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PaRIS: Introduccion al proyecto

PaRIS es la iniciativa de Encuestas de Indicadores Informadas por los Pacientes de la OCDE (comité
de salud), donde los 20 paises miembro trabajan juntos para desarrollar, estandarizar e
implementar una nueva generacion de indicadores que miden los resultados y las experiencias de

atencién médica que mas importan a las personas.

El objetivo del proyecto es medir los resultados en salud (PROMs) y la experiencia (PREMs) de
pacientes atendidos en Atencidon Primaria, con el fin de establecer un conjunto de indicadores
fiables, validos y comparables internacionalmente, y disponer un mismo estandar.
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PaRIS: éPor qué es importante?

// AYUDA A LOS SISTEMAS SANITARIOS A CENTRARSE MAS ED
< , LAS NECESIDADES DE LAS PERSONAS

* Proporciona informacién sobre la variacion de resultados y las experiencias
entre los distintos tipos de proveedores y regiones

* Esun proyecto de aprendizaje y evaluacion comparativa internacional

* Los resultados pueden utilizarse para mejorar la calidad de la atencién y

K priorizar el gasto en los servicios mas efectivos j

ﬂ °o0 \
ﬂﬂn SITUA A LAS PERSONAS EN EL CENTRO DE LA ATENCION

SANITARIA

* Puede mejorar la comunicacion entre pacientes y profesionales

* Los datos de los profesionales permitirdn mejorar la calidad de la asistencia
sanitaria

* Mayor implicacién de los pacientes en la planificacién y toma de decisiones

K relacionada con su propia salud j
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/ ® AYUDA A LOS RESPONSABLES POLITICOS A MEJORAR LO)
SISTEMAS SANITARIOS

* La informacion sistematica sobre resultados y experiencias es el primer paso
hacia sistemas sanitarios centrados en las personas
Permite comparar distintos modelos asistenciales
Identifica temas urgentes a nivel nacional y permite alinearlos con las propias
iniciativas nacionales o regionales /

- $ AYUDA A LOS PROFESIONALES A MEJORAR LA CALIDAD DE LA
ASISTENCIA

* Los profesionales podran comparar los resultados de su propia organizacién con
los de sus homdlogos (andnimos)
* Herramienta valiosa para mejorar la calidad y detectar problemas que, de otro

modo, pasarian desapercibidos
k Aporta conocimiento de la practica clinica desde otra perspectiva /




PaRIS: ¢Quiénes participan? |

Consorcio:

Nivel

IPSOS MORI

Fundacion Avedis Donabedian
Universidad de Exeter
Optimedis

El consorcio internacional y la Secretaria
asisten a los paises en la aplicacion de la
encuesta

Comité Asesor Técnico:

| ﬂWWMWMmmWF

Paises miembros y asociados de la OCDE (20)
Australia, Bélgica, Canadd, Republica Checa,
Inglaterra, Francia, Grecia, Islandia, Italia,
Luxemburgo, Paises Bajos, Noruega, Portugal,
Rumania, Arabia Saudi, Eslovenia, Suiza, Estados
Unidos, Gales y Espafia.

SECRETARIA

CONSORCIO
OCDE

Grupo consultivo de pacientes:
Proporciona asesoramiento sobre el desarrollo
de la herramienta, los planes de aplicaciény la

. PROFESIONALES
Incluye a expertos de ‘carr‘1pos dlferentes”y DE ATENCION participacién de las principales partes
representantes de organizaciones de atencidn AT interesadas

primaria

Garantiza la calidad metodolégica del proyecto
por parte de los proveedores de atencion

primaria
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Fases del proyecto
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Fase 1
2019-2021
Desarrollo

Elaboracion del

disefio general del

proyecto y su
adaptacion a los

paises
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Fase 2
2021-2022
Proyecto Piloto

Traducciény
validacién de los
cuestionarios
Ejecucion del
pilotaje

Fase 3
2023-2024
Estudio principal

Ejecucion estudio
principal

Fase 4
2024
Analisis y
presentacion de
resultados

Difusion de
resultados



FASE 1: Marco Conceptual | """‘"'”'""“""H""‘

Con el objetivo de proponer un marco conceptual integral que describa la atencion a adultos con enfermedades
cronicas, incluida la multimorbilidad, que permitiera mapear e integrar en un solo modelo los dominios relevantes que
deben ser el foco de los cuestionarios para pacientes y proveedores se realizd una exhaustiva revision bibliografica.

* Se identificaron una serie de marcos y modelos conceptuales relevantes: Varco de la OMS sobre servicios de salud
integrados centrados en las personas, la Visidon de la OMS de 2018 para la Atencidon Primaria de Salud en el siglo XXI
y los diversos modelos de atencidn crdénica y atencion integrada.

* Se realizd una serie de busquedas bibliograficas pragmaticas de marcos: desempeno del sistema de salud; atencion
primaria; medidas de experiencia informadas por los pacientes y percepciones de calidad de los pacientes; y la
atencion centrada en el paciente.

* Estrategia de busqueda estandarizada en PubMed: combinando términos MeSH vy palabras clave
seleccionadas.

* Para cada concepto clave: revision focalizada con enfoque de bola de nieve. Se identificaron expertos clave
para cada concepto.
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FASE 1: Marco Conceptual | -"IIN}'lmlﬂllﬂllm\lh-

Algunas referencias
Regional and National Health System * The Joint Action on Chronic Diseases and

Promoting Healthy Ageing across the Life Cycle

. PROMS model (JA-CHRODIS).
Patient General health +  SELFIE Framework for Integrated Care

: 3:2??::2?13;;“ Physical health *  MCC Conceptual mgdel of the role of .complexity i.n
Mental health the .c‘are of patients with multiple chronic
conditions
*  RMIC -Rainbow Model of Integrated Care

Social health

* Confidence and

health literacy \ *  DMIC - Development Model for Integrated Care
. PREMS
* Health behaviours ‘§\ Access @I& * PPIC - Patient Perceptions of Integrated Care
\\ § Communication framework
A * ICARE4EU - Patient-Centred Integrated Care for
\ N Shared decision &

) People with Multimorbidity
Health care providers ﬁ making * European Primary Care Activity Monitor
Demographics 1 Continuity and « QUALICOPC - Quality and Costs of Primary Care in
Clinic characteristics, coordination Europe
skill mix * PROMs - Primary Care Pathways from Quality of
Care models Care to Outcomes and Satisfaction Outcomes
Professional designation Frameworks
Remuneration * Patient-Reported Outcomes Measurement
Information System (PROMIS®) PROMIS Health
Organization (PHO).

N
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Individual and sociodemographic factors

FASE 1: Marco Conceptual

Health Delivery system design

system _ . Demographic, biometric spmoeconomlc fact'ors
desi acility Main health care - Ethnicity, LGBT status, education level,
esign, Urbanisation, model, skill mix, professional and morbidity factors occupational status, income, migrant
policy and re"?“ﬁemtfon' information & i o s M Age, sex, BMI, cf'rr?mc €ond'l?lons, status, urbanisation, household
administration systems, remote certification , chronic care training , burden morbidity, disability composition and size, social support
context consultations informational & management continuity

Patient reported experiences of care Health behaviours

| Access | Comprehensiveness Continuity || Coordination || Safety | physical activity

Health and health

care capabilities o
People | Interacting with health (including digital
centred care i professionals domain)

tobacco use

Self-management support Overall perceived quality of care alcohol use

Patient reported outcomes

Symptoms Functioning
Pain, fatigue, shortness of breath, symptoms of Physical functioning, mental
depression, symptoms of anxiety functioning, social functioning

AVEDIS
DONABEDIAN
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Self-reported health Health related quality of life
Overall self reported health status Overall health related quality of life
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FASE 1: Preguntas que guian la investigacion ‘ 'l

¢Cuales son los resultados informados por los pacientes de los usuarios de servicios de AP de 45 afios o0 mds con enfermedades crdnicas, en comparacién con
los que no tienen enfermedades crénicas, en las areas de sintomas, funcionamiento fisico, mental y social, salud autoinformada y calidad de vida relacionada
con la salud? ¢Como varian estos resultados entre paises?

éCuales son las experiencias de los usuarios de servicios de AP de 45 afios o mas con enfermedades crénicas, en comparacion con los que no tienen
enfermedades croénicas, en las dreas de acceso, integralidad, continuidad, coordinacién, seguridad y atencién centrada en las personas, apoyo a la
autogestion, confianza y calidad general percibida de la atencién? ¢ Cémo varian estos resultados entre paises?

¢Cémo varian los resultados informados por los pacientes y las experiencias de atencidn para los usuarios de servicios de AP de 45 afios o mas con afecciones
cronicas segun las caracteristicas demograficas, como el grupo de edad, el sexo, el nivel de educacion, la situacion ocupacional, la composicion del hogar, los
comportamientos de riesgo para la salud, el nivel de multimorbilidad, el estado de la enfermedad y la confianza en la gestion de la propia atencion?

¢Como se relacionan las caracteristicas clave de las practicas de AP con las experiencias de atencion y los resultados de los usuarios de servicios de AP de 45
afios 0 mds con afecciones crénicas?

¢Como se relacionan las caracteristicas de los sistemas de salud y los paises con las experiencias y los resultados de atencién de los usuarios de servicios de
AP de 45 afios o0 mas con enfermedades crénicas?
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FASE 1: Construccion de cuestionarios
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Se construyd un Luego, se tradujeron a los Se probaron mediante entrevistas
cuestionario original en idiomas oficiales de los paises cognitivas con profesionales de
inglés y francés siguiendo un procedimiento de  atencion primaria y pacientes en

traduccién validado (TRAP-D) los paises participantes

Los NPM (Gerentes Nacionales de Proyectos, NPM) lideraron el proceso de traduccién y las pruebas
cognitivas de los instrumentos de la encuesta para su uso en la fase piloto. El consorcio proporciond
orientacién y materiales de apoyo para ayudar a los NPM en el desarrollo y la implementacion de la
encuesta PaRIS en sus respectivos paises.
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FASE 1: Construccion de cuestionarios

Cuestionario de Proveedores

| S

Principales contenidos de la encuesta

SECCIONES
1 Caracteristicas del CAP

CONTENIDOS

PaRIS

Patient Reported Indicator Surveys

2 Organizacién de la atencion Caracteristicas del CAP

3 Gestion de la atencidn al paciente crénico

Organizacion de la
atencion

Caracteristicas del Paciente
Gestion de su salud y de la atencion sanitaria Gestion de la atencion
del paciente crénico

Su salud (PROMs)

Caracteristicas del
profesional que
responde la encuesta

Su experiencia con la atencién sanitaria (PREMs)

PaRIS Primary Care Practice
Questionnaire (PaRIS-PCPQ)

Localizacion (rural/urbana), Tipo de centro,
Tiempo asignado a cada consulta, habilidades,
consultas no presenciales...

Informacién y Sistema de Informacion, planes
de cuidados, seguimiento...

Continuidad y coordinacién, apoyo al
autocuidado y planificacién de objetivos,
informacién y continuidad de atencidn, tipos
de intervenciones (preventivas, farmacoldgicas
o de apoyo).

Especialidad y salario.

@) OECD

Profesionales Pacientes
MO K OH K
v ww .. AVEDIS
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https://www.oecd.org/health/paris/PaRIS-provider-questionnaire.pdf

FASE 1: Construccion de cuestionarios | -..m1)'Inllﬂllﬂllmlh- o
Cuestionario de Pacientes

SECCIONES ~ CONTENIDOS PaRIS
Demc?g.raflcos., blomejtncos y facFo.res de nrjo.rbllldad: Edad, Sexo, IMC, carga de PaRIS Patient Questionnaire
morbilidad, discapacidad y condiciones crénicas (PaRIS-PQ)
Factores socioecondmicos: Nivel educativo, ocupacidn, ingreso, Estado migratorio,
urbanizacidn, composicion y tamarfio del hogar, apoyo social.
Estilos de vida Actividad fisica, dieta (consumo de frutas y verduras), consumo de
Gestion de su alcohol y tabaco.
2 Organizacion de la atencién saludydela Silos profesionales sanitarios han discutido estos temas con los pacientes y la ayuda
atencion  brindada.
sanitaria  Capacidades de atencién médica
3 Gestion de la atencién al paciente crénico Uso del sistema de informacién por parte del paciente, alfabetizacién en salud,
dominio digital.

Principales contenidos de la encuesta Caracteristica
s del paciente

1 Caracteristicas del CAP

Sintomas de dolor e intensidad, cansancio, dificultad para respirar, depresion y
ansiedad.

Caracteristicas del Paciente Su salud

(PROM:s) @) OECD

Capacidades fisica, mental y habilidad social.
Gestion de su salud y de la atencidn sanitaria

Estado de salud autopercibido general.
Su salud (PROMs)

PaRIS-
Calidad de vida relacionada con la salud Calidad de vida general autopercibido. =
Su experiencia con la atencidn sanitaria (PREMs) patient-
> 0] izacion: A haustividad inuidad dinacid idad R HE
ienci rganizacion: Acceso, exhaustividad, continuidad, coordinacion y seguridad. X
experiencia aire.pdf
con la aire.pat
Profesionales Pacientes atencion  Atencidn centrada en las personas: Individualizacién de la atencién, toma de oecd.or
sanitaria  decisiones, interaccidn con los profesionales de la salud.
(PREMs)
AVEDIS Apoyo, confianza y calidad de la atencidn. Apoyo a la autogestién, confianza,

valoracion general de la atencion percibida.

DONABEDIAN R ————_—————————
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https://www.oecd.org/health/paris/PaRIS-patient-questionnaire.pdf
https://www.oecd.org/health/paris/PaRIS-patient-questionnaire.pdf
https://www.oecd.org/health/paris/PaRIS-patient-questionnaire.pdf
https://www.oecd.org/health/paris/PaRIS-patient-questionnaire.pdf
https://www.oecd.org/health/paris/PaRIS-patient-questionnaire.pdf

[

bl

18 paises participaron en el piloto y recogieron datos entre marzo y noviembre de 2022.
Australia, Bélgica, Canada, Republica Checa, Inglaterra, Francia, Grecia, Islandia, Italia, Luxemburgo, Paises
Bajos, Noruega, Portugal, Rumania, Arabia Saudi, Eslovenia, Espafia y Gales.

FASE 2: Proyecto Piloto

Cada pais participante designd un equipo nacional de coordinacion para implementar la encuesta
PaRIS. Sobre la base del protocolo internacional, los NPM desarrollaron planes de implementacion (las
llamadas hojas de ruta nacionales, CRM) para el pilotaje. Cada pais llevo a cabo un proceso con sus
comités de ética para aprobar la implementacion del pilotaje.

PRINCIPALES RESULTADOS DE PROVEEDORES

* En total, 540 consultorios de atencidon primaria en 18 paises completaron el cuestionario de practica.
Las caracteristicas de las practicas participantes variaron considerablemente de un pais a otro. Esto
incluye el grado de urbanizacidon de su ubicacion vy el tipo de practica.

* El tiempo medio fue de 20 minutos en cada pais.
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FASE 2: Proyecto Piloto "'"”"Hl‘""

PRINCIPALES RESULTADOS DE PACIENTES

* El tamafio de las muestras de pacientes de los paises oscilo entre 698 y 15.422. En general, los tamafios de muestra
fueron adecuados para una prueba sélida de los instrumentos de la encuesta.

*  Un total de 10.894 pacientes completaron el cuestionario para pacientes. En todos los paises, participaron en la
encuesta mas mujeres que hombres.

* El tiempo promedio oscild entre 24-33 min. entre paises. El tiempo de finalizacion se relaciond con la edad y el
numero de enfermedades crdénicas.

*  Latasa de desercion fue del 8% en promedio, y sélo unos pocos paises exhibieron tasas mas altas.

* En cuanto al desempefio de los PROM validadas internacionalmente, los analisis factoriales confirmatorios revelaron
gue las escalas funcionaron bien cuando se combinaron los datos de todos los paises.

* Todas los PROM se pudieron evaluar de manera confiable a nivel de paciente, excepto dos conjuntos de dos
preguntas que combinamos para explorar su escalabilidad. Estos conjuntos de preguntas (sobre fatiga y problemas
para dormir) no se habian disefiado para formar una escala.
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FASE 2: Proyecto Piloto | -||M|1|-;|\||'“‘nn- .

é Desafios Mejoras

Respuesta de baja tasa. Contar con coordinadores regionales de PaRIS para ubicar un canal de
comunicacién y un contacto efectivo.

Problemas para contactar con los centros de atencidn primaria
de salud (no utilizar su correo electrdnico institucional) Tener una segunda verificacién de la informacién de contacto antes del
comienzo del trabajo de campo

La informacion del registro no siempre estd actualizada ] o
Incorporar un conjunto de criterios a tener en cuenta por los

proveedores para seleccionar al personal médico a participar (capaz de
Médicos de cabecera que no tienen pacientes crénicos ~responder con precision en nombre del consultorio)
registrados (zonas rurales).

Tener una muestra mas grande, utilizar una estrategia de contacto y
"Autosegregacion" de consultorios o centros de salud que no  comunicacidon mejorada, mas personal.
quieren ser evaluados.

Algunos paises no tienen listas de proveedores de atencion  Mejorar la promocién antes de la fase de reclutamiento
primaria
® X

AVEDIS
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FASE 2: Proyecto Piloto | -||M|1|-;|\||'“‘nn- .

:&; Desafios Mejoras

Falta de voluntad de los pacientes para cooperar y disponibilidad para  Contacto con los pacientes a través de

completar la encuesta / Extension del cuestionario correo postal y recordatorios por SMS /
recordatorio de llamada telefonica de un

. . . médico o enfermera de la practica
El calendario y el cronograma eran muy ajustados: periodo de verano

Considerar la posibilidad de proporcionar

honorarios para que los pacientes

Preocupaciones sobre la privacidad de los datos
completen la encuesta.

Falta de presupuesto para mejorar la estrategia de contacto /
informacidn excesiva y complicada Realizacion de la encuesta sobre el inicio

del afo.
Contactos de informacidn no disponibles o desactualizados

Ampliacién del cuestionario Fuerte estrategia de comunicacién

x«x.. AVEDIS
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FASE 2: Proyecto Piloto

Terreno y métodos de recoleccion de informacion

& Encuesta de proveedores

100% ONLINE

Método: Centralizado o descentralizado

38%

62%

. AVEDIS
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FASE 3: Estudio principal

20 paises han realizado el estudio principal entre abril 2023 y enero 2024.
Australia, Bélgica, Canada, Republica Checa, Inglaterra, Francia, Grecia, Islandia, Italia, Luxemburgo, Paises
Bajos, Noruega, Portugal, Rumania, Arabia Saudi, Eslovenia, Suiza, Estados Unidos, Espafia y Gales.

Para ello, los paises participantes debieron realizar las siguientes tareas:
Adaptacion de cuestionarios, segun los resultados del pilotaje: Cada pais podia incluir un ultimo

apartado de preguntas especificas nacionales.

-umu}|||'wl”|"“""'

Traducciones a idiomas minoritarios: En el caso de Espafia, se tradujo a idiomas cooficiales: Galego, Euskera
y Catala. Otros paises adoptaron cuestionarios de paises vecinos por tener altas tasas de migracion.

Proceso de muestreo y reclutamiento.

q Proveedores
*Paises con -1.000
*
100/75 Proveedores practicas elegibles (Islandia,
Luxemburgo, Eslovenia)
\ 1.925 Proveedores en 20 paises

~

_J

Muestreo con diseno anidado

(:.a Pacientes )
C )
75 Pacientes por proveedor
\ 144.375 Pacientes en 20 paises )
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FASE 4: Analisis y difusidn "'I'”"H"""

» Actualmente, nos encontramos en proceso de depuracion, estimaciones de base poblacional para
la ponderacion de bases de datos y posterior analisis.

4

 Se observan importantes variaciones entre paises en cuanto a tasas de muestreo y respuesta
gue afectan la representatividad de los resultados dentro y entre paises. Para tener en cuenta
dicha variacion, los resultados se ponderan para comparar de manera justa entre paises

* Se aplicarad un ajuste por combinaciéon de casos a los datos de la encuesta principal de PaRIS
para permitir una comparacion justa entre paises.

Gran conjunto de datos internacionales: la encuesta PaRIS es una encuesta de escala sin precedentes
e incluye datos de 100.000 pacientes y 1.600 proveedores de atencidon primaria en 20 paises.
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FASE 4: Analisis y difusién lll‘m""l‘""

1. Las personas que evalian mejor la calidad de la atencién primaria, se sienten mds sanos, aun viviendo con multiples condiciones

crénicas.

2. Garantizar que las personas se sientan seguras para gestionar su propia salud y bienestar requiere mas atencion.

3. Buenas experiencias con la atencién primaria van acompafiadas de mayor confianza en el sistema de salud en general.

4. Personas con una larga trayectoria y relacién con su médico tienen mayor confianza en su atencién primaria, y mejores experiencias

de atencion.

5. La confianza en los proveedores de atencidn primaria es alta: Mas de tres de cada cuatro personas confia en su proveedor de

atencién primaria.

6. Intercambio eficaz de datos sanitarios mejora las experiencias de atencion.

. . AVEDIS
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Principales limitaciones del estudio

4 )

Desafios en el disefio de una encuesta dentro de los entornos de atencidn primaria y los sistemas de salud
qgue son tan diferentes entre los paises (por ejemplo, marcos de muestreo, desarrollo de cuestionarios);

\_

4 )
Desafios en |la evaluaciéon de los PREM y PROM en paises de diferentes partes del mundo (diferencias
culturales y sociales que influyen en la evaluacion; interpretacion de las preguntas de la encuesta y
rendimiento de las escalas, por ejemplo, problemas con la invariancia debido a elementos estructurales

\.

\_ J
4 )
Retos en cuanto al analisis comparativo (estandarizacidn, ajuste de la combinacién de casos: ¢hasta qué
punto es deseable o no?
\_ J
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Principales aprendizajes del estudio | '”""

o ) ) Lessons from early implementation of
Uno de los aprendizajes fundamentales del estudio ha sido que el e oECD’s Patient-Reported Indicator

codesarrollo es fundamental para lograr el equilibrio entre el rigor Surveys (PaRIS) in primary care:
cientifico y la implementacién préctica. Si bien una estandarizacién making the case for co-development
. | disef I | il and adaptation to national contexts @
rigurosa en el disefio y desarrollo de la encuesta es esencial para .. edr =, wichel van den serg, Frederico Guanais,
obtener comparaciones internacionales adecuadas, es necesaria una  JoseMValderas, Niek Klazinga  Author Notes

. 7 . . IJQHC Communications, Volume 3, Issue 1, 2023, lyad003,
adaptacion a cada contexto nacional para abordar cuestiones bttos, et ors 10,1005 o yadoos
especificas de cada pais relacionadas con la implementacidn. Published: 28 April 2023 Article history v

Ademas de los desafios especificos de cada pais, no se debe subestimar el esfuerzo adicional necesario
para involucrar a todas las partes interesadas.

Los estudios internacionales como la encuesta PaRIS pueden promover el aprendizaje y la colaboracion
internacionales al mejorar también los sistemas de datos como parte del desarrollo colaborativo vy
acelerar el uso de medidas informadas por los pacientes en la atencidon primaria para mejorar la calidad.

x«x.. AVEDIS
xxxx DONABEDIAN

INSTITUTO UNIVERSITARIO-UAB



GRACIAS!

x«x.. AVEDIS
x> DONABEDIAN

INSTITUTO UNIVERSITARIO-UAB

@ @Inst_Donabedian
m Fundacion Avedis Donabedian

il



https://twitter.com/inst_donabedian?lang=es
https://www.linkedin.com/in/fundacionavedisdonabedian/

	Sección predeterminada
	Diapositiva 1
	Diapositiva 2
	Diapositiva 3
	Diapositiva 4
	Diapositiva 5
	Diapositiva 6
	Diapositiva 7
	Diapositiva 8
	Diapositiva 9
	Diapositiva 10
	Diapositiva 11
	Diapositiva 12
	Diapositiva 13
	Diapositiva 14
	Diapositiva 15
	Diapositiva 16
	Diapositiva 17
	Diapositiva 18: Proveedores
	Diapositiva 19
	Diapositiva 20
	Diapositiva 21
	Diapositiva 22
	Diapositiva 23


