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RESUMEN

Los efectos toxicos de la quimioterapia afectan la calidad de vida de los pacientes y pudieran
disminuir si los oncologos tratantes tuvieran mejor y mas informacion sobre sus manifestaciones
clinicas. Los Patient Reported Outcome (PRO) y los Electronic Patient Reported Outcome

(ePRO) estan validadas, pero la implementacion en la practica clinica es escasa.

En esta tesis se incorpor6 a la practica clinica el uso del ePRO, con lectura del reporte previo a
la consulta oncologica. Para esto se configur6 el ePRO en el Software Research Electronic Data
Capture (REDCap) dos encuestas, la de Calidad de Vida (EORTC QLQ-C30) y la de Eventos
Adversos del NCI, que fueron enviadas via correo electronico a los pacientes.

Finalmente se evaltian las percepciones de oncologos tratantes respecto a uso y utilidad del
ePRO.

Se utilizdé metodologia mixta. Se aplico al oncologo una encuesta con escala Likert pre y post
implementacion para evaluar percepcion del reporte de los pacientes respecto de los eventos
adversos y calidad de vida. Al finalizar el piloto, se realiz6 a cada oncélogo una entrevista

semiestructurada para ahondar sobre esta experiencia.

Tres oncologos fueron los sujetos de estudio. Nueve pacientes dieron respuesta a las encuestas

en el ePRO correspondiente a tres ciclos de quimioterapia, obteniendo un total de 27 reportes.

La comparacion de la encuesta pre y post uso del ePRO no mostréd diferencias significativas.
Pero si el analisis cualitativo realizado a la entrevista, en la cual también se consultaron topicos
abordados en la encuesta. En la entrevista emerge que la carga laboral administrativa afecta a la
posibilidad de establecer una mejor comunicacidn con el paciente, debido a que el tiempo de la
consulta médica se reduce. Ademas, emergen ideas para futuros desarrollos, como por ejemplo
el formato de presentacion del ePRO, la disposicion del contenido y el tipo de informacion
relevante que debe incorporar con el objetivo de hacer seguimiento de la evolucion del paciente.
Respecto a la informacion que aporta al ePRO, los oncologos consideran que se podria realizar
un levantamiento de informacion que permita aunar criterio clinico local y que el ePRO podria

orientarse segun la intencidn del tratamiento, curativo o paliativo.
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ABSTRACT

The toxic effects of chemotherapy affect patients' quality of life and could be reduced if treating
oncologists had better and more information on their clinical manifestations. The Patient
Reported Outcome (PRO) and the Electronic Patient Reported Outcome (ePRO) are validated,

but their implementation in clinical practice is scarce.

In this thesis, the use of the ePRO was incorporated into clinical practice with systematic reading
by the oncologist prior to care. To this end, the ePRO was configured in the Research Electronic
Data Capture Software (REDCap) and two surveys, the Quality of Life (EORTC QLQ-C30)
and the NCI Adverse Events survey, were emailed to patients.

Finally, the perceptions of treating oncologists on the use and usefulness of ePRO are assessed.
A mixed methodology was used. A Likert-scale survey was administered to the oncologist
before and after implementation to assess patient perceptions of adverse event reporting and
quality of life. At the end of the pilot test, a semi-structured interview was conducted with each

oncologist to discuss this experience in more detail.

Three oncologists were the study subjects. Nine patients responded to surveys in the ePRO
corresponding to three cycles of chemotherapy, obtaining a total of 27 reports.

Comparison of the pre and post ePRO survey showed no significant differences. However,
qualitative analysis of the interview, in which topics addressed in the survey were also consulted,
did show significant differences. In the interview, it became clear that the administrative
workload affects the possibility of establishing better communication with the patient, due to
reduced medical consultation time. In addition, ideas for future developments emerge, such as
the presentation format of the ePRO, the layout of the contents and the type of relevant
information that should be included for monitoring the patient's evolution. Regarding the
information provided by the ePRO, the oncologists consider that information could be collected
to allow the pooling of local clinical criteria and that the ePRO could be oriented according to

the intention of treatment, whether curative or palliative.
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1. INTRODUCCION

1.1 ANTECEDENTES

1.1.1 CANCER EN CHILE

Segun las Estadisticas Vitales de 2019, publicadas el 3 de diciembre de 2021 por (INE - 2021,
2019) el cancer es la segunda causa de muerte a nivel nacional, sin embargo, en algunas regiones
del pais ya es la primera. El cancer es una enfermedad no transmisible que conlleva pérdidas
tangibles (gastos en medicamentos, hospitalizaciones) afectando los ingresos/produccion, pero
también pérdidas intangibles, que van en desmedro de la calidad de vida (CV) del enfermo, el
cuidador y su familia. Se proyecta que durante el proximo decenio se instale como la principal
causa de muerte en Chile y se espera que este cambio afecte primero a las mujeres y constituya
la primera causa de Afios de Vida Saludable Perdidos (AVISA) en la poblacion del pais. Segiin
los datos del grafico 1, construido por el Departamento de Epidemiologia del MINSAL (DEIS-
MINSAL, 2021), hay un aumento progresivo desde el afio 1997 en casi todas las causas
especificas de mortalidad por cancer, aumentando de 115 muertes por cancer por cada 100.000
habitantes el afio 1997, a 143 muertes por cancer cada 100.000 habitantes al 2015. Esto significa
un desafio pais en términos de oportunidad de atencidn, diagnostico y tratamiento, pero también
para crear y/o fortalecer sistemas de monitoreo y reporte estadistico para seguimiento a los

pacientes y aporte a la toma de decisiones.

Grafico 1. Tasa Bruta de Mortalidad por Cancer y por Enfermedades Circulatorias observada
y estimada entre los afos 1997 y 2021.
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Fuente Elaborado por el Departamento de Epidemiologia con datos DEIS, 2018

Fuente: Departamento de Epidemiologia del MINSAL
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En este contexto epidemioldgico se consolida el Plan Nacional de Cancer y su Plan de Accion
2018-2028 (MINSAL, 2018), la intencidn es otorgar sostenibilidad en el tiempo y garantizar
una orientacion en las acciones sanitarias nacionales. Dentro de las nueve areas temadticas
propuestas, estan la provision de servicios asistenciales a las personas con cancer y sus familias

y el desarrollo de investigacion e innovacion.

1.1.2 Seguimiento de los pacientes oncologicos

En 1980 The European Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC) (Velikova
et al., 1999) crea como respuesta a la necesidad del conocimiento de la calidad de vida de los
enfermos de cancer, el Quality of Life Group (QLG). El objetivo es conocer las percepciones
de los sintomas y efectos adversos de los pacientes usuarios de quimioterapia, incluidas las
funciones fisicas, emocionales, sociales y cognitivas de la enfermedad. Todo lo anterior permite
apoyar la toma de la decision médica, en varios aspectos, tales como: seleccion de los
tratamientos oncologicos, preferencias de los pacientes, deteccion de los efectos del tratamiento
(toxicidad). Asi también orientar las intervenciones que otros profesionales pueden otorgar a los
pacientes, por ejemplo, necesidad de apoyo kinésico. Otro aspecto relevante (Arraras Urdanis
et al., 2003) es que esta herramienta podria orientar al oncélogo a inferir que la baja sostenida
de puntuacién de este instrumento, pueden estar relacionadas con una evolucion negativa de la

enfermedad.

En Chile, los cuestionarios creados por EORTC no son de uso habitual como medio de apoyo a
la decision clinica. Sin embargo, estudios financiados por la industria farmacéutica, utilizan los
ePRO para la recoleccion de datos. No esté clara la causa de la escasa implementacion de estos
cuestionarios, pero un estudio realizado en Malasia (Esmaeilzadeh et al., 2015) encontr6 que la
adopcion de los sistemas informaticos por parte del médico se ve influenciada por la sensacion
de amenaza a la autonomia profesional, la que se reduce si participan del levantamiento de
requerimientos.

En Inglaterra (NHS, 2022) han abordado el seguimiento de los pacientes oncoldgicos, poniendo
en marcha en septiembre de 2020, la encuesta nacional sobre calidad de vida en respuesta al

compromiso del Plan a Largo Plazo del Servicio Nacional de Salud, para rastrear y responder
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al impacto del cancer. Se aplic6 EQ-5D-5L y EORTC QLQ-C30 entre septiembre de 2020 y
julio de 2021 a personas diagnosticadas de céncer de mama, préstata y colorrectal. Se
completaron 34.387 encuestas, con estos datos se estan planificando acciones para lograr el

maximo impacto en la calidad de vida de las personas.

1.1.3 Electronic Patient Reported Outcome (ePRO)

La literatura concuerda en que los Patient Reported Outcomes (PRO) pueden tener diversos
beneficios potenciales, en primer lugar, la informacion recogida mediante cuestionarios
estandarizados (Denis & Krakowski, 2021) puede facilitar la deteccion de problemas que de
otro modo podrian pasar inadvertidos, como lo es el impacto del tratamiento de la quimioterapia
prescrito. Un segundo beneficio del uso de los PRO es que facilita la comunicacion médico-
paciente (Yang et al., 2017) disminuyendo la brecha que existe en lo percibido por el médico y
lo vivenciado por el paciente. Como tercer aspecto, los ePRO pueden ser utilizados para evaluar
estrategias en el ambito de la atencion clinica, como por ejemplo identificar cuales toxicidades
son mas frecuentes en la poblacion atendida y unificar criterios de uso de medicamentos para el
manejo de los eventos adversos. Otros estudios que evaluan el reporte del paciente versus el
reporte del médico demuestran que los pacientes reportan en mayor cantidad e intensidad los
eventos adversos que el clinico, por lo cual podrian ser mas sensibles a la subjetividad de la
toxicidad e incluso reportar otros sintomas que el clinico no esta evaluando o no considera como
secundarios a la toxicidad.

Argumentado esta el uso y beneficios de los ePRO, pero escasa literatura reporta el proceso de
su implementacion en la practica clinica, y menos la experiencia de los oncologos al utilizarlo.
Especificamente, no se han reportado los requerimientos necesarios del clinico para una
posterior y exitosa utilizacion. Los responsables de la experiencia piloto de Texas Oncology en
donde se implement6 la herramienta ePRO mediante el Software REDCap, senalan que: “dentro
de los factores que pueden hacer que la implementacion del ePRO sea un éxito o un fracaso es
la aceptacion por parte de los médicos” (Darwin R., 2021). Esta ratificacion también se
encuentra en un estudio de implementaciéon de ePRO en contexto de rehabilitacion oncoldgica
(Wintner et al., 2022) en donde se plantea que, para el éxito, es necesario llevar a cabo un analisis
exhaustivo de las partes interesadas, siendo la colaboracion entre el equipo oncolédgico y el

equipo de tecnologias de informacion, lo que robustece la herramienta. (Esmaeilzadeh et al.,
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2015) senala que: “los principales retos a los que se enfrenta cualquier tecnologia, es la
aceptacion de los usuarios y el uso regular de la tecnologia en las operaciones cotidianas.
(Kijsanayotin et al., 2009) refiere que la provision de tecnologia no garantiza la adopcion y el
uso de sistemas informaticos clinicos”. Mismos conceptos se encuentran en (Moja et al., 2014).
Esto también lo destaca (Payton, 2000) cuando afirma: “Se debe considerar que cada profesion
tiene caracteristicas contextuales especiales que pueden afectar al comportamiento de
adopcion de las Tecnologias de Informacion en Salud y que los profesionales sanitarios
desemperian el papel mas importante en el proceso de puesta en marcha de los sistemas de

informacion sanitaria”.
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1.2 MOTIVACION Y JUSTIFICACION

Los médicos no captan toda la informacion asociada a las toxicidades de los farmacos de
quimioterapia que recetan a sus pacientes, asi como al deterioro de la calidad de vida que
experimentan algunos de ellos. Las herramientas electronicas de reporte de pacientes (ePRO)
estan validadas, pero la implementacion en el flujo de trabajo correspondiente a la atencion
oncologica es escasa. Una de muchas causas es la baja participacion de los médicos en el
desarrollo de estas herramientas.

Las patologias oncoldgicas y los efectos secundarios a la quimioterapia traen consigo un
importante deterioro de la calidad de vida de los pacientes y su entorno, debido a las toxicidades
de las drogas, las que van desde leves a severas.

El actual modelo de atencidon oncologico se basa en el examen fisico, interpretacion de analisis
de laboratorio e imagenes y la entrevista. Esta tltima accién es esencial y el clinico se encuentra
entrenado para realizar preguntas que son imprescindibles para la decision clinica. Por otro lado,
esta el paciente quien informa generalmente lo que el clinico consulta, ya que muchas veces
desconoce en una escala de prioridades que debe o no comunicar. Por tanto, se puede decir que
se genera una dindmica mas bien operativa, asimétrica, donde ambos actores no tienen
informacion totalmente completa, arriesgando decisiones o indicaciones con un mayor margen
de error.

Los médicos del Centro de Cancer UC Christus (CCUC) reconocen que en el modelo actual de
atencion no logran capturar toda la informacién, sub-reportando a veces los eventos adversos
de sus pacientes o simplemente desconociendo aspectos relevantes del viaje oncologico que los
pacientes experimentan, por lo que se propone evaluar la implementacion de la herramienta

electronica de reporte de pacientes desde la perspectiva del médico.

La motivacion de presentar este trabajo es contribuir al cuidado de los pacientes con cancer
humanizando el acompainamiento que el equipo clinico otorga en este proceso.

Avanzar hacia una atencion personalizada acorde a nuestras poblaciones es el camino y para
ello son importantes las herramientas que apoyen la comunicacion con los pacientes y las

decisiones clinicas.
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Este trabajo se justifica mas alla de la motivacion personal, dado el interés manifestado por el

director del CCUC, respecto a realizar un piloto de ePRO con sus pacientes.
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2. OBJETIVOS E HIPOTESIS
Hipotesis:
Los oncologos participantes del CCUC reconoceran el reporte electronico del paciente como

una herramienta util a incorporar en el flujo de trabajo clinico.

Objetivo general:
Evaluar la percepcion de los oncologos respecto a la implementacion del reporte electrénico en

la préctica clinica.

Objetivo especifico 1:
Implementar en la consulta oncologica del CCUC el piloto de ePRo.

Objetivo especifico 2:
Analizar cuali-cuantitativamente la percepcion del oncologo respecto a la implementacion del

ePRO.
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3. MATERIAL Y METODO

3.1 MATERIALES

Se presentd este proyecto al Comité de Etica de la Facultad de Medicina de la Pontificia
Universidad Catolica, a fin de dar cumplimiento a la Ley 20.120 de la Investigacion Cientifica
en el Ser Humano, obteniendo aprobacion el 02 de diciembre 2021 al proyecto en extenso, asi

también los Consentimientos Informados, tanto del paciente como del oncologo participante

(Anexo 1).

Dentro de los elementos necesarios para dar vida al proyecto planteado, se utilizo el Software
Research Electronic Data Capture (REDCap), éste permiti6 vincular digitalmente las encuestas
mencionadas con el paciente participante, quien la recibio6 al séptimo dia de haber finalizado el
tratamiento con Folfox endovenoso el cual se administra cada quince dias. REDCap ha sido
puesto a disposicion por la Facultad de Medicina de la Universidad Catdlica. Se configuro el
servidor para disponibilizar las encuestas, asi también los correos electronicos de los pacientes

y de los oncoélogos quienes revisaron la informacion previa visita del paciente.

Como se menciond previamente, se utilizo el cuestionario EORTC QLQ-C30, version 3.0
(Anexo 2), por la validacion y uso internacional que posee. Esta es una autoevaluacion de 15
escalas de calidad de vida: 5 escalas funcionales (fisico, rol, emocional, cognitivo, social), 8
escalas de sintomas (fatiga, nausea, vomitos, dolor, disnea, insomnio, estrefiimiento, diarrea)
ademas de evaluar dificultades econdémicas y, finalmente, una escala que permite evaluar el
estado global de salud. Todas las medidas van de 0 a 100. Las puntuaciones altas en las escalas
funcionales representan un nivel mas saludable de funcionamiento, mientras que las
puntuaciones altas en las escalas de sintomas representan un nivel mas alto de sintomas. El
cuestionario se disponibilizo en el Software REDCap y se difundi6 a los participantes via correo
electronico puesto que no fue posible integrar el reporte en la ficha clinica de oncologia debido
a que esta en retirada.

Cabe destacar que se contactd al EORTC Quality of Life Group para solicitar autorizacion de

uso de la encuesta, lo que requirio el ingreso de este proyecto en su plataforma (Anexo 3).
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Para determinar los eventos adversos secundarios a la quimioterapia con Folfox,
se disponibiliz6 en el Software REDCap, el Patient Reported Outcome - Common Terminology
Criteria for Adverse Events (PRO-CTCAE) (Anexo 4) , esto corresponde a un set de preguntas
elaboradas por el National Cancer Institute (NCI) como complemento de los criterios de
terminologia comun para eventos adversos “Common Terminology Criteria for Adverse
Events”, ampliamente utilizado por los oncdlogos, permitiendo caracterizar la frecuencia,
gravedad e interferencia de las toxicidades sintomaticas del tratamiento. El instrumento se
encuentra validado, en idioma espaiiol y autorizado por NCI para el uso del presente trabajo

(Anexo 5).

Para evaluar la percepcion de los tres oncologos que atienden pacientes con diagndstico de
cancer colorrectal en el CCUC, acerca del auto reporte de los pacientes, se aplicd una encuesta
previa incorporacion del auto-reporte digital al modelo de atencion actual. Esta herramienta
(Anexo 6) fue creada por la tesista debido a la carencia de literatura en este &mbito. Para dar
valor de contenido, se utiliz6 el “Formato de Validacion por Expertos” (D.I. UNACH, 2017)
una guia que sugiere que cada una de las secciones del instrumento disefiado sea evaluado por
entendidos en el tema. Destaco que, con el objetivo de evitar el sesgo de pertenencia en el
desarrollo de esta herramienta, debido a mi experiencia y labor en oncologia, asi también en el
disefio de la entrevista final, se cont6 con asesoria de la Dra. Natascha Roth Eichin, antropologa
y el Socidlogo Felipe Santelices, con enfermeras coordinadoras de Investigacion, cuatro
oncologos externos y dos enfermeras clinicas del CCUC.

Al término del piloto y con la finalidad de levantar la experiencia de la implementacion, se
realizd a cada médico una entrevista semi-estructurada (Anexo 7), la cual fue transcrita y

analizada utilizando el software Atlas. T1i ®

3.2 METODO

3.2.1 Seleccion de pacientes

Para este estudio se invitd a todos los pacientes en control y que cumplieran los siguientes
criterios de inclusion definidos por los oncdlogos participantes, por lo tanto, se utiliz6 muestra
por conveniencia:

- Cancer colorrectal no metastasico.

- Tratamiento adyuvante con Folfox.
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- Al menos cuatro ciclos QMT por completar.

- Disponibilidad de correo electronico.

De los 15 pacientes seleccionados, tres no pudieron ingresar por carecer de acceso a correo
electronico y otros tres pacientes se tuvieron que retirar anticipadamente por complicaciones de
la patologia, por lo tanto 9 pacientes fueron los que finalizaron y reportaron los tres ciclos

esperados.

3.2.2 Metodologia de analisis de encuestas

Se realizd comparacion de proporciones para muestras pareadas de las encuestas pre y post

intervencion.

Para el analisis de frecuencias de respuestas positivas y negativas, se dicotomizaron los
resultados, siendo las positivas “de acuerdo - muy de acuerdo” y las negativas “en desacuerdo -
muy en desacuerdo”. Como criterios y medida de éxito, se planted, que una vez los oncologos
utilicen el auto reporte de los pacientes, las respuestas positivas sean al menos el doble que las

reportadas en la encuesta inicial.

Los topicos utilizados para la construccion de la encuesta corresponden a los beneficios

reportados en la literatura:

el uso de ePRO favorece la comunicacion médico-paciente

e cl reporte de los pacientes respecto a las toxicidades aumenta en relacion con la
practica habitual

e cl oncologo disminuye el sub-reporte de eventos adversos

o la calidad de la atencién aumenta

e cltiempo de la consulta es mas eficiente
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3.2.3 Metodologia de analisis de entrevista:

Se procedi¢ a la transcripcion (Figura 1) de las entrevistas de los oncélogos.

Figura 1. Entrevista exportada a Software ATLAS ti.
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Lo que yo entiendo por Ia pregunta es si los paciente me manifiesta oportunamente, la mayoria de las veces si y muchas veces no y en este ambiente
protegido, en donde nosotros trabajamos tenemos una herramienta muy particular que no tienen muchos, que es tener una enfermera particular
coordinadora con un telefono de acceso hasta las 5 de la tarde y un teléfono de urgencia desde la 5 hasta otro horario que filtran o que reciben el
reguerimiento del paciente y eso e filtrado para nosotros, ademas es una herramienta de proteccion para el paciente para poder avisar oportunamente y
sabemos que si el e puede reportar efectivamente su toxicidad, baja la mortalidad ,eso esta presentado y publicado, entonces yo he pensado vario
Zobre evto, sobre todo pii propuesta trabajo, porque he tenido otras herramientas para que el paciente reporte su toxicidad y creo que no siempre
ocmey achsn dua o5 s ol parue muchesveces ofpaclonte ton tamor do mlestar a doctory ot g que ango 80 paciectes n gimkctempla
y no alcanzo a recibir y tengo 300 mail todos los dias y 400 o 500 wathsapp, yo no alcanzo a estar atento a todas las peticiones de reporte de toxicidad

mis pacientes, primero los pacientes tenen temor de molestarme y segundo no saben valorar si \a loxmdad es grave o no es muy grave y hay pamentes

05, tomadores de decisiones que a veces tenian una to

cuando me reportan y tengo que educarlo y tengo que mostrar un canal efectivo para que pueda mostrarlo, entonces por e50, a veces 51y 3 veces no. Pero
sos que no reportan son los que tienen graves, que debié P ayerymelo pando hoy con una

Respecto a la informacién suficiente, porque una cosa es raportar oportuna y la otra es suficients, ante esto que tanta informacién me otorga , me entrega
a informacién y considerando que en el campo clinico enfrentamos una asimetria de informacion respecto a las herramientas clinicas que el medico posee
yla experiencia de\ I pciente respecto 50 enfermedad, y unos de los objetivos que tiene el ePro es emparejar un poco la cancha, percibe esa asimetria
entre usted y su y i es asi, en que aspectos se hace més relevante se hace més relevante esa asimetria de informacién.

N 551e enten bien, =1 1 pregunta o 1 xiste ssmetria de informacién entre el pacientey yo rlaciondas con toxicdad, éesa yo leo Ia asimetria
como que yo se valorar mejor que e grave y que no es grave y el paciente no tiene por qué debe saberlo, primera cosay e responsab dad del equipo
clucar ) paciante de cuands lovantar a5 banderas de slamma, segundo entonces hay dna asimetra de comocimiento, oy ana asmme ndo
atreverme a preguntar, porque un paciente puede tener fiebre a las tres de la mafiana y no atreverse a preguntar, monces no os 300 ccnoc\mlentﬂ, sino
que el paciente este aducado en los caminos para reportar su toxicidad, 6sea las herramientas que dispone el paciente.

En algiin momento cuando usted se vincula con el p:ueme esta asimetria va disminuyendo? Cuando yo ya tengo una relacién, si, ninguna, el hecho de
implementar estrategias de educacién, la relacién con el equipo tratante, la enfermera, la educacién aue hacemos respecto a la toxicidad, las
herram-enlss e = llamar 212 anfermera hasta Ias 5, Ia relacén con las enfermaras del squips de i pia, todo hace que el paciente sea més

e e de apoco se va hociands expert e 1o medica que Interacton con nasetros, o poclane lo ice due quiere & aprender

10 saber més que le pasa al paciente en momentos oportunos y el paciente quiere saber mas como contactarse, entonces hay una necesidad
bilateral.

Respecto al tiempo en la consulta y los reportes de los pacientes, ahi aparecen tres conceptos importantes para mi como tesista, me gustaria saber que es
para usted como oncslogo la calidad de vida, ésea lo que quiero saber es como el oncslogo se vincula con este concepto para poder captura esta
informacién.
devida iene que ver con el bienestar general en distintos sspectos que consideran personales y las cosas que e gusta hace en o vid familir
Io postbiidad de trabajar y conrbui a 1o sociedad, a dad estar tranquilo y en paz, sin temer toxicidad fisica, con el control del sufrimiento
cepiitles, Ia calidod de vida tiene qus ver con todos 103 a5pectos, o 510 10 sico con faner dolor, o5 tener i experianci de vida, una rayectoria
durante el tiempo que estoy viviendo la enfermedad, que me permita participar y disfrutar de la vida.
¥ los eventos y los grados de toxicidad, que valor usted le da como oncélogo al toxicidad? Es super importante, ya que la experiencia de la toxicidad es
muy particular, el sufrimiento que tiene el paciente es super distinta entre una persona y otra, Ia experiencia de tener diarrea para un pacte con grado 1,
teniendo que ir cuatro veces la bafio para un paciente puede darle lo mismo, pero a otro paciente la misma diarrea puede ser motivo de dolor y disconfort
enorme, porque no pudo ir a trabafar, porque no se atreve a salirde la casa, porque no puedo salir en el auto porque viaja una hora para llegar al trabajo,
por tanto la percepcién no se condice solo con el grado de toxicidad, yo creo que es muy importante la pregunta, ya que tenemos que ponermos en los
iapatos delospacienes para entender 10 <ol o nimero que reflsja est toicidad, = aue tiene, las intervenciones de por ejemplo de
reducir dosis, no se aplica solo por un numero de graduacién, si no que se aplica respecto a impacto que tiene en la calidad de vida de la persona.
Un vento adverse, una mistma graduacién, no o Iedo fgualy tampocd tane ol mismo esgo, poraue pued un paciente con muchas

© una situacién P , en donde una toxicidad puede tener un enorme impacto y sufrimiento del paciente y no por el riesgo

= Mibiblioiccs

% #Insuficiencia del reporte AE: de los pacientes~
% # Vias de reporte AERoxicdad de los pacientes~

% 1+ Corga aboral medica~

28 ¥ Necesiaaa de Herramients ge reporte-

78 dInsutictend el reporte AEs de los pacintes~

% 1 Estrateoa para disminuir asimetria de Informacion pet - medico~

%8 ¥ Estrategia para disminuir asimetria de informacion pete - medica-

%5+ Necesidad de Herramienta de reporte-

%8 raluacian de Caidad de Vida~

% 4 Baluadén oe tonicidad-

%8 4 Braluacién de tosicidad-

Toman 1 (B _Todorico predetermi

Fuente: Software Atlas Ti ®
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Posteriormente, se aplicaron los procedimientos generales de la técnica de analisis cualitativo
de contenido, basado en el modelo por pasos del desarrollo inductivo (Figura 2), propuesto por

(Mayring, 2000).

Figura 2. Procedimiento general de la técnica de analisis cualitativo de contenido

Seleccion de un modelo de comunicacion

|
Pre-analisis r

I

Definicion de unidades
de analisis

l—I

Elaboracion de reglas
de analisis
l

]

P Elaboracion de codigos

[—l

Definicion de
categorias

|
Sintesis final

Fuente: Analisis Cualitativo de Contenido: Una alternativa metodologica alcanzable

Desarrollo de preandlisis. En este punto se organizé la informacion respecto al contenido a

analizar, una vez transcrita la informacion, se integran conceptos que arroja la literatura revisada

ademas de otro que emergen en este estudio.

Definicion e Identificacion de las unidades de analisis. La definicion se realizd en base a las

frases y parrafos extraidos de las transcripciones, reconociendo que estas no tienen valor por si

solas, sino a través del conjunto que estas constituyen (Figura 3).
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Figura 3. Identificando Unidades de Analisis

AP H

%00 |EE [N O ¢ otk |53

»p

Fuente: Software Atlas Ti ®

Elaboracion de reglas y de cédigos de clasificacién. Una vez que se establece la informacion

relevante en el texto, se definen cddigo de identificacion y si un texto tiene similitudes en base

al codigo generado, se agrupa en el mismo codigo.

Definicion de categorias. La categoria engloba a los codigos y permite identificar tematicas

dentro del proceso de analisis de datos, aportando a la interpretacion del fendémeno investigado.

Sintesis final. En la discusion se aborda la integracion de los hallazgos obtenidos en esta

investigacion con los encontrado en la literatura.
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4. RESULTADOS

Para entender los resultados estos se explican en base a los objetivos planteados.

4.1 Implementacion ePRO en la consulta oncolégica del CCUC.

La Figura 4 describe el proceso de atencion actual en el CCUC, donde el paciente en control
quimioterapéutico asiste a consulta con el oncologo, quien evalta el estado del paciente y en
base a esto, realiza indicacion del proximo tratamiento. El tratamiento para cancer de colon

consta de 12 ciclos con Folfox.

Figura 4. Flujo de atencion médica previa implementacion.

Paciente con Cancer Colorrectal,
O usuario de Folfox, en consulta
médica

Paciente

Consulta medica habitual

Medico

Oncologo realiza evaluacion de : N p
5 paciente Entrega Indicacion médica Proximo control médico

Fin de la atencion

Fuente: Creacion propia con Software Bizagi Modeler
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Una vez se implemento el piloto en la consulta del oncologo, nueve pacientes fueron los que
finalizaron y reportaron los tres ciclos esperados, dando un total de 27 reportes.

La implementacion se describe en la figura 5. Acé se observa la interaccion de tres participantes,
siendo la nueva incorporacion al proceso de atencion las encuestas de evaluacion de toxicidades
y la EORTC QLQ-C30 al Software de REDCap. Estas fueron enviadas a los pacientes al séptimo
dia post quimioterapia via correo electrénico. Una vez la encuesta fue contestada, los datos se
almacenaron en REDCap y fueron transferidos al oncologo, para ser evaluados previo control

del paciente para definir el tratamiento siguiente.

Figura 5.- Implementacion ePRO en consulta oncologo.

2
3
a
o
©
®
g
é
]
R
2
]
g_ Envio a paciente de Encuesta Repecion reporte Encuesta
o EORTC QLQ €30 + PRO CTCA EORTC QLQ €30 + PRO CTCA
T
E R
2 |
T |
9 |
£ |
] |
a T
- |
) |
44 v |
< :
c Paciente con Cancer Colorrectal, Recepcion Encuesta por |
] usuario de Folfox, en consulta paciente EORTC QLQ C30 + Repgig g;:::z:;gn:'g:m |
g | £ médica. Firma CI PRO CTCA al 7mo dia Folfox !
3 3 K |
a -
E ‘
] |
£ |
o |
£ |
o |
v I
I
|
|
|
|
v &
g
‘i Oncélogo realiza evaluacion de L A Entrega Indicacion médica con
s paciente Entrega Indicacién médica bréxima control medico evaluacion de Auto-reporte
itacié ;i digital de paciente
Invitacion a participar g P
proyecto Tesis - Firma
de Consentimiento
Informado

Fuente: Creacion propia con Software Bizagi Modeler
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4.2 Percepcion del oncélogo respecto a implementacion ePRO.

4.2.1 Resultados encuesta.

Los resultados de cada una de las preguntas de las encuestas realizadas pre y post intervencion,
muestran un incremento de las respuestas positivas segun el criterio de éxito planteado, sin

embargo, estas diferencia, dado el reducido tamafio de la muestra, no son significativas.

Para las preguntas uno, dos, tres y cinco, en la encuesta pre-intervencion, uno de tres oncologos
respondid que estaba de acuerdo o muy de acuerdo respecto a la pregunta planteada y en la

encuesta post intervencion, dos de tres oncoélogos manifestd estar de acuerdo o muy de acuerdo.

Donde hubo unanimidad por parte de los oncologos, fue en la pregunta cuatro, tanto en la
encuesta pre y post intervencion, los tres oncologos respondieron que estaban de acuerdo o muy

de acuerdo respecto a que el tiempo les permite ahondar en los eventos adversos.

Figura 6. Pregunta 1 Encuesta.

(Considero que los pacientes informan de manera oportuna los AEs?

0.6 1

0.4 1

0.2 1

0.0 -

Encuesta pre Encuesta post
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Figura 7. Pregunta 2 Encuesta

(Considero que los pacientes otorgan informacion suficiente acerca de su Calidad de vida?

0.6 4

0.5 1

0.4 4

0.3 1

0.2 4

0.14

0.0 -
Encuesta pre Encuesta post

Figura 8. Pregunta 3 Encuesta

¢(El tiempo de la consulta medica permite ahondar en la calidad de vida de mis pacientes?

0.6 1

0.5

0.4 1

0.3 A

0.2 1

0.1

0.0 -

Encuesta pre Encuesta post
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Figura 9. Pregunta 4 Encuesta

(El tiempo de la consulta medica permite ahondar en los AEs?

1.0 A

0.8 -

0.6

0.4

0.2 A

0.0 -

Encuesta pre Encuesta post

Figura 10. Pregunta 5 Encuesta

Tengo a disposicion TICs que me permitan recopilar informacion para el apoyo a la decision clinica

0.6

Encuesta pre Encuesta post
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4.2.2 Resultados de la entrevista:

Del analisis del texto se identifican once codigos (Figura 11), algunos de ellos, asi también como
las definiciones, emergen de la literatura, mientras que otros cddigos se revelan naturalmente en
el texto y poseen una definicion en base a la esencia de la unidad de analisis (ver Tabla 1). En

la Tabla 2, se describen las categorias construidas y las definiciones.

Figura 11: Lista de codigos

Cédigo-filtro: Todos

UH: Karla Tesis

File: [C:\Users\HP AIO\Desktop\Tesis Atlas TI\Karla Tesis.hpr7]
Edited by: Super

Date/Time: 2023-03-29 18:58:53

Tiempo de Calidad con el paciente

Carga laboral medica

Transferibilidad de la Herramienta

Oportunidad actual reporte AE/toxicidad de los pacientes
Evaluacion de toxicidad

Herramientas de educacion al paciente

Evaluacién de Calidad de Vida

ePRO como apoyo a la decision clinica

Reporte AEs de los pacientes/suficiencia de informacion
Estrategia para disminuir asimetria de informacion paciente - médico
Ideas mejora ePRO

Fuente: Elaboracion propia con uso de Software Atlas Ti ®
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Tabla 1. Codigos y definiciones

Codigos

Definiciones

Tiempo calidad con

paciente

Concepto que se asocia al tiempo que se dedica, sin interrupciones,

con total atencion al paciente.

Carga Laboral médica

Conjunto de requerimientos a los que se ve sometido el oncologo a

lo largo de su jornada laboral.

Transferibilidad de la

Herramienta ePRO

Posibilidad de movilizar la implementacion de uso de ePRO en

diversas instituciones o contextos.

Oportunidad actual
del reporte de
Adverse Events (AE)
/ toxicidad de los

pacientes

Concepto que asocia en este caso, al momento exacto de reportar los

eventos adversos o Adverse Events (AEs por su nombre en inglés).

Evaluacion de

toxicidad

Concepto de toxicidad comprendido por el oncologo y la forma en

que lo aborda con sus pacientes.

Herramientas de

educacion al paciente

M¢étodos que otorga el oncologo o la enfermera al paciente para que
obtenga més informacion de la patologia, tratamiento y eventos

adversos/toxicidades.

Evaluacion de calidad

de vida

Concepto de calidad de vida comprendido por el oncologo y la forma

en que lo aborda con sus pacientes.

ePRO como apoyo a

la decisioén clinica

Su objetivo es apoyar al oncélogo en la practica clinica.

Reporte de AEs de
pacientes / Suficiencia

informacion

Concepto que se asocia a la informacion reportada por los pacientes.

pag. 27



Estrategia para
disminuir asimetrias
de informacién

médico-paciente

El oncélogo posee mas informacion que el paciente referente a la
patologia y tratamiento, aspecto esencial y esperado en el proceso de
tratamiento y acompafiamiento de la patologia. El paciente carece de
conocimientos médicos, pero reconoce o podria reconocer los efectos

de los farmacos para manifestar éstos al médico.

Ideas mejora ePRO

Ideas o requerimientos que el clinico refiere serian utiles de incluir

en una herramienta para el apoyo a la decision clinica.

Fuente: Elaboracion propia
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En la Figura 12, la columna Fundamentado, nos indica el nimero de citas con las que est4
relacionado el codigo seleccionado, siendo Ideas mejora ePRO el que posee mayor

namero de citas.

Figura 12. Numero de citas relacionadas al c6digo seleccionado

Nombre Fundamentado

%& Tiempo de Calidad con el paciente~

%Transferibilidad de la Herramienta~

% Carga laboral medica~

& Oportunidad reporte AE/toxicidad de los pacientes~

%8 Herramientas web de apoyo para los medicos~

% Reporte futuro AEs en ePRO / ideas~

% Herramientas de educacion al paciente~

% Evaluacion de toxicidad~

%8 ePRO como apoyo a la decision clinica~

& Evaluacion de Calidad de Vida~

& Estrategia para disminuir asimetria de informacién paciente - medico~
& Reporte AEs de los pacientes/suficiencia de informacién~
%8 Necesidad de Herramienta de reporte~

%8 Ideas mejora ePRO~

WOoeo W oW B B W W W R P P P

Fuente: Elaboracion propia con uso de Software Atlas Ti ®
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Tabla 2. Categorias y definiciones

Categorias

Definicion

Atencion médica

Integral

La OMS define, la atencion integral como “el conjunto de acciones que
promueven y facilitan la atencion eficiente, eficaz y oportuna que se
dirige, mas que al paciente o a la enfermedad como hechos aislados, a las
personas, consideradas en su integralidad fisica y mental y como seres
sociales pertenecientes a diferentes tipos de familia y comunidad, que
estan en un permanente proceso de integracion y adaptacion a su medio

ambiente fisico, social y cultural”.

Vias de
comunicacion

médico-paciente

Se refiere al proceso intencionado, de relacion y comunicacion
interpersonal donde el oncdlogo demuestra habilidades comunicativas

durante el intercambio con el paciente.

Experiencia Piloto

ePRO

Corresponde a la experiencia de implementacion de ePRO en el flujo de

trabajo, el uso y apoyo de éste.

Fuente: Elaboracion propia
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A continuacién, se dan a conocer los vinculos o conexiones entre los codigos, los cuales se
ilustran como una red relacional denominado Familias, ac4d se integran los hallazgos y se

procede al analisis descriptivo.

Figura 13: Categoria Familia: Atencion médica integral

[}%Carga laboral medica~]
Y

¥ Estrategia para disminuir asimetria Is agsociated with %S Herramientas de educacion al
de informacion pcte - medico~ N paciente~

. v

A Y P
@ Atencion medica integral]
/’ A “.

» g T
(% Evaluacion de Calidad de Vida».] Eﬁ Evaluacion de toxicidad~]

v
[ﬁ Tiempo de Calidad con el]

paciente~

Fuente: Elaboracion propia en Software Atlas Ti ®

La Categorizacion Atencion Médica Integral, esta construida por seis codigos: hay una
estrecha relacion entre el cédigo Evaluacion de calidad de vida y Evaluacion de toxicidad,
aparentemente es debido a la valoracion que los médicos les otorgan para constituir una atencion
médica integral. Reconociendo el cancer como una patologia compleja de transitar, los médicos
y enfermeras entregan Herramientas de educacion al paciente, este codigo se relaciona con
el modelo de cuidado centrado en el paciente, donde el equipo cede o comparte el poder con el
paciente, el cual tradicionalmente estd o ha estado en manos del oncélogo y la enfermera. El
resultado de esta intervencion, tal como lo describe la imagen, se asocia a una Estrategia para

disminuir asimetrias de informacion médico-paciente. Respecto al cédigo Carga laboral
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médica, un médico refirid que los aspectos administrativos podrian ser traspasados a otra
persona, ya que no concierne en exclusivo a su quehacer, amenazando la posibilidad de tener

Tiempo de calidad con el paciente.

Algunas citas representativas:

Calidad de Vida: “calidad de vida", la pregunta es, ;jtenemos tiempo para ahondar en ello?
Y claro es mas dificil, ya que involucra mucho otros elementos que van mas alla de las
toxicidades, esta tiene que ver con las redes de apoyo del paciente, el contexto historico, la
vivencia de la enfermedad, y como esta viviendo el tratamiento y como esta controlando sus
sintomas con nosotros o con el equipo de calidad de vida” (Oncologo 2 — Centro de Cancer

UC Christus - 20 enero 2022)

Evaluacion de toxicidad: “por tanto la percepcion no se condice solo con el grado de
toxicidad, yo creo que es muy importante la pregunta, ya que tenemos que ponernos en los
zapatos de los pacientes para entender no solo el numero que refleja esta toxicidad, si no el
impacto que tiene, las intervenciones de por ejemplo de reducir dosis, no se aplica solo por
un numero de graduacion, si no que se aplica respecto a impacto que tiene en la calidad de

vida de la persona”. (Oncologo 1 — Centro de Cancer UC Christus - 20 enero 2022)

El Tiempo de calidad con el paciente

“el paciente se va a sentir en confianza, el paciente se va a poder abrir y también el paciente
va a ver el proceso de cancer de otra manera porque finalmente todo lo que involucra al
paciente oncologico tiene una extension que no se acaba hasta que se mueren nuestros
pacientes y esa vivencia del viaje en si tiene que tener un sentido, mas que el pensar es que
de aca a seis meses, cuando se acabe el tratamiento vas a estar bien, estos seis meses seran
los peores de tu vida, ese yo creo es un error, yo creo que considerar que el viaje es tan bien

relevante, hace la diferencia”. (Oncologo 1 — Centro de Cancer UC Christus - 18 Dic 2022)
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Carga laboral: “las presiones de tiempo, las asistenciales y las administrativas, el papeleo
hace que se entorpezca esta relacion y esta estudiado incluso que las cosas que mds generar
Burnout, no es la relacion con el paciente, son los seguros, todo hace que esto se ponga en

riesgo”. (Oncologo 1 — Centro de Cancer UC Christus - 18 Dic 2022)

“lo otro es que tengo 80 pacientes en quimioterapia y no alcanzo a recibir y tengo 300 mail
todos los dias y 400 o 500 WhatsApp, yo no alcanzo a estar atento a todas las peticiones de
reporte de toxicidad de mis pacientes” (Oncologo 2 — Centro de Cancer UC Christus - 20
enero 2022)

Estrategias para disminuir la asimetria de informacion médico-paciente

“Yo creo que la distancia al principio es mucho, piensa que esta enfermedad es rara incluso
para personal médico, es media tabu, la gente no quiere hablarla, etc. Entonces de entrada
la asimetria es muy grande, yo creo que uno puede tener esa asimetria Si uno quiere, pero
creo es un error, entonces como lo veo yo, para intentar disminuir esta asimetria, los
empodero rapidamente en las toxicidades, el que tengan el numero de teléfono de la
enfermera y también yo les doy el mio, un poco también para que ellos sientan que en esto

vamos juntos”. (Oncologo 1 — Centro de Cancer UC Christus - 18 Dic 2022)

“Es responsabilidad del equipo educar al paciente de cuando levantar las banderas de
alarma, segundo entonces hay una asimetria de conocimiento, hay una asimetria de cuando
atreverme a preguntar, un paciente puede tener fiebre a las tres de la manana y no atreverse

a preguntar”. (Oncologo 2 — Centro de Cancer UC Christus - 20 enero 2022)
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Figura 14: Categoria Familia: Vias de Comunicacion médico-paciente

¢S Vias de comunicacion medico-
paciente

o~

',-‘ ‘-,‘
- = Reporte AEs de los
Herramientas de educacion al i /toxici s cause of % - et
[% il l S Oportunidad reporte AE/toxicidad | _ is cau pacientes/suficiencia de
de los pacientes~ informacion~

Fuente: Elaboracion propia en Software Atlas Ti ®

En la categoria Vias de Comunicacion médico-paciente emergen tres codigos, todos
actualmente se integran en el flujo de atencion. Estan las Herramientas de educacion al
paciente, en que ¢l o la paciente pregunta sus inquietudes y luego se entrega informacion
educativa asociada al tratamiento y estructura de atencion. El otro cddigo que se vincula con la
comunicacion corresponde a la Oportunidad actual de reportes de AEs/toxicidades, este

tiene estrecha relacion con Reporte de AEs de los pacientes y la suficiencia de informacion.

Algunas citas representativas:

Reporte de AEs de los pacientes y la suficiencia de informacion. “La verdad es bien
relativo, hay paciente que son muchos mas vocales, claros, en término mas generales, las
mujeres reportan mas, los hombres minimizan mas los sintomas, también tiene que ver con
la edad, la gente mayor tiende a minimizar los sintomas, en esta relacion aun media
paternalista de que no quieren defraudar al doctor, la gente joven es mas expresiva en cuanto
a sus sintomas, yo creo que esta pregunta es dificil de responder, es muy heterogéneo”.

(Oncologo 1 — Centro de Cancer UC Christus - 18 Dic 2022)
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Oportunidad actual de reportes de AEs/toxicidades “tengo que mostrar un canal efectivo
para que pueda mostrarlo, por eso, a veces si y a veces no. Hoy tenemos el teléfono del
becado de turno y el de la enfermera en horario habil, Pero esos pacientes que no reportan
son los que tienen complicaciones graves, que debio haber reportado ayer y me lo estoy
topando hoy con una complicacion”. (Oncologo 3 — Centro de Cancer UC Christus - 20

enero 2022)

Figura 15: Experiencia Piloto ePRO

[i@ Experiencia Piloto ePRO]
PR YA

’)4 “\‘
fﬁ ePRO como apoyo a la decision is cause of JL% Ideas mejora ePRO»-]

clinica~

is xquse of is pag6f

\
Y& Transferibilidad de Ia]

Herramienta~

Fuente: Elaboracion propia en Software Atlas Ti ®

La familia Experiencia Piloto ePRO, se integra por los cddigos Ideas de mejora para la
Herramienta ePRO, c6digo que nace a partir del reconocimiento del ePRO como apoyo a la
decision clinica. Esta familia identifica también el codigo de Transferibilidad de la

herramienta como causa del apoyo a la decision clinica que esta herramienta otorgo, por lo
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tanto, para lograr la bajada de ePRO en otras instancias, se deben considerar las ideas de mejora

que surgen en el relato.

Algunas citas representativas:

ePRO como apoyo a la decision clinica

“Claro, fue una paciente y vi el reporte antes de verla a ella y llamo la atencion que tenia
scores bien altos y claro, después calzo con lo que yo le preguntaba”. (Oncologo 3 — Centro

de Cancer UC Christus - 27 enero 2022)

“Si, ahora no me acuerdo, pero esta paciente tuvo mucho ajuste de dosis, asi que sin duda
lo use en base a las toxicidades y con eso anduvo mejor, fue en el periodo inicial

principalmente”. (Oncologo 2 — Centro de Cancer UC Christus - 20 enero 2022)

“Me otorgo informacion, o sea respecto a toxicidades y elementos de calidad de vida,
muchas veces las preguntamos, pero respecto al impacto en la calidad de vida a veces nos
quedamos corto, entonces por ejemplo si me dicen fatiga, con esta numeracion que
habitualmente se usa en estudios clinicos, para tratar de reportar de manera bien clara, solo
es la punta del iceberg de lo que esa toxicidad y como lo vimos en la encuesta que tu nos
envias, ya que ahi vemos el cual es la intensidad de esa toxicidad y como le afecta, ahora el
desafio es como agarrar esto y lo resumo en un mensaje mas rapido”’. (Oncologo 1 — Centro

de Cancer UC Christus - 18 Dic 2022)
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Ideas de mejora para la Herramienta ePRO

“Lo otro es que es muy largo mirar EORTCQLQ-30, probablemente no lo necesito todas
las entrevistas, yo creo que probablemente me sirve cada ciertos ciclos” (Oncologo 2 —

Centro de Cancer UC Christus - 20 enero 2022)

“.habia un cartoncito escrito a mano, donde se ponian los signos vitales, como en una
planilla Excel y estaba el dia de cada ciclo, las dosis, las toxicidades mas frecuentes y el
laboratorio mas relevantes, entonces cuando el paciente llegaba a quimioterapia, la
Physician assistant llenaba el laboratorio y nurse practitioner llenaba o el becado llenaba
las toxicidades y teniamos las dosis de la vez anterior y el porcentaje de reduccion y yo podia
mirar qué toxicidad habia tenido en un mapa delante mio de cada uno de los ciclos,
mirandolo, graficamente, y podia escribir las dosis siguientes mirando todas las dosis de los
ciclos anteriores con un reporte muy sencillo y eso lo echo mucho de menos” (Oncodlogo 2 —

Centro de Cancer UC Christus - 20 enero 2022)

“yo creo que la calidad de vida tiene un peso distinto cuando estamos viendo un paciente
con intencion curativa y otra paliativa, seria muy relevante el input que se espera en una
herramienta en un paciente paliativo, en el curativo es mas discutible”. (Oncologo 3 —

Centro de Cancer UC Christus - 27 enero 2022)

“Me gustaria saber también acerca del uso de farmacos, si por ejemplo estin usando bien
los antieméticos, antidiarreicos, los corticoides, como que me dé un esquema y eso yo creo
que uno lo pregunta mucho menos respecto a la toxicidad, yo creo que eso a uno le gustaria
mucho ver. También podriamos agregar otro, como otros sintomas para después poder

indagar mas” (Oncologo 3 — Centro de Cancer UC Christus - 27 enero 2022)

“se abre una arista bien interesante, es valido saber como grupo como vamos ajustando en
base y eso tiene que ver con beneficio al paciente, desde el punto de vista de no ajustar de
mas o de menos, entonces se puede quedar por paciente ordenado, tal ciclo, tal toxicidad,
entonces una podria agregar por droga, que porcentaje recibio y uno podria evaluar en una
curva como se comporta la toxicidad en base al ajuste. Y tener un input de nosotros, ya que
no es algo que nosotros veamos de manera sistematica, pero es super interesante ver lo que
pasa de manera local, sobre todo para quimios que usamos y claro el ajuste de dosis no es
algo que esta muy estudiado tampoco” (Oncologo 3 — Centro de Cancer UC Christus - 27
enero 2022)




pag. 38



5. DISCUSION

La discusion se desarrolla en base a los resultados de los dos objetivos especificos planteados,
Implementacion de ePRo en la consulta oncolédgica y Percepcion del oncodlogo respecto a la
implementacion del ePRO.

Respecto al primer objetivo, se destaca como parte del proceso, el trabajo coordinado con los
stakeholders, el cual se condice con los antecedentes planteados por (Wintner et al., 2021) y
(Generalova et al., 2021). Este engranaje permitié que el modelo pudiera integrarse a la practica
clinica de los oncologos, siendo la principal dificultad la entrega y lectura del informe de los
pacientes en el momento previo de la consulta. No fue posible integrar el reporte en la ficha
clinica de oncologia debido a que esta en retirada, el traspaso se ejecutd via correo electronico
principalmente.

Otro aspecto que favorecio el proceso de implementacion del ePRO, respecto a la adherencia a
usar el ePRO por parte del paciente, pero no fue encontrado en la literatura como tal, es tener o
generar un “vinculo de confianza con el paciente”, este elemento es esencial, permite trabajar
en conjunto en pro del tratamiento y salud del paciente, con este vinculo se desplazan prejuicios
tales como: “si le cuento lo que me pasa al doctor, el creerda que el tratamiento no me estd

ayudando, puedo defraudarlo” (referido por oncédlogo 2).

Como parte del proceso practico de implementacién se extraen recomendaciones. Estas

coinciden en gran medida con lo planteado por (van Gemert-Pijnen, 2022).

1.- Oncdlogos involucrados. Contribuyeron a la implementacion, validando y fidelizando
desde el inicio el proceso de innovacidn para su practica clinica, esta actitud otorgd seguridad

al paciente, estimul¢ la participacion y el reporte adecuado de cada uno.

2.- Generar vinculo de confianza con el paciente. Para el acompafiamiento “en el viaje” (tal
como unos de los oncdlogos lo indico). El vinculo de confianza contribuye a que ¢l o la paciente

reporte sin temor todos los eventos que experimenta en el proceso de la quimioterapia.

3.- Educacion en el uso de ePRO a los pacientes. De incorporarse el ePRO en la practica
clinica como un estandar, la educacion debe abordarse inicialmente con posteriores refuerzos

de uso.
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4.- Contacto continuo con el paciente. El o los responsables deben hacer seguimiento al uso
de la herramienta, con estrategias que favorezcan la adherencia del paciente respecto al reporte.
Explicar claramente la finalidad del ePRO, tipo de preguntas, formato de respuesta, momento
en que se debe introducir la informacion al reporte, modalidad de envio de las encuestas, entre

otros.

5.- Retroalimentacion con equipo oncdlogos. Se recomienda, con el objetivo de favorecer la
permanencia del uso de la herramienta y apropiada integracion a la practica clinica, interaccion
con los oncélogos y lideres de la institucion. También es relevante buscar la oportunidad de

debatir el uso de ésta para revisar el apoyo que otorga y/o eventuales ajustes.

En el resultado del segundo objetivo, se presentaron algunas diferencias al contraponer los
resultados de la encuesta, que tenia por objetivo rescatar la percepcion del oncodlogo respecto al
modelo de atencion pre y post intervencion, con los resultados de la entrevista semi-
estructurada.

Los conceptos incluidos tanto en la encuesta como en la entrevista son los que principalmente
reporta la literatura, como los beneficios de usar el ePRO (Denis & Krakowski, 2021; Yang et
al., 2017), pero ademas se incorporaron en la entrevista dos topicos que la evidencia no aborda,
estos corresponden a la definicion de calidad de vida y toxicidades, conocidos conceptualmente
por los oncologos, pero que desde la perspectiva del paciente son tinicos y subjetivos, por lo que
identificar la aproximaciéon del oncologo respecto a éstos se hace importante y trascendental
para que puedan interactuar detalladamente con su paciente en la consulta.

En primera instancia, los oncélogos respondieron en la encuesta que los pacientes reportaban
oportunamente los eventos adversos y que el tiempo de la consulta les permite ahondar en ello,
también en calidad de vida.

Diferente fue lo revelado en la entrevista, acé los oncologos, debido a la experiencia de uso de
ePRO, se dieron cuenta de la importancia de usar ePRO o no. Observaron que sin ePRO capturan
en algunas oportunidades, muy tarde los eventos adversos de los pacientes y que el modelo de
atencion previo a la implementacion presenta deficiencias respecto a las vias que los pacientes
tienen para reportar éstos.

Un desafio de realizar este proyecto con analisis de técnica mixta fue el tiempo, ya que el realizar

entrevistas implica disposicion temporo-espacial de las partes interesadas. Por otro lado, este
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tipo de analisis fue un proceso de enriquecimiento personal, también para los oncologos, ya que
se propicio el espacio para la evaluacion e innovacion del quehacer diario.

Como las tecnologias crean nuevas formas de trabajar, es importante hacer un levantamiento de
requerimiento previo al desarrollo e implementacioén de un producto con activa participacion de
los stakeholders. Segun (The Standish Group, 1995) la definicién de requerimientos sigue
siendo la etapa de mayor problema para la mayoria de las organizaciones que trabajan en el

desarrollo de soluciones.
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6. CONCLUSION

Se acepta la hipotesis planteada, debido a que los oncologos reconocen el ePRO como una

herramienta que apoya la decision clinica.

En los centros de salud se encuentran instaurados en gran cantidad protocolos, normas, flujos
de atencién, guias clinicas, entre otros y afortunadamente muchas herramientas informaticas
permiten aumentar la eficiencia en estos procesos. Pero no solo el pensamiento l6gico es parte
de la atencion sanitaria, la mayoria de las personas que trabajamos en ella, tenemos un profundo
sentido social y ético, por lo tanto, las herramientas de apoyo a la préctica clinica en si misma
deben vincular ambos mundos, es decir que la herramienta de TI otorgue la posibilidad de

humanizar mas el proceso de atencion y no al revés.

Una conclusion importante para un trabajo futuro es incorporar formatos que presenten los

resultados reportados por los pacientes de manera panoramica.

Se sugiere incorporar un mayor niamero de oncologos en futuros trabajos para fundamentar la

transferibilidad de la implementacion de ePRO.

Se proyecta trabajar en el desarrollo de un prototipo que incluya las ideas surgidas en la tesis,
en el marco de la linea de Innovacion y Atencidon Personalizada que el Centro de Prevencion y

Control de Cancer (CECAN) se ha planteado.
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7. INSTANCIAS ACADEMICAS VINCULADAS A LA TESIS

El estudio fue presentado como Poster en el evento Make Health LATAM — Chile realizado en
Valparaiso en enero 2023 y también fue postulado a la convocatoria de Inteligencia Artificial
para el Apoyo a la Decision Clinica del Instituto Molit Heilbron. El proyecto fue previamente
presentado a la estudiante de doctorado Chaantal Beutter, manager de la aplicacion Lion-App,
creada en el Instituto Molit como investigacion doctoral. La aplicacién destinada a pacientes
oncologicos recolecta informacion asociada a Calidad de vida y el objetivo de la reunion fue
compartir experiencia de trabajo ya que ambos son complementarios, abordando el reporte del
paciente (Lion- app) y el proceso de implementacion por el oncologo en la practica clinica. Esta
instancia surge gracias a la recomendacion que el profesor Dr. Christian Fegeler del Instituto

Molit me otorgo.
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9. ANEXOS

Anexo 1. Acta Aprobatoria Comité de Etica, Facultad de Medicina Pontificia Universidad
Catolica

X PONTIFICIA
‘ UNIVERSIDAD
/] CATOLICA

ACTA DE RESOLUCION
COMITE ETICO CIENTIFICO CIENCIAS DE LA SALUD UC
Re-acreditado por SEREMI de Salud
Resolucién Exenta N°012793 del 27 de octubre de 2021

NUEVO ESTUDIO

Fecha y N° de Sesion: 02 de diciembre de 2021, Sesién N*21

Investigadora Responsable: Karla Ramos Mufioz

ID Protocolo: 210922002

Titulo del Proyecto: Impacto en la toma de decisién clinica oncolégica de un modelo de atencién
que incorpora el auto-reporte del paciente.

Facultad/Unidad Académica: Facultad de Facultad de Medicina, Universidad de Chile

Académico Responsable: Bruno Nervi Nattero

Sitio de realizacidn: Centro del Cancer Nuestra Sefiora de la Esperanza Red Salud UC-Christus
Financiamiento: Otro (indicar) Sin financiamiento

Miembros del Comité que participaron en la aprobacion del estudio:
Dra. Claudia Uribe Torres, Presidente

Dra. Colomba Cofré Dougnac, Secretaria Ejecutiva (s)

Sr. Jorge Mufioz Castillo, Abogado miembro externo

Dr. Gustavo Kaltwasser Gonzalez, Miembro externo

Srta. Alyssa Garay Navea, Representante de la comunidad

Dra. Marisa Torres Hidalgo, Departamento de Salud Piblica

EU Ménica Cifuentes Soro, miembro externo

Prof. lvonne Vargas Celis, Centro de Bioética

EU Victor Contreras, Departamento de Anestesiologia

Dr. Diego Garcia-Huidobro, Departamento Medicina Familiar

Dr. Francisco Acevedo, Departamento de Hemato-Oncologia

Sra. Ximena Ortega Fuenzalida, Ingeniero agrénomo, miembro externo
Srta Ménica Vergara Quezada, Trabajadora Social, Unidad de Etica y Seguridad de la investigacion

Documentos recibidos por el Comité:

- Carta Presentacion Investigador Responsable
- Carta Apoyo Jefe de Departamento

- Responsabilidad del Investigador

- Declaracién simple

Documentos revisados y aprobados por el Comité:

- Formulario Solicitud de Revision Etica 18.11.2021

- Consentimiento Informado General médicos 18 Nov 2021
- Consentimiento Informado General adultos 14 Nov 2021
- Proyecto de tesis en extenso
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PONTINCIA
UNIVERSIDAD
1 CATOLICA

Y DECHILE

Considerando que:

1- Los investigadores referidos cuentan con la experiencia necesaria para la conduccion y el
desarrollo de este tipo de estudio;

2- La metodologia descrita es apropiada para el cumplimiento de los objetivos del estudio, de
acuerdo con los estindares internacionales de rigor cientifico;

3- Durante la conduccion del estudio se garantiza un balance riesgo/beneficio favorable para los
participantes, por cuanto sdlo se realizan procedimientos de bajo riesgo;

4- La poblacién por estudiar no es considerada vulnerable y el protocolo contempla todos los
resguardos necesarios para la seguridad y bienestar de los participantes;

S~ Se ha contemplado el resguardo de la confidencialidad de la informacién sensible e identificable

en la difusion de los resultados, por lo que no introduce un riesgo de menoscabo para la
intimidad de los participantes; y

Los participantes ingresaran voluntariamente luego de ser adecuadamente informados sobre los
aspectos esenciales del estudio, sus deberes y derechos, y los plazos estipulados para el
cumplimiento de los objetivos de la investigacion.

Constatado que el texto del documento de Consentimiento Informado, contiene:

1-
2%
3

La descripcidn general de los objetivos de la investigacion;

El detalle de los procedimientos que involucra la participacién en este estudio;

Los antecedentes sobre el uso que se dard a la informacién obtenida a partir de cada
procedimiento de la investigacion;

El compromiso respecto a la utilizacién actual y futura de la informacion, la que sélo se realizard
dentro de los marcos del presente estudio y para el logro de dichos objetivos;

El resguardo de la confidencialidad y el anonimato de la informacion recogida, segin
corresponde a cada procedimiento del estudio;

El detalle respecto del costo en tiempo que significa la participacion en el estudio;

La informacién sobre los beneficios y derechos por la participacién en la investigacion; y

La voluntariedad de la participacién y la garantia para cada participante de hacer abandono del
estudio, sin repercusién alguna.

Resolucién CEC-Salud UC:

Este proyecto cuenta con la opinion favorable del Comité con fecha 02 de diciembre de 2021, en
la sesién ordinaria N*21, la que tiene vigencia de un afio.

La Investigadora Responsable debera solicitar la renovacién anual de la presente aprobacién ética
con al menos 45 dias de anticipacion si desea continuar con el estudio. Si no ha recibido la respuesta
oficial a su solicitud, la investigadora debera detener las actividades del proyecto, no podra enrolar a
ningln nuevo participante y no podra proceder con el andlisis de los datos.
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’/‘ R PONTIFICIA

A\
) UNIVERSIDAD
Y CATOLICA

Para iniciar el proceso de consentimiento y de reclutamiento se debe disponer previamente de la
Ultima version aprobada y timbrada del documento de Consentimiento. De este modo, la
Investigadora Responsable velard por la realizacidn de estos procedimientos, utilizando las copias
de cada version original (timbradas, fechadas y firmadas por el CEC-Salud UC). Asimismo, debido a la
contingencia actual de pandemia, y en virtud del resguardo del balance riesgo beneficio favorable a
los participantes, el CEC-SaludUC indica a la Investigadora Responsable tomar todas las medidas
necesarias en el proceso y firma de acta del consentimiento informado para evitar posible contagio
asociado a este procedimiento.

En la eventualidad de requerir cualquier modificacién al estudio o a los documentos aprobados
originalmente, la investigadora deberd notificarlo al Comité por medio de una enmienda (a través de
plataforma) para la evaluacion y emisién de una nueva acta de resolucion ética. (ID: 210922002)

EN CASO D CUALQUIER DUOA SE LE SOUICTTA CONTACTARSE CON FL CEC-Salat UC
54 conrca 34 comecta y que refle ol Ao £1co CntAice de a Sakat UIC (CEC-

Salsd UC). mo—u“-ummh-mwm-mum“.mumnwn
18 persona humana en cushauer condiciin. Exte Combe cumpie sdemds con las Guiss de Duera
ATTOnRGON [OCPICH] y Gon s leyes (henas TR A28 20 12020 S .»mum-:npm
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Anexo 2. Encuesta de Calidad de Vida — EORTC QLQ-C30

SPANISH (CHILE)
EORTC QLQ-C30 (version 3)
E dos em ¢ Ig: cosas sobre usted y su salad. Por favor, responda a todas las preguntas
personalmente, rodeando con un circulo ¢l ndmero que meyor se splique & su caso. No hay coatestaciones
“correctas” o * mcormectas”. La infl 00 que nos proporcione serh estne fidencual
Por favor escriba sus iniciales: [ .-
Su fecha de pacimiento (dia, mes, ado): | I N R |
Fecha de hoy (dia. mes, afo): ETN S

Un

1 Tene alguna dificultad para realizar actividades que

q n gran esfi como llevar uss bola de

compras o una makta pcsada? 1 2 3 4
2 i Tene alguna dificultad para dar un paseo Jarge” ] 2 3 4
3 oTiene alguna dificultad para dar un pasco coro fucre de su casa? 1 2 3 4
4 i Tiene que permanecer en cama o sentado’a en una silla

durante of dia? 1 2 3 4
- (Necesata ayada para comer, vestirse, asearse o ir al bado? 1 2 3 4
Durante la semana pasada: Un

6 Tuvo algia impedimento para hacer su trabago
u otras actividades cotsdianas? 1 2 3 4

y A Tuvo algin impedimento para realizar sus hobbies

o actividades recreativas? 1 2 3 4
L § Tuvo sensacidn de “falta de aire”™ o duficultad para respirar? 1 2 3 4
9 i Tuvo algia dolor? 1 2 3 4
10.  ;Tuvo que detenerse a descansar? 1 2 3 4
1. Tuvo dficultades para doemir? 1 2 3 4
12, Scsintio d&nl? 1 2 3 4
13, (Se sintid sin apetito? 1 2 3 4
15, [ Smbd nhuscas? 1 2 3 4
15, Tuvo vomitos? 1 2 3 4
16. ([ Tuvo estredemacnto (dificultad pera defocar)? 1 2 3 4

Poe favoe. continlie en la phging mgusente
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Durante la semana pasada: Un
No poco Bastante Muchisimo

17. ;Tuvo diarrea? 1 2 3 4
18.  ;Se sinti6 cansado/a? 1 2 3 R
19.  ;Interfiri6 algin dolor en sus actividades diarias? 1 2 3 +

20.  ;Tuvo alguna dificultad para concentrarse en cosas

como leer el diario o ver television? 1 2 3 4
21, ;Sesinti6 nervioso/a? 1 2 3 R
22, ;Sesintio preocupado/a? 1 2 3 +
23, ;Sesintio irritable? 1 2 3 4
24, ;Sesinti6 deprimido/a? 1 2 3 B
25.  ;Tuvo dificultades para recordar cosas? 1 2 3 R

26.  ;Ha interferido su estado fisico o ¢l tratamiento médico

en su vida familiar? 1 2 3 R
27.  ;Hainterferido su estado fisico o el tratamiento médico

en sus actividades sociales? 1 2 3 B
28.  ;Le ha causado problemas econdémicos su estado fisico

o ¢l tratamiento médico? 1 2 3 4

Por favor, en las siguientes preguntas encierre en un circulo el nimero del 1 al 7 que mejor se
aplique a usted

29.  En general, ;como evaluaria su estado de salud durante la semana pasada?

1 2 3 4 5 6 7

Pésima Excelente

30. En general, ;como evaluaria su calidad de vida durante la semana pasada?
1 2 3 4 5 6 7

Pésima Excelente
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Anexo 3. Autorizacion uso encuesta EORTC QLQ-C30

Your request for an EORTC-questionnaire Request ID : 79987 Recibidos x

no-reply@eortc.be
parami ¥

X inglés ¥ > espafol ¥  Traducir mensaje

Dear Karla Ramos,
Thank you for registering on the EORTC Quality of Life Group website.

Your registration to obtain permission to use our tools has been approved. During the
registration process you agreed to our terms and conditions regarding the academic use
of our questionnaires. You can review the terms and conditions here.

Please find below the links to the requested tools:

Colorectal Module (CR29) - Spanish (Chile)
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Anexo 4. Encuesta de eventos Adversos NCI PRO-CTCAE

NCI PRO-CTCAE ™ [TEMS

Item Library Version 1.0

Spanish

Form Created on 22 December 2021

Los pacientes que reciben tratamiento para el cancer a menudo presentan
ciertos sintomas y efectos secundarios. Para cada pregunta, seleccione la
respuesta que mejor describe sus experiencias en los ultimos siete dias...

1a. Enlos ultimos 7 dias, ¢ cudl fue la INTENSIDAD de las LLAGAS (ULCERAS) EN LA BOCA O
EN LA GARGANTA en su PEOR momento?

O Ninguna | OLeve | O Moderada | OlIntensa | O Muy intensa

1b. En los Gltimos 7 dias, ¢ cuanto INTERFIRIERON las LLAGAS (ULCERAS) EN LA BOCA O EN
LA GARGANTA en sus actividades habituales o diarias?

O Nada | O Un poco | O Algo | O Mucho | O Muchisimo

2a. Enlos dltimos 7 dias, ¢con qué FRECUENCIA tuvo NAUSEAS?

O Nunca | O Rara vez | O Aveces | O A menudo | O Casi siempre
2b. En los Gltimos 7 dias, ¢cudl fue la INTENSIDAD de las NAUSEAS en su PEOR momento?
O Ninguna | OLeve | O Moderada | O Intensa | O Muy intensa

3a. En los ultimos 7 dias, ¢con qué FRECUENCIA tuvo VOMITOS?

O Nunca | O Rara vez | O Aveces | O A menudo | O Casi siempre
3b. En los Gltimos 7 dias, ¢cudl fue la INTENSIDAD de los VOMITOS en su PEOR momento?
O Ninguna | OLeve | O Moderada | O Intensa | O Muy intensa

4a. En los dltimos 7 dias, ¢,cudl fue la INTENSIDAD del ESTRENIMIENTO en su PEOR momento?
O Ninguna | OLeve | O Moderada | O Intensa | O Muy intensa

5a. Enlos ultimos 7 dias, ¢ con qué FRECUENCIA tuvo HECES O EXCREMENTOS SUELTOS O
LIQUIDOS (DIARREA)?
O Nunca | O Rara vez | O A veces | O A menudo | O Casi siempre

6a. Enlos ultimos 7 dias, ¢cual fue la INTENSIDAD del ADORMECIMIENTO O DEL HORMIGUEO
EN LAS MANOS O EN LOS PIES en su PEOR momento?

O Ninguna | OLeve | O Moderada | OIntensa | O Muy intensa

6b. Enlos ultimos 7 dias, ¢,cuanto INTERFIRIERON el ADORMECIMIENTO O EL HORMIGUEO
EN LAS MANOS O EN LOS PIES en sus actividades habituales o diarias?

O Nada [ OUnpoco | OAIgo | O Mucho | O Muchisimo
7a. Enlos ultimos 7 dias, ¢con qué FRECUENCIA tuvo DOLOR?

O Nunca | O Rara vez | O A veces | O A menudo | O Casi siempre
7b. Enlos ultimos 7 dias, ¢,cual fue la INTENSIDAD del DOLOR en su PEOR momento?

O Ninguna | OLeve | O Moderada | O Intensa | O Muy intensa
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7c. Enlos dltimos 7 dias, ¢cuanto INTERFIRIO el DOLOR en sus actividades habituales o diarias?
O Nada | O Un poco | O Algo | O Mucho | O Muchisimo

8a. Enlos ultimos 7 dias, ¢ cual fue la INTENSIDAD del AGOTAMIENTO, EL CANSANCIO O LA
FALTA DE ENERGIA en su PEOR momento?

O Ninguna | OLeve | O Moderada | O Intensa | O Muy intensa

8b. En los ultimos 7 dias, ¢cuanto INTERFIRIERON EL AGOTAMIENTO, EL CANSANCIO O LA
FALTA DE ENERGIA en sus actividades habituales o diarias?

O Nada | O Un poco | O Algo | O Mucho | O Muchisimo

OTROS SINTOMAS
¢ Presenta otros sintomas de los que desea informar?
T Osi ™ ONo
Haga una lista de cualquier otro sintoma:
1. | Enlos ultimos 7 dias, ¢cual fue la INTENSIDAD de este sintoma en su PEOR momento?

O Ninguna O O Moderada O Intensa O Muy intensa
Leve
2. | Enlos ultimos 7 dias, ¢,cual fue la INTENSIDAD de este sintoma en su PEOR momento?
O Ninguna O O Moderada O Intensa O Muy intensa
Leve

3. | Enlos ultimos 7 dias, ¢cual fue la INTENSIDAD de este sintoma en su PEOR momento?

O Ninguna O O Moderada O Intensa O Muy intensa
Leve
4. | En los ultimos 7 dias, ¢cual fue la INTENSIDAD de este sintoma en su PEOR momento?
O Ninguna O O Moderada O Intensa O Muy intensa
Leve
5. | Enlos ultimos 7 dias, ¢cual fue la INTENSIDAD de este sintoma en su PEOR momento?
O Ninguna O O Moderada O Intensa O Muy intensa
Leve
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Anexo 5. Autorizacion uso encuesta NCI PRO-CTCAE

Thanks for registering as a PRO-CTCAE user! D Reciidos x

PRO-CTCAE Registrations <hdrp@imsweb.com>
parami ¥
X inglés v+ > espafiol ¥  Traducir mensaje

Karla Ramos M, thank you for registering as a user of PRO-CTCAE!

Please bookmark the following link. It will let you access the PRO-CTCAE
form builder at any time, with your study's PRO-CTCAE items already
selected.

This link pertains to your form named "Adverse Events".

https://healthcaredelivery.cancer.gov/pro-ctcae/build.php?r=0gAMdpP6A6m
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Anexo 6: Auto-evaluacion oncologo, modelo de atencion actual

Instrucciones: Estimado Oncologo, el presente set de preguntas desea indagar respecto a la toma
de decision clinica del actual modelo de atencion que usted realiza. Se agradece una auto-

evaluacion detenida.

Respecto a la puntuacion: Usted podra evaluar el item en cuestion con valores del 1 al 5, siendo
el 1 “Muy en desacuerdo” y el 5 “Muy de acuerdo”.

Muy en En Ni de acuerdo ni De Muy de
desacuerdo | desacuerdo | en desacuerdo | acuerdo | acuerdo
Item 1 2 3 4 5

1.- Considero que los pacientes informan de
manera oportuna (a tiempo) los eventos adversos
secundarios al tratamiento oncoldgico

2.- Considero que los pacientes me otorgan
informacion suficiente acerca de los aspectos
de calidad de vida

3.- El tiempo de la consulta médica me permite
ahondar en aspectos de la calidad de vida de mi
paciente

4.- El tiempo de la consulta médica me permite
ahondar en los eventos adversos y grados.

5.- Tengo a disposicion herramientas de Tecnologia
de Informacion, que me permitan recopilar
informacién para el apoyo a la decisién clinica.

pag. 56



Anexo 7. Entrevista Semi-Estructurada

Entrevista Semi-Estructurada

Primero que todo agradecer la participacién para el desarrollo de este piloto en donde se pretende conocer la
experiencia del médico respecto al uso de Electronic Patient Reported Outcomes y cémo se podria incorporar
en la practica clinica habitual.

para entrar en profundidad en el proceso de la entrevista, comentarle que esta entrevista ha sido diseiia en
conjunto con una antropéloga con quien trabajo y que es importante tener claro que mi rol en este momento
es de tesista en informatica médica, por lo tanto mi objetivo es conocer la experiencia de implementacion de
esta herramienta en la practica clinica.

1.- Ante la pregunta que abarca un aspecto que involucra al paciente: ;Ustedes ante la pregunta de que los pacientes
reportaban oportunamente y con informacién suficiente, indicaron en general que no estaban ni de acuerdo ni en
desacuerdo? Como interpreta ese resultado, porque no es mas visiblemente una respuesta positiva o negativa?

2.- Respecto al topico de informacién suficiente y oportuna otorgado por el paciente y considerando que en el
campo clinico enfrentamos una asimetria de informacion respecto a las herramientas clinicas que el médico posee y
la experiencia del paciente respecto a su enfermedad. jpercibes ti esta asimetria entre t y tus pacientes?, si es si, jen
qué aspectos se hace mas o menos evidente?

3.- Si usted recuerda, en la encuesta habia dos preguntas respecto al tiempo en la consulta y los reportes de pacientes.
En esas preguntas aparecen tres conceptos importantes: Calidad de vida, Eventos adversos y grado de toxicidad.
Podrias definir cada uno de estos conceptos a partir de tu experiencia y conocimientos?

4.- Respecto a los conceptos antes definidos y la eventual relacion entre el tiempo de la consulta, qué habilidades son
necesarias para ahondar en estas tematicas ?

5.- Respecto a la pregunta anterior qué oportunidades y amenazas percibes en este ambito, me refiero a ahondar en
aspectos de Calidad de vida, Eventos adversos y grado de toxicidad.

6.- Ahora bien, vamos dar una mirada global a las tematicas antes consultadas, que herramientas, mecanismos y
practicas de apoyo, actualmente conoces para interiorizarse en los eventos adversos, toxicidades y calidad de vida de
tus pacientes?. ; Utilizas alguna? ;Cuales y como?

(Dependiendo de la respuesta) Especificamente en el ambito de TI qué herramientas actualmente conoces? ;Utilizas
alguna? ;Cuales y como?.

7.- Con esta experiencia, ahora me gustaria conocer tu percepcién respecto a la herramienta de auto-reporte del
paciente. ;Qué opinas acerca de esta herramienta? ;Cémo utilizaste esta encuesta, hablame del uso que le diste por
favor? ; Te otorgé informacién, en qué aspectos?

(Qué fortalezas y debilidades observa respecto a la encuesta (instrumento)?

({Qué fortalezas y debilidades observadas respecto al como te llega el reporte de esta?

({Crees que esta herramienta es transferible a otras realidades?

(el uso de la herramienta de auto reporte del paciente, te motivd/permitié hacer cambios y/o mejoras en la toma de
decisiones durante la consulta médica?

{Me podrias dar un ejemplo de aquello? ; Dado el ejemplo que me diste, qué impacto tuvo la decisién que tomaste
en el paciente? jle ayudo en algo?

Cuéntame cual es tu apreciacion general respecto a lo que estamos hablando? ;Te gustaria comentar algo mas?

Gracias por contribuir al desarrollo de este trabajo.
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