobre
instrumentos de medida

Fuente: COSMIN [Internet]. Amsterdam: Dept. of Epidemiolgy and Biostatistics; 2020 [consultado 16
Sep 2020]. I'm conducting a systematic review of outcome measurement instruments. Disponible en:
https://www.cosmin.nl/finding-right-tool/conducting-systematic-review-outcome-measurement-instruments/
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Search Filters

Identify all relevant studies in PubMed and Embase on
measurement properties effectively with our search filters.

Studies on measurement properties are sometimes difficult to find in
PubMed or other databases due to poor indexing, large variation in
terminology, and poor reporting of measurement properties. Therefore we

developed two search filters for finding studies on measurement properties in PubMed:

e One highly sensitive search filter for finding studies on measurement properties. This filter has a

sensitivity of 97.4% and a precision of 4.4%.

e One more precise search filter which needs less abstracts to be screened, but at a higher risk of
missing relevant studies. This filter has a sensitivity of 93.1% and a precision of 9.4%.

Search filter publication:

Terwee CB, Jansma EP, Riphagen II, de Vet HC. Development of a methodological PubMed
search filter for finding studies on measurement properties of measurement instruments. Qual Life Res.
2009 Oct;18(8):1115-23. doi: 10.1007/s11136-009-9528-5.

4 USE THE PUBMED FILTER

Figura 3

Seccion de la pagina web de COSMIN dedicada a los filtros de busqueda bibliografica disponibles para recuperar de

manera eficiente estudios sobre validacion de instrumentos de medida
Fuente: COSMIN [Internet]. Amsterdam: Dept. of Epidemiology and Biostatistics; 2020 [consutado 16 Sep 2020]. Search filters.
Disponible en: https://www.cosmin.nl/tools/pubmed-search-filters/

como MEDLINE. En estas revisiones se evalla y se resumen
las caracteristicas de las PROM y las PREM con base en la
calidad metodologica de los estudios de validacion que se
han llevado a cabo y al grado de cumplimiento de criterios
de calidad de cada una de sus propiedades psicométricas.
La interpretabilidad de los resultados del instrumento, asi
como su factibilidad para ser administrado, también son
evaluadas. Estas revisiones, al igual que todas las revisio-
nes sistematicas, son muy Utiles para identificar aspectos
de un determinado instrumento de medida sobre los que es
necesario investigar, ya que las pruebas disponibles son insu-
ficientes. Por tanto, un primer paso para identificar PROM o
PREM adecuadas es buscar revisiones sistematicas de ins-
trumentos de medida sobre el constructo o aspecto que
queremos medir.

La segunda herramienta relevante es un filtro de bus-
queda bibliografica validado que permite recuperar estudios
de validacion de instrumentos de medida en bases de datos
bibliogréaficas como PubMed®'® (fig. 3). Encontrar estudios
sobre instrumentos de medida es dificil, ya que no estan
indizados de manera homogénea y existe una amplia varia-
bilidad de terminologia. Este filtro es muy (til ya que
anadiéndole términos de blusqueda relacionados con el cons-
tructo que queremos medir, con la poblacion de destino y
con el contexto de interés nos permite construir una estrate-
gia de busqueda altamente sensible y eficiente (sensibilidad
del 97,4% y precision del 4,4%). Este filtro ha sido adaptado
a bases de datos como EMBASE, Psycinfo o CINAHL, aunque
solo ha sido validado para PubMed.

Ademas de COSMIN, existen otros recursos que nos pue-
den ser muy utiles para identificar qué PROM y PREM
podemos medir y qué instrumentos disponibles existen
especialmente cuando queremos llevar a cabo estudios
experimentales. En este sentido destaca la base de datos
Core Outcome Measures in Effectiveness Trials (COMET), que
indiza core outcome set (COS)''. Los COS son un conjunto

consensuado de resultados estandarizados que deben ser
medidos e informados en estudios experimentales de deter-
minadas areas de la salud o de la atencidn sanitaria. Su base
de datos permite buscar por el area de estudio, el tipo de
poblacion, la metodologia de investigacion y otras caracte-
risticas del estudio que queremos llevar a cabo, recuperando
estudios relacionados y ayudandonos a identificar cuales son
los COS mas adecuados para nuestro estudio.

En conclusion, tomando como referencia la frase de
Sherlock Holmes que encabeza este articulo, la persona
forma parte del nlcleo disciplinar de la enfermeria, de su
«naturaleza», asi que tanto las PROM como las PREM repre-
sentan instrumentos extremadamente Utiles si «aspiramos a
interpretarla». Saber si existen instrumentos de medida dis-
ponibles para nuestro proposito y determinar cual es el mas
adecuado son procesos fundamentales para obtener resul-
tados fiables y validos. Existen diferentes herramientas que
nos pueden ayudar a llevar a cabo esta identificacion y selec-
cion de una manera rigurosa y con base en la evidencia
cientifica.
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