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RESUMEN

Objetivo: Conocer la opinién de los pacientes del Servicio Murciano de Salud sobre la adopcién de historias
personales de salud (HPS) y los factores a ella asociados.
Métodos: Estudio transversal descriptivo mediante encuesta personal a una muestra de la poblacién
(N=156) entre 14 y 80 afios de edad de cinco centros de salud de las areas VI y VII pertenecientes al
Servicio Murciano de Salud.
Resultados: El 87,8% de la poblacién declaré que utilizaria una HPS. Los encuestados entre 24 y 33 afios
de edad tienen un probabilidad 13,15 veces mayor (intervalo de confianza del 95% [IC95%]: 1,09-157,42)
de adoptar una HPS que las personas mayores de 63 afios. Se observé una menor probabilidad de adoptar
una HPS entre los no usuarios de Internet, con una odds ratio de 0,31 (IC95%: 0,07-1,29), sin diferencia
estadisticamente significativa.
Conclusiones: Aunque hay un desconocimiento generalizado entre los pacientes del Servicio Murciano
de Salud sobre qué es una HPS, la mayoria estaria dispuesta a utilizarla.
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Opinion survey on the use of personal health records in the Region of Murcia
(Spain)

ABSTRACT

Objective: To identify the opinions of patients of the Murcia Health Service on the adoption of personal
health records (PHRs) and the factors associated with these opinions.
Methods: A cross sectional and descriptive study was performed by personal survey of a sample of indi-
viduals (N =156) aged between 14 and 80 years old in five public health facilities of districts VI and VII
of the Health Service of Murcia.
Results: A total of 87.8% of the population stated they would use PHRs. Respondents aged 24-33 years old
were 13.15 times more willing to use PHRs (95% CI: 1.09-157.42) than people over 63 years old. A lower
probability of using PHRs was found in people who did not use the Internet, with an odds ratio of 0.31
(95% CI: 0.07-1.29); this difference was not statistically significant.
Conclusions: Most of the patients surveyed had never heard of PHRs but most would be willing to use
them.

© 2012 SESPAS. Published by Elsevier Espafia, S.L. All rights reserved.

Introduccion

enfermedades, testamento vital, donacién de 6rganos e informa-
cién en caso de una situacién de emergencia.

Un sistema de gestién de historias personales de salud (HPS)
es una aplicacién que permite a los individuos acceder, gestio-
nar y compartir sus datos de salud y los de aquellos para los que
estan autorizados, de una forma privada y segura’. La informacién
mas habitual? registrada en estas aplicaciones son las constan-
tes vitales (frecuencia cardiaca, presion arterial, temperatura, etc.),
el grupo sanguineo, el peso, la altura, la glucemia, tratamien-
tos farmacoldgicos, alergias, vacunaciones, pruebas de laboratorio,
imagenes médicas, gestion de citas médicas, alertas, problemas cré-
nicos, enfermedades familiares, predisposicion genética a ciertas

* Autor para correspondencia.
Correo electrénico: aleman@um.es (J.L. Ferndndez Aleman).

Se han identificado numerosos beneficios para los usuarios de
los sistemas de HPS3-8: proporcionan informacién para mejorar
el estado de salud y tratar una enfermedad, facilitan el acceso a
los resultados de las pruebas médicas, promueven el seguimiento
colaborativo de la enfermedad, los facultativos disponen de mas
datos para tomar decisiones, y suponen un medio de comunica-
cién asincrono que complementa la comunicacién telefénica o los
encuentros personales con los pacientes.

Las Comunidades Auténomas de Catalufla, Andalucia, Baleares,
Canarias y La Rioja ya ofrecen a los ciudadanos acceso a su carpeta
personal de salud mediante un certificado digital o DNI electrénico,
incluyendo cierto tipo de informacién relacionada con la atencién
sanitaria, y en algiin caso incluso clinica. Se espera que a finales de
2012 tanto la Comunidad Valenciana como el Pais Vasco también
integren esta plataforma en sus sistemas sanitarios®. Sin embargo,
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Tabla 1

455

Caracteristicas de lamuestray porcentaje de intencién de uso (utilizaria, no utilizaria, no sabe/no contesta) de una HPS segtin las variables sociodemograficas, de conocimientos

previos, uso, preferencias, accesibilidad e intercambio de informacién en una HPS

Caracteristicas
de la muestra

Muestra desglosada segtn intencién

de uso de HPS

N (%) Si la utilizariaN (%) No la utilizariaN (%) p
Variables sociodemograficas
Edad (afios)
14-23 6(35,89) 46 (82,14) 10(17,86) 0,04
24-33 9(25,00) 37(94,87) 1(2,56)
34-43 30(19,23) 27(90,00) 3(10,00)
44-53 2(7,69) 12 (100,00) 0(0,00)
54-63 10 (6,41) 9(90,00) 1(10,00)
64 0 mas 9(5,76) 6 (66,67) 3(33,33)
NS/NC 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Nivel de estudios?
Ensefianza obligatoria o menos 25(16,03) 21 (84,00) 4(16,00) 0,42
Ensefianza secundaria 78 (50,00) 67 (85,90) 11(14,10)
Diplomados universitarios 36(23,08) 33(91,67) 2 (5,56)
Licenciados universitarios y doctorados 7 (10,90) 16 (94,12) 1(5,88)
NS/NC O (0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Clasificacion abreviada de ocupaciones (segtin el Real Decreto 1591/2010, de 26 de noviembre)?
[ (directivos de empresas de mas de 10 trabajadores, profesiones 2(1,28) 2(100,00) 0(0,00) 0,01
con titulaciones universitarias de 2° y 3¢ ciclo)
Il (directivos de empresas de menos de 10 trabajadores, 24 (15,38) 23(95,83) 1(4,17)
profesiones con titulaciones de 1°' ciclo universitario, técnicos
superiores, artistas y deportistas)
Il (profesionales de apoyo a la gestiéon administrativa y financiera, 14 (8,97) 14 (100,00) 0(0,00)
servicios personales y de seguridad, auténomos y supervisores de
trabajadores manuales)
IVa (trabajadores manuales cualificados) 25(16,02) 23(92,00) 2(8,00)
IVb (trabajadores manuales semicualificados) 5(3,20) 3(60,00) 2 (40,00)
V (trabajadores no cualificados) 10(6,41) 10(100,00) 0(0,00)
Parados o jubilados 75 (48,07) 62 (82,67) 12 (16,00)
NS/NC 1(0,64) 0(0,00) 1(100,00)
Sexo
Masculino 47 (30,12) 40(85,11) 7 (14,89) 0,38
Femenino 109 (69,87) 97 (88,99) 11(10,09)
NS/NC 0(0,00) 0(0,00) 0(0,00)
Variables de conocimientos previos
Usuario de Internet
Si 144 (92,31) 128 (88,89) 15 (10,42) 0,22
No 11 (7,05) 8(72,73) 3(27,27)
¢Sabe qué es una HPS?
Si 14 (8,98) 14 (100,00) 0(0,00) 0,31
No 140 (89,74) 121 (86,43) 18 (12,86)
Variables de uso y preferencias de HPS
¢Le gustaria disponer de su HPS generada por su proveedor de salud?
Si 141 (90,38) 131(92,91) 9(6,38) <0,00
No 14 (8,98) 5(35,71) 9(64,29)
¢Le gustaria disponer de datos bdsicos sobre salud, prdcticas recomendables y consejos sanitarios personalizados?
Si 144 (92,31) 134 (93,06) 9(6,25) <0,00
No 12 (7,69) 3(25,00) 9(75,00)
¢Le gustaria establecer sus preferencias en el contexto de salud (tratamientos, transfusiones, donaciones. . .)?
Si 133(85,26) 123(92,48) 9(6,77) <0,00
No 23(14,74) 14 (60,87) 9(39,13)
¢Le gustaria tener sistemas de alarma personalizados (citas, medicacion, pruebas. . .)?
Si 139 (89,10) 133(95,68) 5(3,60) <0,00
No 17 (10,90) 4(23,53) 13 (76,47)
Variables de accesibilidad e intercambio de informacién en una HPS
¢Le gustaria disponer de los servicios que ofrece una HPS a través de alguien autorizado por usted?
Si 115(73,71) 109 (94,78) 5(4,35) <0,00
No 40 (25,64) 27 (67,50) 13 (32,50)
¢Le gustaria incluir datos de salud de su entorno familiar?
Si 124 (79,49) 118 (95,16) 5(4,03) <0,00
No 31(18,97) 19(61,29) 12(38,71)
¢Le gustaria tener la posibilidad de compartir experiencias con otros pacientes?
Si 113(72,44) 104 (92,04) 8(7,08) <0,00
No 43 (27,56) 33(76,74) 10(23,26)
¢Le importaria que su proveedor de salud accediera a esa informacién previo consentimiento?
Si 67 (42,95) 60 (89,55) 6(8,96) 0,38
No 89 (57,05) 77 (86,52) 12(13,48)
¢Querria conocer quién, cudndo y cémo ha tenido acceso a sus datos personales?
Si 128 (82,05) 118(92,19) 9(7,03) <0,00
No 20(12,82) 13 (65,00) 7 (35,00)
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Tabla 1 (continuacion)

Caracteristicas
de la muestra

Muestra desglosada segtin intenci6n
de uso de HPS

N (%) Si la utilizarfaN (%) No la utilizariaN (%) p

¢Qué dispositivo utilizaria para acceder a la informacién?

PC desktop 25(16,03) 23(92,00) 2(8,00) <0,00

Portatil 45 (28,85) 42(93,33) 3(6,67)

Memoria USB 4(4,49) 0(0,00) 4(100,00)

Dispositivo mévil 75 (48,08) 68 (90,67) 6 (8,00)

Otros 7(2,56) 4(57,14) 3(42,86)
¢Utilizaria una HPS?

Si 137(87,82)

No 18(11,53)

3 Clasificacion adaptada al contexto educativo actual de ocho categorias, publicada por la Sociedad Espaiiola de Epidemiologia.

no se hainvestigado lo suficiente la opinién de los ciudadanos de las
comunidades auténomas de Espafia sobre el uso de la HPS?19, Este
estudio tiene como objetivo conocer la opinion de los pacientes del
Servicio Murciano de Salud (SMS) sobre la adopcién de la HPS y los
factores asociados con esta adopcién.

Métodos

Entre diciembre de 2011 y febrero de 2012 se realizé un estudio
transversal mediante encuesta personal a ciudadanos entre 14 y
80 afos de edad, pertenecientes al SMS. La seleccién y el tamafio
de la muestra se determinaron con muestreo de conveniencia por
conglomerados en cinco centros de salud de las areas VIy VIl de la
capital de Murcia. Se buscé la proporcionalidad por centro de salud
en funcién del nimero de pacientes adscritos a cada uno de ellos
en el periodo seleccionado.

Se disefié un cuestionario ad hoc a partir de recomendaciones
internacionales sobre qué informacién debe incluir una HPS*11.12,
Las preguntas del cuestionario se sometieron a validacién por parte
de un informatico y un médico experimentados en el uso de HPS, y
se realiz6 una prueba piloto con una muestra de 30 pacientes para
corregir posibles errores de disefio y comprension de las pregun-
tas. Las primeras seis preguntas del cuestionario definitivo estaban
relacionadas con variables sociodemograficas y conocimientos pre-
vios sobre Internet y la HPS. Si el encuestado no conocia qué era una
HPS recibia una breve explicacién, y se le indicaba que a continua-
cién se le plantearian 10 preguntas sobre diferentes caracteristicas
funcionales que ofrece una HPS para gestionar su informacién per-
sonal de salud. Una pregunta final recogia la disposicién de los
encuestados a tener una HPS. Por tanto, la variable dependiente
fue si el encuestado utilizaria o no una HPS (dltima pregunta), y las
variables independientes se recogen en la tabla 1 con sus corres-
pondientes categorizaciones.

De un total de 193 contactos, 33 (17%) rechazaron parti-
cipar en el estudio argumentando falta de tiempo, y 4 (2%)
abandonaron la encuesta una vez comenzada. Para analizar los
datos se efectué un andlisis bivariado con tablas de contingencia
(p<0,05) y de asociaciéon mediante odds ratio (OR) con modelos de
regresion logistica (intervalo de confianza del 95% [IC95%]). Pos-
teriormente se disefié y ajusté un modelo de regresion logistica
multivariado.

Resultados

En total, 156 sujetos completaron la encuesta. Las caracteris-
ticas de la muestra por variable independiente se detallan en la
tabla 1. El 89,7% de los encuestados no conoce qué es una HPS, un
porcentaje cercano al 91,2% obtenido en una encuesta nacional®
realizada en 2012 en las 17 comunidades auténomas, Ceuta y
Melilla. El escaso conocimiento por parte de la ciudadania murciana

delaHPS contrasta con las grandes expectativas que despierta, pues
el 87,8% de los encuestados la utilizaria. El reducido porcentaje de
sujetos que saben qué es una HPS (8,9%) nunca la han utilizado. En
términos generales, las expectativas que crean estos sistemas sue-
len ser mas altas que las propias funcionalidades y servicios que
los ciudadanos identifican®. En Estados Unidos la situacién es bien
distinta. Un estudio!! realizado en 2010 a partir de una encuesta a
1849 adultos revel6 que el 42% conocia qué es una HPS, mientras
que el 7% la habia usado alguna vez, y doblaba la proporcién de un
estudio similar realizado 2 afios antes.

Los servicios mas atractivos de una HPS para los encuestados,
en orden de preferencia, fueron: consejos de salud personalizados
(92,3%), datos de salud procedentes de su propio proveedor de ser-
vicios sanitarios (90,3%), gestion de alarmas para citas médicas y
notificacién de resultados de pruebas (89,1%), establecimiento de
preferencias individuales respecto a temas de salud (85,2%), ges-
tién de datos de salud de su entorno familiar (79,4%) y compartir
experiencias con otros pacientes con su misma patologia (72,4%).

En la tabla 2 se muestran los resultados de las OR tras ajustar
un modelo de regresion logistica bivariado y multivariado. El estu-
dio revel6 que las personas entre 24 y 33 afios de edad tienen una
probabilidad 13,15 veces mayor (IC95%: 1,09-157,42) de adoptar
una HPS que las mayores de 63 afios, y que no estar interesado en
compartir experiencias con otros pacientes reduce la probabilidad
de adoptar una HPS (ORa=0,28, 1C95%: 0,10-0,78). Los datos tam-
bién muestran que tienen menos probabilidad de adoptar una HPS
los encuestados que no estan interesados en disponer de su his-
toria clinica procedente de su proveedor de informacion sanitaria
(ORa=0,02,1C95%: 0,01-0,67).

Los encuestados con nivel de estudios inferior (ensefianza
obligatoria o menos, y enseflanza secundaria) tienen una
menor probabilidad (OR=0,32, [C95%: 0,03-3,22; OR=0,38, IC95%:
0,04-3,16) de adoptar una HPS que los licenciados y doctores, mien-
tras que los no usuarios de Internet (OR=0,31, IC95%: 0,07-1,29)
tienen menor probabilidad de adoptar una HPS, sin diferencia esta-
disticamente significativa en ninguno de estos factores, puesto que
los intervalos de confianza de las OR incluyen la unidad.

Discusion

La mayoria de los pacientes del SMS desconocen qué es una HPS.
Sin embargo, las caracteristicas funcionales de este tipo de aplica-
ciones constituyen un importante atractivo, pues casi la totalidad
de los encuestados utilizaria la HPS. Aunque no se han obte-
nido resultados estadisticamente significativos, las OR apuntan a
que las personas de edad avanzada y sin estudios universitarios
tienen menos interés en utilizar una HPS, lo cual confirma datos
de otros estudios'?13, Tanto en nuestra investigacién como en
estudios previos'314 se llega a la conclusién de que los pacientes
usuarios de Internet tienen mayor predisposicion a utilizar una
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Tabla 2

Asociacion de la edad, el nivel de estudios, ser usuario de Internet, uso de una HPS generada por su proveedor de salud, disponer de datos basicos de salud, establecer
preferencias, disponer de sistemas de alarma personalizados, disponer de una HPS a través de una persona autorizada, incluir datos de su entorno familiar, compartir
experiencias con otros pacientes, auditoria de datos personales y dispositivo de acceso al HPS preferido (variables independientes), con la adopcién de una HPS (variable

dependiente)

Variables OR bivariado (IC95%)

OR bivariado ajustado (IC95%) OR multivariado ajustado (IC95%)

Variables sociodemograficas

Edad (afios)
64 0 mas 1
54-63 4,50 (0,37-54,15)
44-53 4,50 (0,72-28,01)
24-33 19,00 (1,68-213,97)
14-23 2,30 (0,49-10,78)
Nivel de estudios?
Licenciados universitarios y doctorados 1

Diplomados universitarios
Ensefianza secundaria
Ensefianza obligatoria o0 menos

1,06 (0,09-12,59)
0,38 (0,04-3,16)
0,32 (0,03-3,22)

Variables de conocimientos previos
Usuario de Internet?
Si 1
No 0,31 (0,07-1,29)
Variables de uso y preferencias de HPS
¢Le gustaria disponer de su HPS generada por su proveedor de salud?

15,50 (1,37-175,38) 13,15 (1,09-157,42)

0,06 (0,02-0,23) 0,02 (0,01-0,67)

0,05 (0,01-0,24) 0,05 (0,01-0,24)

0,02 (0,00-0,10) 0,02 (0,00-0,10)

Si 1
No 0,09 (0,03-0,28)
¢Le gustaria disponer de datos bdsicos sobre salud, prdcticas recomendables y consejos sanitarios personalizados?
Si 1
No 0,03 (0,01-0,13)
¢Le gustaria establecer sus preferencias en el contexto de salud (tratamientos, transfusiones, donaciones. . .)?
Si 1
No 0,02 (0,00-0,09)
¢Le gustaria tener sistemas de alarma personalizados (citas, medicacion, pruebas. . .)?
Si 1
No 0,11(0,03-0,33)

Variables de accesibilidad e intercambio de informacién en una HPS

0,12 (0,04-0,36) 0,12 (0,04-0,36)

¢Le gustaria disponer de los servicios que ofrece una HPS a través de alguien autorizado por usted?

Si 1

No 0,01 (0,00-0,04)
¢Le gustaria incluir datos de salud de su entorno familiar?

Si 1

No 0,06 (0,02-0,21)
¢Le gustaria tener la posibilidad de compartir experiencias con otros pacientes?

Si 1

No 0,25 (0,09-0,68)
¢Querria conocer quién, cudndo y como ha tenido acceso a sus datos personales?

Si 1

No 0,14 (0,04-0,44)
¢Qué dispositivo utilizaria para acceder a la informacioén?

Memoria USB 1

Portatil 10,50 (1,56-70,25)

PC desktop
Dispositivo mévil

8,62 (1,07-69,07)
8,62 (1,55-47,86)

0,01 (0,00-0,03) 0,01 (0,00-0,03)

0,06 (0,01-0,20) 0,06 (0,01-0,20)

0,26 (0,09-0,74) 0,28 (0,10-0,78)

0,16 (0,05-0,56) 0,01 (0,00-0,76)

24,77 (2,37-258,89)
36,82 (2,18-619,41)
19,65 (2,29-168,49)

102,66 (2,51-4186,65)
298,32 (5,04-17638,24)
113,18 (4,22-3029,94)

o

No se obtuvieron resultados estadisticamente significativos.

HPS. Ser usuario de Internet puede aportar ciertos conocimien-
tos sobre herramientas o funcionalidades de la red que ayudan
a valorar positivamente una HPS. Sin embargo, nuestro ana-
lisis estadistico tampoco ha revelado esta conexién con OR
significativas.

La preocupacién por la privacidad y la seguridad es uno de los
principales inconvenientes que la ciudadania encuentra en una HPS
como repositorio de la informacién personal relacionada con la
salud®11.1215 con un porcentaje entre el 68%!! y el 76%!>, segiin
la encuesta. En nuestro estudio, esta cifra sube al 82% de pacientes
que desean conocer quién, cuando y como ha tenido acceso a sus
datos personales.

Los resultados de este estudio deben valorarse considerando que
laencuesta serealizé en una Ginica comunidad auténoma de Espafia.

Otra limitacion del estudio es no haber estratificado la muestra por
variables de interés, lo que hubiera permitido el analisis de algu-
nas variables (clase social, uso de Internet o nivel de estudios) que
no han obtenido significacién estadistica debido a un tamafio de
muestra insuficiente.

Diversos autores*!0 han sefialado que hay evidencia de que
la integracién de las HPS con los sistemas de informacién hos-
pitalarios de los sistemas nacionales de salud puede producir
una contencién del gasto sanitario, en particular del gasto far-
macéutico, de los programas de prevencién y de la gestiéon de
enfermedades crénicas. Comprobaremos en los afios venideros
si nuestro Sistema Nacional de Salud aprovecha las oportuni-
dades que ofrece este nuevo modelo sanitario centrado en el
paciente.
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iQué se sabe sobre el tema?

A finales de 2012 se espera que siete comunidades autdéno-
mas logren ofrecer al ciudadano acceso a sus datos personales
de salud a través de un portal en Internet. No se ha investi-
gado lo suficiente la opinidn de los ciudadanos ante la posible
adopcion de un sistema de historias personales de salud en
Espana.

¢{Qué anade el estudio realizado a la literatura?

La mayoria de los pacientes del Servicio Murciano de Salud
estarian dispuestos a utilizar una historia personal de salud. El
Sistema Nacional de Salud podria aprovechar las oportunida-
des que ofrece la integracion de una historia personal de salud
con los actuales sistemas de informacion hospitalarios.
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