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PRESENTACIO DE L’INFORME

El present projecte forma part d’'un encarrec del Programa de Prevenci6 i Atenci6 a la
Cronicitat (PPAC) del Departament de Salut en el marc del nou Pla de Salut de
Catalunya (2011-2015) amb l'objectiu general d’avaluar els nous models organitzatius
0 experiencies d'atencié a la cronicitat (anomenats, en general, programes) a
Catalunya mitjancant el desenvolupament d’uns indicadors a partir d’un marc
conceptual previament definit. L’avaluacié dels programes d’atencié als pacients amb
malalties croniques €s un repte perque es tracta d’avaluar intervencions complexes
amb diversos components, amb una intensitat molt variable en I'is dels instruments
terapeutics i tecnologics, amb interaccié de molts professionals que no sempre duen a
terme el mateix paper, i en contextos que sén dificils d’estandarditzar. En qualsevol
cas, és inevitable el fet d’haver d’avaluar experiencies heterogénies amb continguts i
objectius que no seran coincidents. D’'una manera general, l'avaluacié de les
intervencions sobre la cronicitat s’haurien d’interessar per avaluar serveis (atencio
integrada dels pacients) més que no pas productes (visites urgents, atencio
domiciliaria, TIC...); avaluar resultats més que no pas descriure els processos i el
compliment de les activitats protocol-litzades; i tenir present que la sostenibilitat
només sera possible si els serveis per atendre pacients amb malalties croniques tenen
resultats que impactin en el conjunt del sistema, no uns resultats que només afectin el
grup de pacients atesos.

En qualsevol procés de canvi és imprescindible saber quina és l'estratégia que
funciona millor (quina aporta més valor) i quins son els grups de pacients que més se’n
poden beneficiar. I, més important encara, quin és l'impacte de cada estratégia en el
conjunt del sistema sanitari. Si I'atenci6 als pacients amb malalties croniques i els seus
cuidadors és un dels ambits que té més impacte en les despeses, la sostenibilitat
passa per promoure intervencions cost-efectives que tinguin impacte sobre el conjunt
del sistema.

El present informe inclou els resultats de la primera part de la segona fase del projecte.
La primera fase ha conclds amb la proposta d’'un marc conceptual per a I'avaluacié de
programes i experiéncies d’atencié a la cronicitat; i a la segona fase s’han definit una
proposta inicial d'indicadors per a I'avaluacié (especialment de resultats) amb experts i
usuaris en reunions presencials de consens (metaplan) i de discussié i grup focal amb
usuaris. Aquests resultats s’han de completar amb un consens no presencial més
extens dels indicadors (Health Consensus) per donar resposta a la linia d’actuacié 7
del Pla de Salut de Catalunya 2011-2015 que vol promoure “la incorporacio
sistematica del coneixement professional i clinic’ (vg. segon informe). En total han
estat quasi vuitanta els professionals que han participat d’'una manera o altra en
aquestes dues primeres fases del projecte, que ha de finalitzar amb I'avaluacio
propiament dita dels programes i les experiéncies d’atencié a la cronicitat en el territori.
Les seves aportacions han fet possible la riquesa del debat entorn de la cronicitat i els
resultats obtinguts. Una vegada definits els indicadors i factors d’ajust finals es podra
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se’n podra dur a terme la implementacio (fase 3 del projecte) per avaluar els
programes o nous models d’atenci6 a la cronicitat.

RESUM EXECUTIU

ANTECEDENTS

L’avaluaci6 dels nous models organitzatius i de les experiencies de prevencio i atencio
a la cronicitat, planteja el repte d’identificar els que han assolit més bons resultats,
tenint en compte la perspectiva dels professionals, pacients i cuidadors. L’objectiu era
desenvolupar indicadors per a l'avaluaci6 de models organitzatius o experiéncies
d’atencio a la cronicitat a Catalunya a partir d’'un marc conceptual préviament definit.

METODOLOGIA

L’estudi global preveu tres fases (vg. figura 1). Aquest primer informe inclou la primera
fase del projecte amb una revisi6 exhaustiva de la literatura, d’experiéncies locals
d’atencié a la cronicitat i entrevistes a persones clau, que ha donat lloc a la proposta
d’'un marc conceptual per a 'avaluacié de programes d’atencié a la cronicitat. També
s’inclou part de la segona fase, en la qual s’han aplicat técniques qualitatives per a la
discussio i el consens presencial d’aquest marc conceptual i una proposta d’indicadors
inicials amb experts i usuaris (reunions metaplans i grups focals).

Figura 1. Esquema conceptual del projecte
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+» Revisio exhaustiva de la literatura

Amb l'objectiu d’identificar marcs d’avaluacido de la cronicitat aixi com indicadors
utilitzats arreu, es va dur a terme una revisio exhaustiva de la literatura en les
principals fonts d’informacié bibliométriques (Medline, Cochrane Library, Centre for
Reviews and Dissemination, HTA database, Scirus) i i una analisi de la informacié
obtinguda en cercadors de pagines web. S’hi van incloure revisions sistematiques i
metanalisis que tinguessin com a objectiu realitzar avaluacions d’estratégies o
programes d’atencié a la cronicitat. També s’hi van incloure informes amb propostes
de models d’avaluacié d’aquest tipus d’iniciatives. Es va portar a terme una sintesi
gualitativa dels estudis inclosos, fent una descripcié dels estudis i descrivint els
indicadors i els factors d’estratificacid/ajust utilitzats. De manera addicional, es van
consultar els indicadors relacionats amb aspectes d’atencid a la cronicitat aplicats en
diferents iniciatives del sistema sanitari catala.

7

% Revisio d’experiencies locals i entrevistes a experts clau

Amb la finalitat de caracteritzar les experiéncies/programes d’atencié a la cronicitat que
estan en funcionament a Catalunya es van revisar diferents fons d’informacio:
documents del Catsalut, Regions sanitaries, Observatori d’Innovacions en Gestio
Sanitaria a Catalunya, Mapa de Tendéncies, aixi com presentacions en jornades i
congressos i publicacions cientifiques o informes sobre estrategies d’atencio a la
cronicitat. Es van considerar els seglents criteris per la definici6 operativa de
programa d’atencié integrada: a) participaci6 de més d’un nivell assistencial, b)
definicié de la poblaci6é diana, c) identificacié dels professionals que presten atencid
aixi com dels circuits assistencials establerts, d) existéncia d’'un marc comd de
funcionament, e) existéncia d’'un sistema d’avaluacié documentat i f) existéncia d’'un
pla de comunicacio i difusié. Es va recollir informacié d’aquests aspectes a partir de la
documentacié disponible i es van realitzar entrevistes amb I'equip de professionals
implicats en aquells programes que es van considerar de més “integracié” (integracio
de serveis) i que tenien més llarg recorregut. Es va portar a terme una analisi
descriptiva de cada experiéncia. D’altra banda, es van realitzar entrevistes
semiestructurades a experts clau relacionats amb I'atencié a la cronicitat de diversos
perfils i ambits assistencials de Catalunya per coneixer les seves opinions i creences
sobre diversos aspectes d’interés entorn de la cronicitat i la seva avaluacié.

\/

% Proposta de marc conceptual per a l’avaluacio

A partir de la revisié exhaustiva de la literatura, les experiéncies locals, les entrevistes
a persones clau i les reunions de I'equip de recerca amb els col-laboradors del
projecte, es va definir 'abast i el model conceptual per a I'avaluacié d’experiéncies de
prevencio i atenci6 a la cronicitat.
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% Discussi6 i consens inicial d’indicadors amb experts, pacients i cuidadors

Seguint la metodologia per al desenvolupament d’indicadors, es van realitzar tres reunions
presencials amb experts, d’'una durada de tres hores, per discutir el model conceptual
proposat i consensuar uns indicadors d’avaluacié. Hi van participar un total de trenta-nou
experts de l'ambit assistencial (metges especialistes de I'ambit hospitalari i d’atencio
primaria, infermeres), gestio clinica i sanitaria, planificacié sanitaria, sistemes d’informacio,
documentacio, TIC, avaluaci6 i recerca en serveis sanitaris, innovacié, prevencié i promocio
de la salut, farmacia, amb diferents responsabilitats i ambit territorial. Es va combinar la
técnica de grup de discussio i reunié de consens presencial (metaplan). Es va demanar que
cada expert proposés entre tres i cinc indicadors de manera individual i finalment tots els
experts van votar segons criteris d’'importancia, factibilitat i utilitat. Addicionalment, es va
realitzar un grup focal amb nou usuaris i cuidadors per identificar arees de millora
assistencial. Es va fer una analisi de contingut dels indicadors i analisi qualitativa de
context/discurs.

RESULTATS

Fase 1. Proposta de marc conceptual per a I’avaluacio

Figura 2. Marc conceptual per a I'avaluacié de I'atencié a la cronicitat

Poblacié Lo
X Enfocament avaluacio2 . . .
dianat ___ Dimensions/atributs
Pacients
coicy Estructura
complexos v Accessibilitat
Pacients amb T
eaalia v' Adequacio
cronica en ‘ v Apoderament
situacio de v" Atencio6 centrada en els
risc o fragilitat --b pacients
Persanes amb Procés v’ Atencié integral
factors de risc v Burn out professionals
o malaltia cronica . .
de baixa complexitat \‘, : gsuarls . . .
v’ Continuitat assistencial

Resultats intermedis

v" Efectivitat clinica
v Eficiéncia

v’ Seguretat pacients

-->
Poblacié general

[ Jerarquia de mesures de resultats \

Resultats finals

Manteniment de la
salut

Nivell 3

Estat salut assolit/
retingut

Nivell 2

Procés de recuperacié

Nivell 2

1. Distribucié segons piramide de Kaiser; 2. Aproximacio de A. Donabedian; 3. Aproximacié de ME.Porter

v" Durant la revisi6 de la literatura es van localitzar un total de 116 documents (90
incorporaven avaluacions d’iniciatives/experiéncies generals i 26 de telemedicina).
Els indicadors més frequients identificats a la literatura mesuraven resultats
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intermedis o finals, la majoria incorporaven poblacié adulta amb un o més problemes
cronics de salut, dels quals els més habituals eren la insuficiencia cardiaca, la
malaltia pulmonar obstructiva cronica i la diabetis.

Durant la revisi6 d’experiéncies/iniciatives locals es van identificar 24 iniciatives
d’atencié a la cronicitat a Catalunya, de les quals, 9 incorporaven experiéncies
d’atencié més integral i tenien un major recorregut en el temps (totes es van visitar i
se’'n va analitzar l'estructura i el funcionament, vg. taula 1). El 100% d’aquestes
experiéncies tenien objectius definits, el 79% identificaven i descrivien la poblacio
diana, el 58% preveien més d’un nivell assistencial i el 50% havien fet una avaluacio
dels resultats. Els altres criteris van mostrar acompliments menors, especialment la
inexistencia de plans de comunicacié o disseminacié formals o la baixa identificacié
dels circuits assistencials establerts (29%).

Es va detectar heterogeneitat en els nivells d'implicacié dels professionals i la
integracié dels serveis en aquestes experiéncies locals. Alhora, es va constatar
abséncia d’'un marc conceptual de referéncia i una aplicacié limitada de les
estratégies de telemedicina per a la provisi6 de serveis, aixi com una falta de
comunicacié i estandarditzacié dels sistemes d’informaci6. Eren experiéncies
basades en I'entusiasme d’alguns professionals més que en un canvi organitzatiu
real. En general, es tractava de programes reactius amb un nombre relativament baix
de pacients, atés el seu inici recent en alguns casos, i amb escas Us d’indicadors
d’avaluacié que, a més, solen estar molt centrats en el procés i poc en el resultat,
amb un retorn practicament nul de dades als professionals. Les avaluacions,
generalment realitzades en les fases pilot del seu desenvolupament i a curt termini,
solien mostrar cert impacte en els resultats pero amb importants limitacions en el
disseny (pel baix nombre de casos o pel reduit temps de seguiment per poder trobar-
hi un impacte).

11
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Taula 1. Caracteristiques principals d’e les experiéncies analitzades en atencio a la cronicitat (N=9)
Localitzacio Programa/Proveidor Any Descripcio de la intervencié  Nivells ~ Nam.
inici assis- pacients
tencials

Avaluacié

Baix Emporda

Serveis de Salut

3.800 de

Integrats Baix Emporda Atencié proactiva integral al les 5
2011 pacient cronic complex amb ABS
(2010 circuits de suport a I'alta, a (més
pilotatg  urgéncies i una unitat per al AP/ 1.900
e) pacient cronic complex AH controls)  Si
Badalona Badalona Serveis Atenci6 al malalt cronic
Assistencials, SA complex amb intervencions AP/
diferenciades segons nivell AH/ 326
2009 estratificacio AS Si
Alt Penedes Pacient Cronic
Complex amb
insuficiéncia cardiaca/ Seguiment del pacient cronic
Consorci Sanitari de complex amb insuficiéncia 191
I’Alt Penedés (ICS). cardiaca amb un dispositiu AP/
SAP Alt Penedeés- especific: unitat de pacient AH/
Garraf 2011 cronic aguditzat AS Si
Vallés Oriental Atencié al Malalt Cronic Atenci6 al pacient amb
Complex/ SAP Vallés insuficiencia cardiaca amb
Oriental (ICS) i I'establiment de la unitat
Fundacio Hospital Asil multidisciplinaria d’atencié al AP/ 117
de Granollers dia i coordinacié amb AH/
2008 geriatria AS Si
Alt Maresme i Corporacié de Salut del Atenci6 als pacients que
Selva Maritima Maresme i la Selva requereixen atencio
domiciliaria. Amb infermeres
d’atencié domiciliaria; equip
de suport de residencies AP/
geriatriques; equip PADES; AH/ *
2005 hospitalitzacié a domicili AS Si
Barcelona ciutat Xarxa Integrada Atenci6 als malalts cronics
d’Atencié al Malalt complexos de manera més
Cronic Complex/ Parc resolutiva, adequada,
Sanitari Pere Virgili, eficient i satisfactoria, per
EBA Vallcarca SLP i oferir una atencié proactiva,
CSC Vitae, SA una resposta resolutiva i AP/
assegurar els principis AH/ 52
2012 d’equitat AS Si
Osona Atenci6 als pacients Programa d’atencio
reingressadors a integrada dirigida als
Osona/ Fundacio “multireingressadors” amb
Hospital Santa Creu de valoracio conjunta pels
Vic. Consorci equips d’atencié primaria i
Hospitalari de Vic, SAP equip d’hospitalitzacié a
Osona (ICS), EAP Vic domicili, pla d’actuacio en
SLP, EAP Osona Sud- descompensacions i AP/ 25*
Alt Congost, SL sistemes de suport a la AH/
2010 presa de decisions AS Si
Maresme Consorci Sanitari del Programa d’atencio al
Maresme pacient cronic complex dirigit
als “multireingressadors” i
basat en la gestié de casos 1463
amb circuit d’'informacio, pla
de cures, valoracié
multidimensional, revisio
clinica i farmacologica,
seguiment i pla d’atencio
transversal en AP/
2011 descompensacions AH Si
Tarragones Grup SAGESSA 2011  Abordatge global d’atencié al malalt AP/ --

12
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cronic amb intervencions AH/ Si
diferenciades segons tipologia de AS

pacients (geriatres consultors a

I'atencio6 primaria o hospital de dia

de cronics dels serveis de

pneumologia a I'hospital)

* Nombre de pacients inclosos a la prova pilot. ICS: Institut Catala de la Salut; SAP: servei d’atencio
primaria; EAP: equip d’atencié primaria; PADES: programa d’atencié domiciliaria i equips de suport;
AP: atencio primaria; AH: atenci6 en els hospitals d’aguts; AS: atencié sociosanitaria.

** | es infermeres de l'atencié domiciliaria de primaria (ADI) porten una promig de 150 pacients
prevalents a cada ABS, cada equip PADES s’ocupa d’uns 35-40 pacients.

v' De les entrevistes semiestructurades fetes a experts clau e'’n destaca: a) que els
sistemes d”informacio son heterogenis, hi ha poc enregistrament de dades, sobretot
en I'ambit sociosanitari; existeix, per una banda, una necessitat de formaci6 dels
professionals i, per 'altra, una millora en la comunicacié entre els dispositius i nivells
assistencials; b) no existeix una atencio integrada real a causa, principalment, d’una
manca d’objectius i pressupostos comuns, de [I'’heterogeneitat de proveidors i de les
barreres dels professionals; c) s'identifica que fa falta lideratge organitzatiu i clinic i
gue aquest lideratge hauria de girar al voltant de I'atencié primaria amb la participacio
d’equips multidisciplinaris dels diferents nivells assistencials; d) també cal una
estratificacié de la poblacié per poder assignar I'atencié més adequada en funci6 de
la tipologia i les necessitats en salut i socials; e) finalment, per afavorir I'atencié
centrada en els pacients cal passar d’'un pacient passiu a un pacient actiu utilitzant
eines educatives, cal canviar la cultura dels professionals quant a la “pertinenga” dels
pacients, i cal promoure’n 'apoderament i la presa de decisions compartides.

v" S’ha proposat un model conceptual d’avaluacié enfocat principalment en la mesura
dels resultats (vg. figura 2), ja siguin intermedis o finals (de salut i costos,
principalment), i on els resultats de salut s’ordenen en diferents nivells de rellevancia
(jerarquia) per al pacient: 1) nivell de salut assolit o retingut; 2) procés de
recuperacio, i 3) manteniment de la salut. També té en compte les caracteristiques
de la poblacié (tant per ajustar com per definir els indicadors més adequats segons
I'estrat de complexitat) i els atributs/dimensions que cal avaluar (que responen a allo
que s’espera d’'una atencid integrada a la cronicitat).

Fase 2. Definicio inicial d’indicadors per a I’avaluacio (reunions metaplans)

v' Els professionals, pacients i cuidadors que han participat en les reunions
presencials de consens i grup focalconsideren que els principals aspectes que cal
millorar i tenir present en I'avaluacié de I'atencié sanitaria de caracter integral en
persones amb malalties croniques son els seglients: a) la comunicacio entre els
membres dels mateix equip i entre diferents equips, b) la comunicacié entre
ambit de la salut i serveis socials, c¢) la necessitat d’integracié dels sistemes
d’informacid i disponibilitat de dades homogeénies, d) la gestié de casos en els
malalts cronics complexos, e) les necessitats formatives dels professionals i f) les
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estratégies d’apoderament dels pacients. En definitiva, millores de la comunicacio
interprofessional, la continuitat de I'atencio i el suport a les families.

v' Es van proposar un total de 140 indicadors, que es van agrupar en 32 categories
conceptuals. La major part foren indicadors de resultat intermedi i final i mesurats
en les categories “utilitzacio de serveis” i “cobertura del programa”, seguit de les
visites/estades a urgéncies, la qualitat de vida relacionada amb la salut dels
usuaris, els reingressos i les estades hospitalaries.

v Els experts van considerar, en el consens inicial dels indicadors, que els més
importants, factibles i utils per avaluar programes d’atencié integral en 'ambit de
la cronicitat eren els seglents: els reingressos hospitalaris segons la patologia,
les visites a urgéncies, la salut percebuda general / qualitat de vida relacionada
amb la salut, la limitacié funcional, aixi com la valoracié6 multidimensional dels
pacients.

Taula 2. Resum dels indicadors de resultat proposats segons els conceptes que
mesuren i votacions dels experts

Concepte d’indicador Indicadors especifics NUm. de vots a

(nGm. d’indicadors) favor i en contra

-pacients en el servei/ programa (10) 13 © 1@®
1. Us i cobertura del servei/ 3 3
programa® i;)suarls derivats al gestor de casos 5 © 20
-pacients amb valoracio PREALT 3) 23 © 13®
-pacients visitats als quals se’ls ha 4 ©
aplicat el PAPPS (3)
-pacients i cuidadors en ATDOM (3) 21 ©
-casos inclosos en el seguiment 9 © 1®
telefonic per EAP (1)
- . - 3 30 20
2. Visites/estades a - visites a urgencies/reducci6 (8)
urgencies -visites inadequades a urgencies (2)  -no valorat votacio
-temps d’estada a urgéncies (1) 5 © 5 ®
-activacio transport sanitari urgent (1) -no valorat votacio
-salut percebuda general (3) 37 © 7®
3. Salut percebuda/QVRS -QVRS (4)
-limitacié funcional (3) 3 © 2 ®
-dolor/temps sense analgésia (2) 13 ©
-volum/reduccié ingressos 5 © 5@
4. Ingressos/estades hospital hospitalaris (4)
-estada mitjana /reduccid estada (3) 12 © 2@
-ingressos o estades evitables (4) 2 © 10
-reingressos per periode de temps -no valorat votacio
5. Reingressos (4)
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-reingressos per patologia (3) 44 ©

-reingressos per descompensacions 7 ©

(1)

-reingressos evitables (1) 5 © 2@®
6. Satisfacci6 dels usuaris -satisfaccié global (4) 15 © 6@

-satisfaccio/fidelitat (2) 15 ©@ 1®

-expectatives/creences (1) 7 © 5@
7. Despesal/costos -despesal/costos de farmacia (4) 19 © 10

-consum de recursos (ajustat per 29 ©

comorbiditat) / eficiéncia (3)

4 S’hi han exclos les visites a urgéncies, els ingressos hospitalaris i els reingressos.
© un vot positiu de l'indicador assenyala que és important, factible i/o Gtil per als experts.

® un vot negatiu de I'indicador assenyala que no és important, factible i/o Gtil per als experts.
PPAPS: programa d’activitats preventives i promocié de la salut; PREALT: preparacié de l'alta hospitalaria;
ATDOM: atenci6é domiciliaria; QVRS: qualitat de vida relacionada amb la salut; EAP: equip d’atencid primaria.

Taula 2. Resum dels indicadors de resultat proposats segons els conceptes que
mesuren i votacions dels experts (continuacio)

Concepte d’indicador Indicadors especifics NUm. de vots a
(num. d’indicadors) favor i en contra
8. Estat de salut dels usuaris _-Pacients amb fragilitat (2) -no valorat votacio
(valoracio professional) -pacients amb patologies especifiques (2) 5 ©
-poblacié amb habits de vida saludable -no valorat votacio
()
-pacients amb dependéncia (1) 1 ©
-pacients amb exacerbacions/ -no valorat votacio
descompensacions (1)
-lloc de la mort (4) 12 © 2@®

9. Mortalitat/supervivéncia
-mortalitat ajustada per comorbiditat (1) 2 © 4@®

10. Adherencia als - usuaris desvinculats del servei (4) 24 © 1®
programes
11. Efectes adversos/ -nafres per decubit en pacients cronics -no valorat votacio
complicacions complexos ATDOM (1)

-pacients amb interaccions greus (1) 3 ©

-actuacions iatrogéniques en pacient
cronic complex i avancat (1)

12. Carrega del cuidador -nivell de sobrecarrega del cuidador 130 1
principal (2)
13. Institucionalitzacio -pacients institucionalitzats i grau (2) x5 ©

15



Avaluacio de la cronicitat

14. Con

sum de farmacs/ -persones polimedicades (1) 27 © 3@

polimedicacié -nombre de farmacs per pacient/usuari (1)

15. Productivitat (incapacitat  -pacients amb baixa laboral >3 mesos (1) 19 © 2 ®

laboral)

® un vot
® un vot
ATDOM:

positiu de l'indicador assenyala que és important, factible i Gtil per als experts.
negatiu de I'indicador assenyala que no és important, factible o Gtil per als experts.
atencié domiciliaria.

CONCLUSIONS

v

La revisio de la literatura, les experiéncies locals i les entrevistes a persones clau
han ajudat a comprendre el fenomen que s’ha d’avaluar. També ha facilitat la
proposta d’'un model conceptual per a I'avaluacio de les iniciatives d’atenci6 integral
a Catalunya. Aquest model conceptual ha estat fonamental per dur a terme la
discussio i per poder definir I'abast inicial dels indicadors. Aixi, a més de la poblacié
diana segons els nivells de complexitat, es proposa una aproximacié de I'avaluacio
de serveis sanitaris que barreja el model d’A. Donabedian i M. E. Porter de la
qualitat assistencial i 'acompliment dels serveis sanitaris. També es proposa la
mesura de diferents dimensions o atributs d’aquests programes d’atencié des d'un
enfocament ampli i multidisciplinari.

L'impacte de l'atencié sanitaria (value in healthcare) en I'ambit de la cronicitat,
s’hauria de mesurar pels resultats obtinguts. Aquestes mesures de resultat haurien
d’incloure les circumstancies de salut més rellevants per als pacients, cobrir tant la
salut a curt termini com a més llarg termini, per tal d’englobar un periode de temps
suficient per a la manifestacio dels resultats finals de Il'atenci6. També caldria
incloure la consideracié adequada dels factors de risc o de condicions inicials per
permetre I'ajust del risc.

Per poder comparar els resultats entre diferents models organitzatius o experiéncies
d’atenci6 integrals en cronicitat, caldra tenir en compte les diferencies que es
produeixen en I'estructura i el procés de I'atencié. També es important tenir present
que els malalts (i els seus cuidadors) presenten caracteristiques
sociodemografiques i cliniques que poden tenir un efecte sobre els resultats,
independentment dels serveis o tractaments que reben.

Existeixen poques experiéncies locals amb un sistema d’atencié sanitaria
globalment integral en 'ambit de la cronicitat i amb avaluacié dels seus resultats.
Generalment, es realitzen avaluacions parcials que no tenen en compte l'impacte
global en el sistema. El coneixement que s’ha assolit de les caracteristiques i el
funcionament d’aquestes experiéncies ha de permetre identificar els factors d’exit,
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és a dir, aquelles estructures i processos d’atencié associats a més bons resultats i
a una millor eficiéncia.

El consens inicial d’indicadors que es va obtenir en les reunions metaplans indica la
prioritat d’aspectes relacionats amb l'efectivitat dels programes, l'adequacié dels
serveis i tractaments, aspectes d’atencidé centrada en pacients, i aixi com la
necessitat de millores en la comunicacio entre professionals i definicié d’eines per a
una major integracié de I'atencio.

Els experts que van participar en les diferents activitats realitzades (reunions per
coneixer les experiéncies locals, entrevistes a persones clau per coneixer el context,
aixi com la discussié generada en la primera part de les reunions de consens)
coincideixen en molts dels aspectes de millora de l'atencié a la cronicitat i en la
proposta d’indicadors d’avaluacié arribant a la saturacié de la informacio. La realitat
de les experiéncies en funcionament confirma la dificultat de disposar de bona
informacié i de sistemes d’'informacié per a I'avaluacié no esbiaixada i basada en els
resultats de I'atencié.

Tot i la participacié d’'un nombre important d’experts i la rellevancia de la proposta
dels conceptes i titols d’'indicador obtinguts fins al moment, cal un consens final
ampli i multidisciplinari d’experts de tot Catalunya. Aquest consens conferira
robustesa i credibilitat a la proposta final d’'indicadors perque puguin ser calculats en
la fase d’implementacié i avaluacid de les iniciatives existents d’atenci6 a la
cronicitat en el nostre context.

L’avaluacio de les experiéncies d’atencio a la cronicitat a partir dels indicadors, com
a tercera fase del projecte, s’hauria d’enfocar en clau de visié territorial (poblacional)
integrant els diferents nivells i dispositius assistencials d’un territori per conéixer-ne
I'impacte ’(la suposada integracid) en el conjunt del sistema.

Seria d’interés I'avaluacié de les experiéncies segons els diferents nivells d’analisi
(professional, equip, area, o pel conjunt dels sistema) i segons els diferents estrats
de la poblacié (baixa/alta complexitat, per patologies especifiques, o per tota la
poblacio).
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INTRODUCCIO

Segons estimacions de I'Organitzaci6 Mundial de la Salut (OMS), les malalties croniques
(malalties permanents que poden afectar significativament la salut, la capacitat funcional o la
qualitat de vida de les persones que les pateixen) seran la causa de mort del 75% de la
poblacié I'any 2020. La seva estreta relaci6 amb el progressiu procés d’envelliment i
I'important impacte que causen sobre la salut de la poblacié suposen una auténtica epidémia
i un dels desafiaments actuals amb vista a I'organitzacio i provisio de serveis dels sistemes
sanitaris (OMS, 2005). Una de les consequéncies immediates d’aquest efecte és el rapid
augment de pacients amb mdultiples malalties croniques. D’altra banda, l'evolucié de les
malalties croniques és causa de discapacitat i dependencia per les progressives disfuncions
i limitacions fisiques i psicologiques que produeixen i la necessitat d’ajuda en les activitats
basiques de la vida diaria. Paradoxalment, la cronicitat resulta de I'éxit de la medicina en el
guariment dels processos aguts i del fet que la vida humana, com tot procés vital, comporta
una etapa final de decrepitud (no sempre) i de caducitat (inevitable).

Dins del Sistema Nacional de Salut de I'Estat espanyol, diferents comunitats autbnomes han
iniciat estratégies ’per abordar la cronicitat, entre ’les quals hi ha el Pais Basc, Galicia,
Andalusia, les Balears 0, més recentment, Catalunya (Programa de Prevencio i Atencié a la
Cronicitat, PPAC, 2012). Es tracta de plans integrals sobre I'atenci6 al pacient amb malalties
croniques basats en pilars com ara: involucrar-hi el pacient i la comunitat, establir pautes per
organitzar I'assisténcia i desenvolupar la informacié clinica i la presa de decisions (Montes
(b), 2012). Aix0 és particularment important a Catalunya, ja que presenta una de les
poblacions més envellides i amb més prevalenca de malalties croniques que la mitjana
estatal (INE, 1999; 2010).

Els models conceptuals d’atencio a la cronicitat

S6n molts els models de referéncia d’atencié a la cronicitat que existeixen actualment,
perqué darrerament s’han desenvolupat nous models d’intervenci6 a causa de la
importancia actual de I'abordatge de la cronicitat. La majoria d’aquests models segueixen
patrons similars (PPAC, 2012), pero la necessitat creixent de proporcionar una atencio
integral al pacient, des del punt de vista sanitari i social, ha fet aflorar iniciatives innovadores
per integrar aquests serveis (Kane, 2005), i destaquen les experiéncies angleses
d’'integracié organica i pressupostaria de I'atencié sanitaria i social, i la incorporacié del
concepte de qualitat de vida percebuda (Orueta Sanchez, 2008). Els models internacionals
d’atencié a la cronicitat subratllen la necessitat de focalitzar les politiques de salut en
diversos punts: mantenir i millorar la salut, la qualitat de vida i la satisfaccid que percep el
pacient cronic i el seu entorn; ’abordar els casos d’alta complexitat i d’aquelles patologies
més habituals; utilitzar totes les estratégies de prevencié i promocio de la salut disponibles;
fer possible una atencié coordinada, integral i orientada al pacient; incentivar 'apoderament
de la seva salut, i garantir la continuitat assistencial amb la major efectivitat i eficiencia
possible. Aquests models aporten els marcs conceptuals per a la definicié d’intervencions i

18



Avaluacio de la cronicitat

'organitzacié dels serveis d’acord amb l'estratificacié de la poblacié i un enfocament proactiu
I integral.

Estrategies d’atencio a la cronicitat

Tot i que moltes institucions publiques i proveidors publics o privats han desenvolupat
solucions innovadores per a l'atencié a la cronicitat partint 'de les conceptualitzacions
anteriors, la realitat és que existeixen molts models d’atencié a la cronicitat que impliquen
dispositius assistencials de manera heterogénia i sense garanties d’integracio: s’organitzen
en funcié de les disponibilitats locals i no en funcié d’'una valoracié de les necessitats, els
recursos i un pla d’actuacio; destaquen les iniciatives amb propostes pilot que incorporen les
TIC en la provisio de l'atencid; i alguns dispositius assistencials es poden centrar en
subgrups de pacients, sense tenir en compte les necessitats globals. Aquest fet estaria en
consonancia amb els resultats d’una metanalisi sobre 112 experiéncies d’atencié a la
cronicitat basades en el Chronic Care Model perd amb aproximacions heterogenies. Encara
que es mostra una millora en els resultats de salut i qualitat de vida dels pacients cronics, no
es pot determinar quins son els aspectes clau responsables d’aquesta millora (Tsai, 2005).
Hi ha algunes intervencions que han demostrat la possibilitat de millorar els resultats en
diferents nivells a través del canvi en la manera de gestionar els malalts cronics. Aixi, es
mostren millores en la satisfaccioé dels pacients i cuidadors (per exemple, la coordinacié de
cures, la gesti6 de casos o la telemedicina), mentre que en els resultats de salut i en
I'eficiencia hi ha menys exemples amb evidéncia clara (per exempre, infermera gestora de
casos).

L’avaluacio de les intervencions sanitaries dirigides a la cronicitat
Les intervencions dirigides a la cronicitat afegeixen una major complexitat a I'avaluacié, ja
que gairebé sempre es tracta d’intervencions dirigides a un grup poblacional d’edat
avancada i amb multimorbiditat; a més, els programes que es proposen solen estar integrats
per intervencions complexes amb la concurréncia de multiples actors i nivells assistencials i
per diversos components amb una intensitat molt variable en I'Us dels instruments
terapéutics i tecnoldgics. A causa d’aquest caracter multicomponencial, els seus continguts
son dificilment reproduibles (estandarditzables), i la seva eficacia/efectivitat esta en gran
part vinculada al context; a més, sempre coexisteixen factors endogens i exogens amb
I'aplicacié de la intervencio que fan molt dificil aillar-la i gairebé impossible atribuir I'efecte a
un component particular del programa (Espallargues, 2011; Nebot, 2006). D’altra banda, en
general, només s’avaluen els resultats de les accions (que gairebé sempre solen ser
positives, ja que no es fa publicitat dels resultats negatius, amb la qual cosa s’afavoreix que
es repeteixin), perd no es té en compte I'impacte sobre el conjunt del sistema. Per aquest
motiu, es requereix un enfocament global que inclogui tant aspectes clinics de millora de la
salut, com operatius de coordinacio de la intervencio, i aspectes socials, com la millora de
'autonomia individual i les relacions socials (Starfield, 2011).

Aixi, tot i la progressiva acumulacié 'de mostres dels efectes de les diferents estrategies
innovadores en l'atencié a la cronicitat,encara hi ha aspectes metodologics i analitics de la
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seva avaluacio en els quals cal aprofundir. No obstant aix0, I'evidencia és escassa pel que
fa a I'impacte d’aquestes aplicacions en l'organitzacié de I'atencié sanitaria (Inglis, 2011), en
part per la falta d’experiéncia a mitja i llarg termini amb aquesta nova forma de proveir els
serveis sanitaris. Les experiéncies d’atencié a la cronicitat que ’es duen a terme a I'Estat
espanyol, especialment aquelles d’integracié assistencial, en general no sén avaluades. En
alguns casos s’avaluen resultats de manera parcial, perd sense un marc que permeti una
avaluacié exhaustiva de tots els elements implicats (O + Berri, 2011).

Després de revisar l'estat actual de coneixement, existeixen diferents experiéncies
internacionals que busquen definir marcs d’actuacio per al desenvolupament d’'indicadors en
altres paisos/sistemes sanitaris, encara que els indicadors que desenvolupen no estan
pensats per avaluar I'impacte de les estratégies des d’'un punt de vista més global o
poblacional. En aquest sentit, el projecte es planteja el desenvolupament d’instruments
d’avaluacié que poden ser d’interes i aplicacié per part d’investigadors, clinics, gestors i
planificadors.

OBJECTIUS

- Desenvolupar un marc conceptual per a l’avaluacié de nous models o experiéncies
(intervencions) d’atencié a la cronicitat.

- Definir i consensuar indicadors (principalment de resultat) per a l'avaluacio
d’aquestes intervencions a partir del marc conceptual anterior.
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FASE 1

Proposta d’un marc conceptual per a
|'avaluacio

Resum

v En aquesta primera fase s’ha portat a terme: a) una revisioé exhaustiva d’estudis i
indicadors d’avaluacio de programes, b) una revisié d’experiéncies i programes en
I'ambit de Catalunya, i c) entrevistes a experts clau. Tot aixd ha donat lloc a una
proposta de marc conceptual per a I'avaluacié d’aquests programes d’atencié a la
cronicitat.

Resultats principals

v Es van identificar vint-i-quatre iniciatives/programes, de les quals nou
incorporaven experiéncies d’atenci6 integrada. Es va detectar heterogeneitat en
els nivells d”implicacio dels professionals i en la integracié dels serveis en
aguestes experiencies locals, abséncia d’'un marc conceptual de referéncia i una
aplicacio limitada de les estratégies de telemedicina per a la provisio de serveis;
experiéncies basades en I'entusiasme d’alguns professionals més que en un canvi
organitzatiu real, aixi com una falta de comunicacio i estandarditzacio dels
sistemes d’informaci6. En general, sén programes reactius amb un nombre
relativament baix de pacients, atés que s’han iniciat recentment i amb escas Us
d’indicadors d’avaluacié que, a més, solen estar centrats en el procés i poc en el
resultat, amb un retorn practicament nul de dades als professionals implicats.

v" S’ha proposat un model conceptual enfocat principalment en la mesura dels
resultats (vg. figura 3), ja siguin intermedis o finals (de salut i costos
principalment), i on els resultats de salut s’ordenen en diferents nivells de
rellevancia (jerarquia) per al pacient: 1) nivell de salut assolit o retingut, 2) procés
de recuperacio, i 3) manteniment de la salut. També té en compte les
caracteristiques de la poblacio (tant per ajustar com per definir els indicadors més
adequats segons l'estrat de complexitat) i els atributs o les dimensions que cal
avaluar (que responen a allo que s’espera d’una atencié integrada a la cronicitat).
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Figura 3. Proposta de marc conceptual per a I'avaluacio de I'atencié a la cronicitat
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1.1. REVISIO EXHAUSTIVA DE LA LITERATURA

Es va plantejar com a aspecte clau una revisié exhaustiva de la literatura per coneixer
les iniciatives internacionals i estatals d’avaluaci6 de programes i experiéncies
d’atencié a la cronicitat, aixi com els indicadors i models conceptuals d’avaluacié
utilitzats. També s’han revisat els indicadors relacionats amb aspectes d’atenci6 a la
cronicitat aplicats en diferents iniciatives del sistema sanitari catala. A partir d’aquesta
revisid, s’ha discutit i proposat un marc conceptual per a l'avaluacié (vg. I'apartat
“Proposta de marc conceptual d’avaluacio”).

Objectius

1. Descriure i identificar marcs conceptuals i indicadors utilitzats arreu per a
'avaluacié de programes, intervencions o experiéncies d’atencid a la cronicitat
(incloent-hi els de telemedicina)

2. ldentificar indicadors relacionats amb 'atencio a la cronicitat disponibles en els
sistemes d’informaci6 de Catalunya

Metodologia

% Estratégies de cerca

S’ha realitzat una cerca d’estudis a Medline, The Cochrane Library, la base de dades
del Centre for Reviews and Dissemination (CRD), the HTA database, la base de dades
d’Scirus i una cerca avangada en el cercador de pagines web Google (vg. 'Annex 1.3
en el document d’Annexos). La cerca de bases de dades s’ha complementat amb una
cerca de llocs web d'organitzacions o institucions amb estratégies innovadores
d’atenci6 als pacients cronics, pagines web de departaments de salut i una revisié de
les referéncies bibliografiques dels treballs seleccionats. S’ha delimitat la cerca als deu
altims anys (2002-2012) i no s’ha realitzat una cerca per a patologies concretes.

De manera addicional, s’han consultat les principals fonts d’informacié de dades
sanitaries i d’avaluacié de serveis de salut a Catalunya i la seva pagina web per revisar
la llista d’indicadors utilitzats.

% Criteris de selecci6

S’hi han inclos revisions (sistematiques i no sistematiques) i metanalisis que tinguessin
com a objectiu realitzar avaluacions d’estrategies innovadores o programes concrets
d’atenci6 a la cronicitat, aixi com informes que definissin models d’avaluacié d’aquest
tipus d’estratégies. S’han tingut en compte les intervencions que incloien I'ambit
hospitalari, atencio primaria, salut comunitaria, i les que incloien provisié de serveis a
domicili, com ara les aplicacions de telemedicina. Se n’han exclos els programes de
cribratge, els programes per deixar de fumar i les terapies ocupacionals.
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No s’ha establert un limit geografic i s’ha limitat I'idioma de I'article al castella, anglés,
francés i italia. En aquelles publicacions obtingudes a partir de les cerques
bibliografiques, dues persones de l'equip de recerca van revisar primer els titols i
resums segons els criteris d’inclusio i exclusié de manera independent. Els documents
dubtosos de ser-hi inclosos varen ser revisats a text complet i si aguests dubtes
persistien es resolien per consens amb I'equip de recerca. En el cas de la revisio
d’indicadors dels sistemes d’informacié de salut locals, una persona de l'equip va
revisar la documentacié i va descriure els indicadors recollits en els sistemes
d’informacio (vg. 'Annex 7 en el document d’Annexos).

% Recollida de dades

De cada estudi se n’ha extret la informacié d’'una manera protocol-litzada a partir de la
qual s’han generat taules d’evidencia on s’ha recollit els elements segients: la
referéncia completa (autors, titol, revista i any de publicacio), el disseny de I'estudi, els
meétodes, l'objectiu principal, el tipus d’intervencié, les variables principals i
secundaries de resultat o les dimensions del model, els factors d’ajust i de risc
(determinants), les fonts d’informacid, i el marc conceptual utilitzat en el programa (vg.
'Annex 1.1 en el document d’Annexos). En el cas dels estudis de telemedicina, s’ha
inclos una columna amb la descripcié especifica del programa de telemedicina (vg.
'Annex 1.2 en el document d’Annexos).

R/

*»+ Sintesi de I’evidéencia
S’ha dut a terme una sintesi qualitativa dels estudis, fent émfasi en les variables del
resultat i en els seus factors determinants, i les fonts d’informacio.

Resultats

S’hi han inclos un total de 116 documents (vg. ’Annex 1.4 en el document d’Annexos)
dels quals es podien extreure indicadors d’avaluacio de les experiéncies d’atenci6 a la
cronicitat, 26 dels quals adrecats a experiéncies que incorporen la telemedicina en la
provisié dels serveis (vg. la figura 4). Es va excloure un important volum d’estudis
perqué no disposaven de resums o estaven classificats com a editorials o
comunicacions cientifiques.
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Figura 4. Esquema del procés de selecci6 i obtencio dels documents

910 abstracts informes
+ 723 programes generals
+ 187 programes telemedicina

+ 35 Idioma

* 192 Disseny
730 exclosos + 89 Patologia
« 347 Tema
* 67 Intervencio
180 inclosos

» 136 programes generals
+ 44 programes telemedicina

« 30 Disseny
=10 Tema
64 exclosos + 17 Intervencié
= 7 No informa resultats
116 inclosos

* 90 programes generals
* 26 programes telemedicina

/7

% Revisi6 de programes generals

A continuacié s’exposen els resultats de la revisio de les experiéncies d’avaluacié
d’atencio a la cronicitat de caracter general.

Tipus d’estudis

El 91% de les publicacions trobades sén revisions sistematiqgues o metanalisis, tres de
les quals presenten la sintesi de manera narrativa (Reid MC 2008, Thompson P 2008,
Yeom HA 2009). La resta de documents son una revisio no sistematica (Reuben DB
2002) i cinc informes que presenten programes d’atencid a la cronicitat (Centers for
Disease Control and Prevention (CDC) 2003, d’Abbs P 2005, Gobierno de Aragén
2006, Queensland Health 2005, SSA 2001).

Dins de les 85 revisions i/o metanalisis s’hi han inclds principalment assajos clinics
aleatoritzats (80%) i, en menor nombre, una gran varietat de dissenys, com poden ser
estudis quasiexperimentals o d’abans i després (32%), revisions sistematiques o
metanalisis (11%); estudis analitics: cohorts i casos i controls (6%); estudis descriptius:
série de casos, transversals, i dissenys longitudinals (8%), avaluacions econdmiques
(2%), estudis qualitatius (2%) i revisid d’experiencies propies (1%). S’ha de tenir en
compte, pero, que algunes de les revisions inclouen diferents dissenys en la seva
analisi i que, per tant, el percentatge total sera superior al 100%.

En general, les revisions sistematiques de I'evidéncia cientifica (RSEC) tenen com a
objectiu demostrar I'eficacia de les intervencions (generalment en comparacié amb la
practica medica habitual) o descriure I'evidéncia que demostra que les intervencions
milloren les variables de resultat escollides, mentre que els cinc informes descriuen el
programa o 'estratégia, el model o marc d’avaluacio i els indicadors.
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Poblaci6 d’estudi

Els estudis es refereixen principalment a poblacié adulta amb un 32% especificament
de poblacié gran (a partir de seixanta anys). Només quatre estudis incorporen poblacio
pediatrica; dos per a infants amb necessitats especials de salut (Wise PH 2007,
Huffman LC 2010) i dos per a poblacié amb asma (Steuten L 2007, Bravata DM 2007).
Un 30% inclou malalts cronics en general, o diferents patologies dintre del mateix
estudi. La resta d’estudis inclou individus amb malalties cardiovasculars (principalment
insuficiencia cardiaca, 11%), respiratories (MPOC i asma, 9%), diabetis, mentals
(inclou la depressid) (amb un 6% cadascuna), dolor cronic (2%), i mal d’esquena i
insuficiéncia renal cronica (en un 1% cadascuna).

Variables de resultat

En agrupar els indicadors segons l'aproximacié d’avaluacié (estructura, procés i
resultat) i el concepte que mesuren, s’ha trobat que la majoria incorpora indicadors de
resultat, i dins d’aquests, els conceptes que es mesuren son els seguents (ordenats
segons el volum d’indicadors que incloien el concepte, de major a menor) (vg. la
figura 5-7):

Figura 5. Indicadors de resultat més frequents per a l'avaluacié de programes
generals

1. Resultats clinics (control de la malaltia, estat de salut, proves cliniques, cribratge i
monitoratge...) i salut percebuda i qualitat de vida.

2. Utilitzaci6 dels serveis sanitaris/farmacs (accés a I'atencio, admissio de llarga
durada, contactes amb el metge de capcalera, contactes amb els metges especialistes,
reingrés hospitalari, ingressos hospitalaris, durada de I'estada, dies d’ocupacio de llits,
visites a urgencies, visites programades, taxa de reingressos, taxa de prescripcions...).

3. Impacte economic (cost de I'atencié, cost i cost-efectivitat de la intervencié/programa
de telemedicina, cost del personal implicat i de les visites médiques, AVAC guanyats,
estalvi...).

4. Satisfacci6 i acceptabilitat del pacient/familia (experiéncia de la familia, grau de
satisfaccio dels pacients i dels familiars, acceptabilitat del pacient amb la tecnologia).

5. Resultats funcionals (estat funcional, deteriorament, nombre de caigudes, nombre de
persones que pateixen caigudes, velocitat en caminar, forca muscular, equilibri i
flexibilitat...).

6. Habits en salut (adheréencia al tractament, comportaments de salut, actitud del pacient
cap a la seva malaltia, compliment de la medicacié...).

7. Autosuficiencia i coneixement (coneixement de la condicio, autoeficacia del maneig
de la patologia...).

8. Productivitat (absencies laborals o escolars...).

9. Experiencia del proveidor (participacié del proveidor, satisfaccié del proveidor...).

El segon gran grup d’indicadors son els de procés i inclouen els aspectes recollits a la

figura 6.
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Figura 6. Indicadors de procés assistencial més frequents per a l'avaluacié de

programes generals

1. Processos clinics de I’atencioé (suport a les decisions, adheréncia a les guies,
protocols de derivacié i continuitat assistencial, abast de la practica durant el
seguiment, coordinacio en la politica d’s del medicament, peticid de proves
complementaries per part d’atencié primaria, temps d’espera, adequacié del tractament
prescrit...).

2. Sistemes d’informacié i comunicacié (comunicacié entre sistemes assistencials,
guadre de comandament integral, desenvolupament d’eines de telemedicina, grau
d’integraci6 dels sistemes d’'informacio...).

| finalment, el tercer gran bloc esta integrat pels indicadors d’estructura, menys
esmentats a la literatura i recollits a la figura 7.

Figura 7. Indicadors d’estructura més frequients per a l'avaluaci6 de programes
generals

1. Estratégia (xarxa d’aliances, desenvolupament de plans estratégics integrats...).

2. Recursos humans i estructurals (ratios de personal, qualificacions del personal...).

3. Organitzacié funcional (grau d’adequacié del desenvolupament normatiu, grau de
desenvolupament d’unitats de gesti6 clinica, grau d’integracié de la formacio i
investigacié, grau d’integraci6 de I'organigrama...).

4. Gesti6 economicofinancera (grau d’integracié en I'assignacié de recursos, model de
financament, participacié en comissions conjuntes...).

Factors d’ajust

Al tractar-se de revisions, aquestes han recollit principalment els indicadors (titols)
utilitzats pels estudis de dades primaries sense descriure els possibles factors d’ajust o
estratificacio d’aquests. Quan es recollia aquesta informaci6, el més habitual era
ajustar per les caracteristiques basals dels pacients (edat, sexe, comorbiditats,
medicacio...) (Renzaho AM 2010, Ploeg J. 2005, Medical AS 2008, Phillips CO 2005,
Reid MC 2008, Oh H 2007, Ditewig JB 2010, Foster G 2007), per les caracteristiques
de la intervenci6 (Ploeg J 2005, Roccaforte R. 2005, Gates S. 2008), pel centre
(Cusimano MD 2008), o per la cobertura d’asseguranga médica (Henderson S. 2011).
En cinc dels estudis s’estratifica segons la gravetat de la malaltia (Church J. 2011,
Gonseth J 2004, Van Citters AD 2004, O+berri & Osakidetza 2010, Mattke S 2007).

Marcs conceptuals d’avaluacio

S’han trobat 5 marcs conceptuals desenvolupats per a l'avaluaci6 de programes
generals d’atencio i/o prevencié de la cronicitat que es descriuen a continuacio. D’altra
banda, cal esmentar també el desenvolupament en els darrers anys de marcs
d’avaluacié emmarcats dins d’estrategies més amplies de la millora de la qualitat dels
serveis de salut de diversos paisos. En aquest sentit, dos referents d’especial
rellevancia de gran interés en I'ambit de I'avaluacié de 'atenci6é a la cronicitat son el
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NHS Outcomes Framework del Regne Unit (Equity and excellence: Liberating the
NHS. London (United Kingdom): Department of Health. National Health Service; 2010)
i el Triple Aim als Estat Units (Berwick DM, Nolan TW, Whittington J. The triple aim:
care, health, and cost. Health Aff (Millwood). 2008 May-Jun;27(3):759-69. doi:
10.1377/hlthaff.27.3.759. PubMed PMID: 18474969).

El llibre blanc Equity and excellence: Liberating the NHS estableix, el 2010, que
I'objectiu principal del National Health Service angles ha de ser millorar els resultats de
salut per a tothom. Aix0 significa assegurar que les responsabilitats (accountabilities)
exercides arreu del sistema es focalitzen en els resultats obtinguts en els pacients i no
els processos mitjangcant els quals s’aconsegueixen, tal com reflecteix el NHS
Outcomes Framework que se’n deriva. Les finalitats d’aquest marc d’avaluacié sén
proporcionar una Vvisi6 general, en I'ambit nacional, del grau dacompliment
(performance) de I'NHS, esdevenir un mecanisme per retre comptes i actuar com un
catalitzador per millorar la qualitat i la mesura dels resultats del NHS a través de
fomentar un canvi de cultura i de comportament, incloent-hi un major émfasi en la lluita
contra les desigualtats en salut. EI NHS Outcomes Framework s’estructura al voltant
de cinc dominis que estableixen els resultats que I'NHS hauria de focalitzar per
millorar: 1) prevenir que les persones morin prematurament; 2) millorar la qualitat de
vida de les persones amb condicions de llarga durada (croniques); 3) ajudar les
persones a recuperar-se de les malalties o després de lesions; 4) assegurar que les
persones tinguin una experiéncia positiva de I'atencio; i, 5) tractar i atendre les
persones en un ambient segur, i protegir del dany evitable. Els dominis 1 al 3 inclouen
els resultats que es relacionen amb ['efectivitat de I'atencid, el domini 4 inclou els
resultats que es refereixen a la qualitat de I'experiéncia del pacient i el domini 5 els
resultats sobre la seguretat del pacient.

Una de les iniciatives del Departament de Salut del Regne Unit derivades de les
recomanacions del llibre blanc referenciat fou la posada en marxa de setze programes
pilot d’atencid integrada (Integrated Care Pilots, ICP). Aquests programes tenien com a
objectiu explorar diferents formes de prestaci6 d’atencié integrada per ajudar a
impulsar millores en I'atencid i el benestar de diverses organitzacions angleses. Al cap
de dos anys, el Departament de Salut va encarregar-ne l'avaluacid, que van portar a
terme RAND Corporation, en col-laboracié6 amb Ernst & Young LLP (RAND Europe,
Ernst & Young LLP. National Evaluation of the Department of Health’s Integrated Care
Pilots. FINAL REPORT: SUMMARY VERSION. Cambridge: RAND Corporation; 2012).
Per a l'avaluacié es va utilitzar una combinacié de metodes quantitatius i qualitatius.
Les dades provenien de sis fonts: entrevistes als professionals, documents,
guestionaris als pacients o usuaris dels serveis i professionals, Hospital Episode
Statistics (incloent-hi dades sobre la utilitzacié ambulatoria i hospitalaria), i els resultats
de les avaluacions locals presentats pels programes pilot. Les conclusions a les quals
s’arriba no s’allunyen gaire de les que s’extreuen de la revisié d’experiéncies locals a
Catalunya:

e L’atenci6 integrada es realitzava de manera diversa.

e Els professionals involucrats van manifestar millores en I'atencid, la major part

de la qual estava relacionada amb aspectes del procés.
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e Els pacients semblava que no compartien la percepcié d’aquesta millora.
e Fou possible reduir I'Gs i els costos associats a I'atencié hospitalaria, pero va
ser molt més dificil reduir les visites a urgéncies.

El 2008, Don Berwick, Tom Nolan, i John Whittington descriuen el que es coneix com a
Triple Aim (triple objectiu) per millorar, de manera simultania, la salut de la poblacio,
'experiéncia del pacient relacionada amb l'atencid, i alhora reduir el cost per capita.
Les condicions prévies preveuen la inclusié d’'una poblacioé identificada, el compromis
amb la universalitat dels seus membres, i l'existéncia d’'una organitzacié (un
“integrador”) que accepta la responsabilitat dels tres objectius per aquesta poblacio. El
paper de l'integrador inclou almenys cinc components: la col-laboracié amb individus i
families, un nou disseny de I'atencidé primaria, la gestié de la salut de la poblacié, la
gestid financera i la integracid de sistemes a nivell macro. L’Institute for Healthcare
Improvement (IHI) dels Estats Units va desenvolupar el Triple Aim com una declaracio
d’'intencions per als sistemes de salut fonamentalment nous que contribueixen a la
salut general de la poblacié i redueixen els costos. Des de llavors s’ha convertit en el
marc de referencia del US National Quality Strategy, de les estratégies de les
organitzacions sanitaries publiques i privades de tot el mén, i per a més de cent llocs
de tot el mén que han participat a les iniciatives pilot Triple Aim. EI 2012 I'lHI publica
una guia per mesurar els objectius de l'estratégia Triple Aim relacionada amb I'atenci6
de llarga durada als pacients cronics. En el document es recullen les propostes per
mesurar les tres dimensions de [I'estrategia, basant-se en els marcs analitics
d’avaluacié i en l'experiéncia practica de les organitzacions que participen en les
proves pilot del Triple Aim. Els indicadors proposats s’acompanyen de les fonts de
dades i d’exemples, i també es descriu com es poden utilitzar aquestes mesures
juntament amb indicadors de procés i resultat per projectes particulars amb I'objectiu
de crear un sistema d’aprenentatge per assolir el Triple Aim (Stiefel M, Nolan K. A
Guide to Measuring the Triple Aim: Population Health, Experience of Care, and Per
Capita Cost. IHI Innovation Series white paper. Cambridge, Massachusetts: Institute
for Healthcare Improvement; 2012. (Available on www.IHI.orQ@)).

° Marco Evaluativo de las Experiencias de Integracion Asistencial del Pais Vasco
(O+berri & Osakidetza 2010)
L’objectiu d’aquest marc és avaluar les experiéncies d’integracioé o coordinacié que es
duen a terme a Espanya. Mostra una série d’indicadors generals, els quals s’han
d’'ajustar a cada organitzacié. El marc esta dividit en tres eixos d’analisi: estructura,
procés i resultat. L’eix d’estructura valora el tipus d’estructura sobre la qual s’aixeca el
nou model d’organitzacié i consta de quatre dimensions: estratégia, organitzacio
funcional, recursos humans i gestié economicofinancera. L’eix dels processos mesura
el grau d’'implementacié dels processos assistencials i dels sistemes d’informacio i
comunicacié conjunt, i consta de dues dimensions: la gesti6 de processos
assistencials i els sistemes d’informacié i comunicacié. Finalment, I'eix de resultats
mesura l'eficacia del model d’integracié/coordinacié en la consecucié dels seus
objectius, i inclou dues dimensions, la dels resultats intermedis (variables
instrumentals, desitjables en si mateixes i que contribueixen a la consecucié de
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resultats finals) i la de resultats finals (que mesuren l'impacte directe en I'ambit de
pacients, professionals o sistema).

Northern Territory Preventable Chronic Disease Strategy & North Queensland

Indigenous Chronic Disease Strategy (d’Abbs P 2005)
Aquest informe presenta dos programes, I'un dedicat a tota la poblaci6 (Northern
Territory Preventable Chronic Disease Strategy) i I'altre, dedicat exclusivament a la
poblaci6 indigena (North Queensland Indigenous Chronic Disease Strategy). Aquests
programes inclouen pacients amb cinc malalties croniques: malaltia isquémica
coronaria, diabetis mellitus tipus Il, hipertensio, malaltia renal i MPOC. Exclusivament,
el programa en poblacié indigena, inclou, a més a meés, malalties de transmissio
sexual i malalties mentals. L’objectiu principal de l'avaluacié de les respectives
estrategies és identificar, descriure i comprendre les relacions entre els processos
d’execucio, factors contextuals i resultats dels programes, i que en doni informacid. El
model d’avaluaci6 esta dividit segons quin és I'ambit d’analisi: 'ambit de sistema de
salut o 'ambit dels centres d’atencié primaria o de la comunitat, tal com estan
diferenciats en el programa d’atencid, tot i que indica una interrelacié entre els
diferents ambits. A més, el diferencia segons I'ambit d’avaluacié: segons si s’analitza el
procés dimplementacid, si s'avaluen els resultats, o si se'n fa una avaluacié
econdmica. L’avaluaci6 del procés dimplementacié inclou set dimensions:
'organitzacié del sistema de salut per donar suport a l'atencid a les malalties
croniques, els vincles dins i fora de la comunitat, el suport per a I'autogestié del client,
laccés a la informaci6 basada en proves, el disseny del sistema, els sistemes
d'informacié clinica i la integracié dels components del Chronic Care Model.
L’avaluaci6 dels resultats inclou quatre dimensions: els serveis sanitaris; els serveis de
gestid i suport; els vincles, les politiques i la promocié (advocacy); i la participacié de la
comunitat. Finalment, I'avaluacié6 econdmica se centra en tres components especifics
de les estratégies de les malalties cronigues: les accions desenvolupades en la
tecnologia de la informacid; les activitats realitzades en relaci6 amb la recerca; i les
activitats realitzades en relacié amb el desenvolupament del personal.

° Chronic Disease Prevention and Management Initiatives in_Ontario (McCurdy B
2008)

Aguest informe proposa un marc d’avaluacié que s’ha de considerar com una guia per

al desenvolupament futur d’indicadors especifics mesurables que avaluin les iniciatives

de prevencio i gesti6 de malalties croniques segons el programa, l'organitzacié i el

sistema de salut. Aquest model d’avaluacié esta conceptualitzat pel sistema de salut

d’Ontario.

En l'avaluacio, en 'ambit de 'organitzacié (del sistema de salut o de la comunitat) o
del programa s’inclouen deu dimensions: caracteristiques d’organitzacio; disseny del
sistema; atencié centrada en el client; vincles; sistemes d’informacio; suport a les
decisions del proveidor; suport a I'autogestio; prevencio; utilitzacié clinica i resultats;
perspectives del proveidor; i perspectives dels clients. L'avaluacié en I'ambit de
sistema inclou les tres dimensions restants: l'avaluacié de les necessitats i la
planificacid; l'accés, i la coordinacio de I'atencid a través del continu.
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°  Programa de Atencion a Enfermos Crénicos Dependientes del Gobierno de Aragon
(Gobierno de Aragén 2006)

Aquest programa esta dirigit a pacients diagnosticats de malalties que poden afectar la
salut fisica i mental, la vida social i l'activitat laboral de manera molt diferent. Els
pacients inclosos en aquest programa segueixen el criteri del diagnostic del pacient
(amb un ampli ventall de malalties osteomusculars, respiratories, cardiovasculars,
processos ortoproteétics, processos del sistema nervids, malalties genetiques, malalties
avancades d’'organ) i la presencia de dependéncia, entesa com la pérdua de capacitat
funcional establerta a través de I'index de Barthel que, de manera general, haura de
ser igual o inferior a 90, o a la seva previsible aparici6. L’avaluacié del programa
només esta detallada per una llista no exhaustiva d’indicadors, agrupats en set
dimensions diferents: indicadors de recursos; indicadors de cobertura; perfil de la
poblacié atesa; indicadors d’activitat; indicadors de rendiment; indicadors d’eficiéncia, i
indicadors de resultats.

° The Queensland Strateqy for Chronic Disease 2005-2015 (Queensland Health
2005)

Aquesta estrategia és una guia per a les accions duetes a terme en I'ambit del sistema
per prevenir i tractar les malalties croniques a Queensland. Esta enfocat basicament a
malalties cardiovasculars (malaltia coronaria, insuficiencia cardiaca i accident
cerebrovascular), diabetis mellitus tipus I, malaltia renal i malaltia respiratoria cronica
(MPOC i asma), perd tenint en compte que les malalties mentals (sobretot la
depressio) sovint van acompanyades de les malalties croniques. Aquesta avaluacio vol
mesurar l'efectivitat, I'eficiencia i els resultats en els deu anys d’implementacié de
I'estrategia i comparar les dades basals al llarg del temps. El marc d’avaluacié consta
de sis dimensions clau: el procés d’'implementacio; la resposta del sistema de salut i
els entorns propicis per a un comportament saludable; I'impacte a mitja termini; els
resultats a més llarg termini; les iniciatives basades en el lloc, i 'avaluacié econdomica.

% Revisio de programes de telemedicina

A continuacié s’exposen els resultats de la revisié de les experiéncies d’atencié a la
cronicitat que inclouen la telemedicina en la provisié de serveis.

Tipus d’estudi

D’un total de 187 resums, es van seleccionar 43 articles per fer-ne una lectura
completa. D’aquests, es van incloure 26 articles que complien els criteris de seleccio
gue es van definir. Sis dels treballs eren metaanalisis: tres Gnicament incloien estudis
aleatoris (Clark 2007, Clarke 2011, Inglis 2010), dos incloien estudis aleatoris i
observacionals (Polisena 2010, dos treballs) i la Canadian Agency for Drugs and
Technologies in Health 2008 va incloure tot tipus d’estudi, fins i tot la literatura grisa.

Vuit dels treballs foren revisions sistematiques d’estudis aleatoris (Chaudry et al 2007,
Kerr C 2006, McLean 2011, Glueckauf 2009, Eland-de Kok 2011, Garcia-Lizana F

2005, Pare 2009, Paré G 2010). Sis treballs eren revisions sistematiques de diferents
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tipus d’estudi (Pare 2007, Gaikwad 2009, Marquez 2008, Martinez 2006, Polisena
2009, Jongh D 2008). Finalment, hi ha sis treballs que eren revisions no sistematiques:
Schmidt 2010, Barlow J 2007, Bartoli 2004, Bowles H 2007, Dalton 2008, Bratan
2006).

Intervenci6: definicié de telemedicina

Tots els estudis seleccionats definien el programa de telemonitoratge com el procés
que permetia el traspas d’informacié clinica del pacient a través d'un sistema
d'interacci6 de veu i/o video i suport telefonic. La intervencié de telemedicina
especifica descrita a cada treball podia tenir petites variacions. En general, estan
basades en el telemonitoratge i transferéncia de dades cliniques, com el pes, la tensio
arterial, dades electrocardiografiques, valor de pulsimetria, freqiiéncia respiratoria o
parametres espirometrics, que fonamentalment depén de la patologia principal de la
poblacié definida. En la majoria de casos, es fa una transmissié de dades per telefon o
per internet. En alguns casos s’inclou també la recollida d’aspectes més simptomatics i
la descripci6 de la propia percepcio del pacient mitjancant el telefon o el video.

Poblacié que s’estudia

En referéncia a la poblacié d’estudi, la majoria eren pacients adults que patien alguna
malaltia cronica, com la MPOC, IC o la diabetis. Més concretament, dels vint-i-sis
estudis inclosos, tretze eren revisions que incloien diferents patologies (MPOC, IC,
diabetis etc): Bratan 2006, Pare 2007 i Pare 2010, Canadian agency for drgus and
technologies in health 2008, Bowles 2007, Garcia Lizana 2005, Barlow 2007 Jongh
2008, Eland de Kok 2011, Gaikwad 2009, Polisensa 2009, Pare 2009, Gluecauf 2009),
vuit estudis eren revisions de malalts cronics d’insuficiéncia cardiaca (Clark R 2007,
Chaudry 2007, Inglix 2010, Kerr C 2006, Schmidt 2010, Polisea 2010, Martinez 2006,
Clarke 2011), tres eren revisions de malalts d’MPOC (Polisena 2010, McLean 2011 i
Bartoli 2004) i dos eren revisions de pacients amb diabetis mellitus (Calton 2008,
Marquez 2008).

Indicadors de resultat
Pel que fa a les variables de resultat que s’utilitzen, la majoria d’estudis inclouen com a
indicadors de resultat els que mostra la figura 8.

Figura 8. Indicadors de resultats identificats per a l'avaluaci6 de programes de
telemedicina

e Resultats clinics: efectivitat mesurada amb parametres clinics: glicemia, valors
d’hemoglobina glicada, dosi d’insulina requerida, pressio sanguinia, valors
espirometrics, canvis del pes...

e Resultats de salut: mortalitat (tant per a la malaltia principal de I'estudi com per a
altres malalties), valorada en diferents periodes de temps (trenta dies, tres mesos, sis
mesos); qualitat de vida (tot i que sovint no s’especificava el questionari utilitzat, en els
treballs en qué consta, el de més s fou 'MLHFQ -Minnesota living with heart faliure
questionnaire- i 'SF-12 o I'SF 36 -Short Form-); en algun cas concret van utilitzar altres
guestionaris més locals, com el Kansas city cardiomyopathy questionnaire (Inglis
2010); en algun estudi es parlava de I'estat funcional del pacient (Pare 2009, Gaikwad
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20097?) sense que s’especifiquessin els guestionaris de mesura d’aquesta variable.

e Autosuficiéncia i coneixement: tant en relacio amb la capacitat en el maneig de la
malaltia cronica i 'impacte en la independéncia com els habits de salut, com I'estil de
vida, 'adheréncia al tractament, I'alimentacio o I'exercici fisic.

e Satisfaccid i acceptabilitat del pacient i del professional. Quant al pacient, es va
valorar quina és la percepcio que tenia i quina era la seva disponibilitat per utilitzar la
tecnologia. En un cas es va valorar I' acceptacié de I'entorn familiar (Garcia Lizana
20057?). En canvi, la satisfaccio dels professionals davant I's de la telemedicina es va
valorar en menys casos (Schmidt 2010, Martinez 2006). Altres items valorats foren la
seva disponibilitat per utilitzar-la, millores en el diagnostic i en el seguiment del
tractament

e Utilitzaci6 i consum de recursos: nombre de visites als dispositius assistencials de
diferents ambits, tant primaria (medicina i infermeria) com especialitzada i urgencies;
visites a domicili; nombre d’ingressos i reingressos, i durada de I'ingrés.

e Impacte economic: cost-efectivitat i cost de la intervenci6 o del programa de
telemedicina (el cost de I'aparell i la instal-lacié, el manteniment i el seu aprenentatge),
costos del personal sanitari i no sanitari que hi estan implicats (tots els professionals
directament i indirectament implicats en I'atencid), el cost dels recursos que suposa
I’hospitalitzacié, aixi com el tractament prescrit, 'impacte economic en pacients i
familiars (des dels dies de baixa del pacient fins a la repercussié economica que pot
tenir el desplacament a I'hospital del cuidador principal com a acompanyant) o el
perjudici economic a més llarg termini amb péerdua de I'estatus econdmic de la unitat
familiar —Gadwik et al—, els costos del transport assistit 0 no del pacient, viabilitat
econdmica, costos directes i indirectes).

Marcs conceptuals d’avaluacio en telemedicina

No s’ha identificat cap marc conceptual en cap dels estudis inclosos. No obstant aixo,
es té coneixement del desenvolupament d’'un model per a I'avaluaci6 de serveis basats
en telemedicina (Model for Assessment of Telemedicine Applications).

Es tracta d’'un model d’avaluacié que va ser desenvolupat durant els anys 2009-2010
en el marc del projecte MethoTelemed Project, financat per la Comissido Europea
(SMART 2008/0064) amb enfocament especific en la telemedicina (Kidholm K 2012).
El model utilitza com a punt de partida el marc conceptual proposat per EUnetHTA -
HTA Core Model for interventions (Lampe K 2009). L’'objectiu del model MAST és
proporcionar una estructura per al procés d’avaluacié de l'eficacia i de la contribucié a
la qualitat de I'atencié de les aplicacions de telemedicina, de manera que les seves
conclusions es puguin utilitzar com una base per a la presa de decisions. En aquest
context, el terme model d’avaluacié s’entén aqui com una estructura dels aspectes o
dels resultats de les aplicacions de telemedicina que s’han d’incloure en un cert ordre
en l'avaluacio dels serveis basats en telemedicina.
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1.2. REVISIO DE LES EXPERIENCIES LOCALS

Objectius

Descriure les experiencies d’atenci6 a la cronicitat a Catalunya, des d’una perspectiva
integrada.

Metodologia

Es tracta d’ un estudi descriptiu a partir de la revisié de documents i entrevistes amb
els responsables i professionals de les experiéncies d’atenci6 a la cronicitat
seleccionades.

% Fonts d’informacio6

S’han identificat experiéncies d’atenci6 a la cronicitat a Catalunya a partir de diferents
fonts d’'informacié: documents del CatSalut i de les Regions Sanitaries, entrevistes
semiestructurades amb experts clau (vegeu l'apartat 1.3); Observatori d’'Innovacié en
Gesti6 de la Sanitat a Catalunya; Mapa de Tendencies (Fundacié TIC Salut);
presentacions en jornades i congressos i publicacions cientifiques o informes sobre
estratégies en cronicitat.

% Criteris de seleccio

S’han inclos aquelles experiéncies del sistema sanitari integral d’utilitzacié publica de
Catalunya (SISCAT) en qué l'abordatge a latenci6 a la cronicitat tingués una
perspectiva integrada. Per aix0 es va proposar una definicié operativa a partir dels
criteris de la figura 9.

Figura 9. Criteris per a la definicié operativa de programes d’atencié integrada
e Participacié de més d’'un ambit assistencial
e Objectius definits del programa
o Definici6 i identificacié de la poblaci6 diana
» |dentificaci6 dels professionals que presten I'atencio
» ldentificaci6 dels circuits assistencials establerts
e Establiment d’'un marc comu i de funcionament
e Proposta d’'un sistema d’avaluacié documentat
e Existéncia d’'un pla de comunicacié o disseminacié

A més, també s’hi han inclos aquelles experiéncies basades en la provisié de serveis
mitjangant tecnologies de la informacié i la comunicacio (TIC) que complien els criteris
ja esmentats i que es trobessin en funcionament o en fase pilot en el moment de
realitzar I'estudi (s’han descartat els avantprojectes). S’han aplicat els criteris
d’exclusié segients:

o Poblacié diana: no especific de pacient cronic (basant-nos en la definici6 de

malaltia cronica de 'OMS).
o Optimitzacio de la comunicacio entre professionals.
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o Intervencio puntual o de curta durada (havien de ser programes continuats en el
temps).

o Intervencid exclusiva de control analitic (seguiment clinic basat en proves
complementaries presencials o remotes).

% Variables, instruments i métodes de recollida de dades

S’ha recollit la informacio dels criteris anteriors a partir de les fonts d’informacié citades

i per mitja de la visita in situ d’algunes experiencies, seleccionades en funcio del seu

major temps de funcionament i del major grau de compliment amb els criteris d’atencié

integrada préviament definits. Per a aquestes visites es va confeccionar una
guestionari semiestructurat sobre les caracteristiques de les experiéncies que incloia
les variables seguents:

o Variables descriptives del programa: descripcié del projecte (objectius, intervencid,
recursos, ambits assistencials implicats, data d'inici), caracteristiques de la
poblacié diana i sistema d’estratificacio d’aquesta poblacié (variables utilitzades,
cobertura), professionals implicats, circuits assistencials establerts (protocols de
funcionament, sistema de seguiment, lideratge i coordinacid), documentacio, pla de
comunicacio.

o Variables d’avaluacid6 del programa: nombre de pacients atesos, indicadors
d’avaluacio, resultats i retroaccio de I'avaluaci6 als professionals.

Variables d’ds de les TIC en el programa.
Facilitadors i dificultats del programa.

Resultats

% Experiencies locals d’atenci6 a la cronicitat

S’han identificat un total de vint-i-quatre experiéncies, de les quals, després d’'aplicar la
definicié operativa de programa d’atencio integrada, s’han obtingut els resultats que
mostra la taula 3 (vegeu també '’Annex 2.2 en el document d’Annexos).

Taula 3. Acompliment dels criteris per a la definici6 de programa d’atenci6é integrat
(n=24)

Criteris %
Participacié de més d’un nivell assistencial 58
Objectius definits del programa 100
Definici6 i identificacio de la poblacio diana 79
Identificacié dels professionals clinics i del coordinador dels 42

diferents dispositius assistencials

Identificacié dels circuits assistencials establerts 29
Establiment d’'un marc comu i de funcionament 42
Proposta d’un sistema d’avaluacié documentat 50
Existéncia d’un pla de comunicacié o disseminacio 0
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Pel que fa a les experiéncies basades en la provisié de serveis mitjancant tecnologies
de la informacié i la comunicacié (TIC), s’han identificat trenta-set experiéncies.
Després d’'aplicar la definicid operativa de programa integrat i filtrar només aquells
projectes que es trobessin en funcionament (molts eren avantprojectes o projectes
finalitzats) s’ha obtingut una selecci6 de quinze experiéncies. D’aquestes quinze
experiencies seleccionades, es va detectar la necessitat d’ampliar-ne informacio per
poder aplicar de manera completa els criteris de programa integrat. Un cop ampliada la
informaci6, van quedar incloses dues experiencies de telemedicina (vegeu la taula 4).

Taula 4. Resultats de I'aplicacio dels criteris de seleccio a les experiéncies TIC

Ja estan previstos en les experiéncies assistencials 4
No hi participa més d’un ambit assistencial 9
Telemedicina 2
Total 15

En total es van seleccionar onze experiencies (nou de programes generals i dos de
programes amb telemedicina) per fer-hi una visita i per fer una recollida addicional
d’'informacié in situ amb els responsables i professionals implicats (vegeu la taula 5).
Es presenten resultats de vuit experiéncies que s’han visitat fins ara (vegeu I’Annex
2.1 en el document d’Annexos). En total, han participat més de trenta professionals en
aquestes reunions.

Taula 5. Caracteristiques principals de les experiéncies d’atencié a la cronicitat
visitades (N=9)

Localitzacio Programa/Proveidor Descripci6 de la intervencio Ambits  Nam.  Ava-

assis- pa- luacio
tencials cients

Baix Emporda Serveis de Salut 3.800
Integrats Baix de les
Emporda 5 ABS
2011  Atenci6 proactiva integral al pacient (més
(2010  cronic complex amb circuits de 1.900
pilotat suport a I'alta, a urgéncies i una AP/ contro
ge) unitat de pacient cronic complex AH Is) Si
Badalona Badalona Serveis Atenci6 al malalt cronic complex AP/
Assistencials, SA amb intervencions diferenciades AH/
2009  segons I'ambit d’estratificacié AS 326 Si
Alt Penedées Pacient Cronic

Complex amb
insuficiencia

cardiaca / 191
Consorci Sanitari Seguiment del pacient cronic

de ’Alt Penedeés complex amb insuficiencia cardiaca AP/

(ICS). SAP Alt amb un dispositiu especific: unitat AH/

Penedés - Garraf 2011 de pacient cronic aguditzat AS Si

Vallés Oriental Atenci6 al Malalt
Cronic Complex /

SAP Vallés Atenci6 al pacient amb insuficiencia
Oriental (ICS) i cardiaca amb I'establiment de la AP/ 117
Fundacio Hospital unitat multidisciplinaria d’atencio al AH/
Asil de Granollers 2008 dia i coordinacié amb geriatria AS Si
Alt Maresme i Corporaci6 de Atenci6 als pacients que AP/
Selva Maritima ~ Salut del Maresme requereixen atencié domiciliaria. AH/
i la Selva 2005  Amb infermeres d’atencio AS Si
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domiciliaria; equip de suport de
residéncies geriatriques; equip
PADES; hospitalitzacio a domicili

*%*

Barcelona ciutat

Xarxa Integrada
d’Atencié al Malalt
Cronic Complex /
Parc Sanitari Pere

Atencié als malalts cronics
complexos de manera més
resolutiva, adequada, eficient i

Virgili, EBA satisfactoria, donant una atenci6 AP/
Vallcarca SLP i proactiva, una resposta resolutiva i AH/
CSC Vitae, SA 2012  assegurant els principis d’equitat AS 52 Si
Osona Atenci¢ als
pacients
reingressadors a
Osona/ Fundacié
Hospital Santa Programa d’atenci6 integrada
Creu de Vic. dirigida als “multireingressadors”
Consorci amb valoracié conjunta pels equips
Hospitalari de Vic, d’atencié primaria i equip 25*
SAP Osona (ICS), d’hospitalitzacié a domicili, pla
EAP Vic SLP, EAP d’actuacié en descompensacions i AP/
Osona Sud- Alt sistemes de suport a la presa de AH/
Congost, SL 2010 decisions AS Si
Maresme Consorci Sanitari Programa d’atenci6 al pacient
del Maresme cronic complex dirigida als
“multireingressadors” i basat en la
gestio de casos amb: circuit 1463
d’informacio, pla de cures, valoracio
multidimensional, revisiod clinica i
farmacologica, seguiment i pla
d’atencié transversal en AP/
2011  descompensacions AH Si
Tarragones Grup SAGESSA Abordatge global d’atenci6 al malalt -
cronic amb intervencions
diferenciades segons tipologia de
pacients (geriatres consultors a
2011 latenci6 primaria o hospital de dia AP/
de cronics dels serveis de AH/
pneumologia a I'hospital ) AS Si

*Nombre de pacients inclosos a la prova pilot. ICS: Institut Catala de la Salut; SAP: servei
d’atencié primaria; EAP: equip d’atencié primaria; PADES: programes d’atencié domiciliaria -
equips de suport; AP: atencié primaria; AH: atencié en els hospitals d’aguts; AS: atencié
sociosanitaria. (**) Les infermeres de atencié domiciliaria de primaria (ADI) porten una mitjana

de 150 pacients prevalents a cada ABS, cada equip PADES en porta uns 35-40.

Tal com mostra la figura 10, les experiéncies visitades estaven ubicades totes a les
provincies de Barcelona i Girona, que sbn les arees més poblades de Catalunya. No
s’han identificat, pero, iniciatives de caracter integrat d’atencié a la cronicitat en aquells
zones amb major envelliment de la poblacié (un percentatge més elevat de gent gran,
com les zones més rurals de Tarragona i Lleida).
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Figura 10. Situacio de les experiéncies d’atencio a la cronicitat visitades (N=9)

Consorci

Fundacié Hospital
Sanitari del

Santa Creu de Vic. Corporacié de

Maresme Consorci Hospitalari Salut del
de Vic, SAP Osona Maresme i la
Parc Sanitari (ICS), EAP Vic S.L.P, Selva
Pere Virgili, EAP Osona Sud- Alt
EBA Vallcarca Congost, S.L.
S.LP.iCSC

Vitae, S.A.

Serveis de
Salut Integrats

Grup
SAGESSA Baix Emporda

% poblacioé > 65 anys
a cada comarca

SAP Valles
Oriental (ICS)

= :51-520 Badalona r;:supriltdaaligil
[ 20-28 Consorci Sanitari de IAlt Serveis B it
B 25 - %0 Penedes (ICS). SAP Alt Assistencials,

Bl > » Penedés- Garraf SA.

ICS: Institut Catala de la Salut; SAP: servei d’atencié primaria; EAP: equip d’atencio primaria.

Gracies a la revisié de la documentacié aportada pels mateixos professionals i de les
visites realitzades, s’identifiquen una série de caracteristiques comunes (vegeu la
taula 6).

Taula 6. Caracteristiques comunes de les experiéncies visitades

« Un nivell d'implicacié i integracié dels programes no homogeni

% Abséncia d’'un marc conceptual de referencia explicit i dependéncia de la
iniciativa de determinats professionals

% Una aplicacid limitada de les tecnologies de la informacio (telemedicina)

% Iniciatives reactives més que proactives

% Experiéncies basades en I'entusiasme d’alguns professionals més que
en un canvi organitzatiu real

+ Avaluacions enfocades al procés més que en els resultats i amb poc
retorn o poca difusio de les avaluacions

% Impacte important en grups reduits de la poblacié

% Cobertura dels programes en horaris reduits (laborals)

% Participacié d’'infermeria sense prou capacitat de presa de decisions

« Falta de comunicacié i estandarditzacié dels sistemes d'informacio
(integracié tecnoldgica)

< Utilitzacié de diferents metodologies o criteris per a I'estratificacié de la

poblacié

Poca implicacié del sector residencial o sociosanitari

R/
0.0

Aspectes generals
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Els diferents ambits assistencials (atencié primaria, atencié especialitzada
hospitalaria i atencié sociosanitaria) estan implicats en cada un dels diferents
projectes, encara que el nivell d’implicacid i d’integracié no és homogeni.

Hi ha poques intervencions en el sector de les residéncies per a gent gran, a
excepcié d’aquells programes que ja fa més temps que estan en funcionament.

L’objectiu general és la millora de la continuitat assistencial en I'atencié del pacient
cronic, per evitar ingressos hospitalaris, millorant la coordinaci6 i comunicacié entre
els diferents professionals que estan implicats en la cura del pacient, augmentant
la qualitat de la prescripcié farmacéutica i disminuint la iatrogénia causada per la
interaccio farmacologica que suposa la suma dels diferents tractaments prescrits al
pacient cronic.

Es pretén implicar més el pacient en la seva cura, millorant el seu estat funcional i
la qualitat de vida relacionada amb la salut, aixi com la dels seus cuidadors.

Estratificaci6 i poblacié diana

o,
0.0

Hi ha sistemes d’estratificacié poblacional, tot i que les metodologies difereixen
entre si i, en general, son limitades, atés que es basen en informacié retrospectiva
(fenomen de la regressio a la mitjana, informacié incompleta, etc.).

En general, és poblacio adulta, amb pluripatologia (especialment malaltia pulmonar
obstructiva cronica i insuficiéncia cardiaca, amb un paper més residual la diabetis
mellitus, I'asma i el trastorn mental, entre altres, i és aquest darrer cas un clar
reflex de la manca d’integracié de les xarxes ja existents), en qué es valoren els
ingressos previs (tant en nombre d’ingressos com en nombre d’estades
hospitalaries) i els farmacs prescrits. De moment, perdo, malgrat aquesta
estratificacid, es du a terme encara una actuacid reactiva, i les activitats
poblacionals estan a un nivell molt incipient.

Intervencio

o,
L2

Es diferencien dos abordatges: d’'una banda, els dispositius més propiament
hospitalaris i, d’altra banda, els de caire més comunitari.

o Hospitalaris: es refereix a unitats formades per personal hospitalari que
pretenen el tractament més preco¢ de la descompensacié, fonamentalment
dirigides al pacient amb MPOC i/o insuficiencia cardiaca. Tot i existir la
voluntat de la implicaci6 comunitaria, estan encara molt centrats en el
funcionament hospitalari i la seva coordinaci6 amb I'atencié primaria no
passa de ser, en molts casos, una informacio relativa a I'estada del pacient
a I'hospital i lalerta preco¢ de la descompensaci6 que comporta
'ajustament del tractament que fa el personal hospitalari.

o Comunitaris: centren el protagonisme en la infermera com a gestora de
casos, encara que el seu paper sol ser de coordinacié de recursos amb
escas poder real per fer ajustaments en el tractament del pacient,
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programar visites mediques o fer derivacions a altres recursos
assistencials.
“ Totes les intervencions tenen horaris ditrns i feiners, de manera que el maneig de
'aguditzacio del pacient cronic en horari nocturn o de cap de setmana sol recaure
en dispositius d’'urgéncies no implicats directament en aquest abordatge.

Organitzaci6

% La majoria de programes depenen, en gran manera, de la implicacié personal dels
professionals que lintegren, aixi dificulten que siguin programes que puguin
funcionar per si sols, de manera integrada en les estructures de funcionament dels

diferents equips.

Accessibilitat ala informacio
° Excepte els sistemes que posseeixen una historia Unica per pacient i que
comparteixen els diferents ambits assistencials, hi ha una demanda constant
per poder accedir a una historia clinica compartida real, que gradualment es va
fent realitat, encara que de moment no per a tots els equips i en la qual falta la
implicacié del sector sociosanitari puablic i, especialment, el privat.

Avaluacio

<+ En general, s6n programes amb un nombre relativament baix de pacients ates que
en la major part dels casos es s’han iniciat recentment, perd sobretot respon a la
focalitzacié dels programes a la part més alta (estrats superiors) de la piramide de
Kaiser, que engloba del 2% al 5% de la poblaci6 de referencia.

“» Escas Us d’indicadors d’avaluacié que, a més, solen estar molt centrats en el
procés i poc en el resultat i amb un retorn practicament nul de dades als
professionals implicats en la cura del pacient.
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1.3. ENTREVISTES A EXPERTS CLAU EN L’AMBIT DE
LA CRONICITAT

Es van realitzar entrevistes en profunditat semiestructurades a persones clau del
territori seleccionades d’acord amb diferents perfils professionals i ambits assistencials
(Calderén Gémez C, 2009; Vazquez ML, 2006). Les entrevistes van ser dirigides per
una persona de I'equip de treball, durant les sessions es van recollir notes i es va fer
una analisi qualitativa del discurs/context. Es volien identificar els aspectes seguents:

Definicié de malalt cronic, cronic complex, fragil, pluripatologic, etc.

Definicié d’experiéncia o programa integrat d’atencio a la cronicitat

Dimensions d’avaluacio per a la construccié del marc conceptual

Indicadors especifics

Barreres i facilitadors de l'atencié a la cronicitat a Catalunya i per a l'avaluacio

d’experiéncies i intervencions en aguest ambit

Experiéncies, intervencions o programes especifics en I'ambit de Catalunya

Altres experts o0 persones clau potencialment col-laboradors a les diferents fases

de l'estudi (entrevistes, consell assessor, grups de discussio i consens, revisors,

etc.)

o Ambits d’atencio, dispositius assistencials i perfils professionals implicats en
I'atencio a la cronicitat

o Necessitats i oportunitat de I'avaluacio

0O O O O O

Resultats

En van entrevistar deu persones clau (entre febrer i abril de 2012) que han ajudat a
definir els trets principals del marc conceptual per a l'avaluacié d’aquest tipus
d’iniciatives d’atencié a la cronicitat a Catalunya, contrastant allo identificat a la
literatura cientifica internacional, aixi com les experiéncies dels professionals
directament implicats. Les aportacions d’aquests experts clau han estat també
fonamentals per entendre les barreres i facilitadors de I'atenci6 integrada a la cronicitat

A continuacié es presenta una sintesi de les barreres i facilitadors més rellevants
emergits durant les converses (vegeu '’Annex 2.3 en el document d’Annexos).

Barreres i facilitadors de I’atenci6 (integrada) a la cronicitat a Catalunya

1. Sistemes d’informacid

v Els sistemes d’informacié de I'atencié sociosanitaria tenen moltes limitacions,
com ara I'heterogeneitat de la informacio i poques dades registrades. Per ex.,
el CMBD sociosanitari té certes mancances: alguna informacié és incompleta i
es produeixen perversions, ates que la forma de pagament dels centres
perverteix la codificacio i, per tant, el case-mix declarat. Aquest problema de
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notificacié (registre) en els sistemes d’informacié ja existents indica la
necessitat de formacié dels professionals.

v També existeix un problema de comunicacié entre els programes (per ex.,
entre les diferents unitats funcionals interdisciplinaries sociosanitaries —
UFISS— d'un hospital, o entre UFISS i infermeria d’enllag, etc.), en bona part
agreujat per la no integracié dels sistemes d’informacié. Aquest és un problema
rellevant ja que caldria disposar d’una historia clinica unica.

Dispositius assistencials per a l’atencio6 integrada

v" Hi ha necessitat de dur a terme intervencions en el sector residencial (atencié
sociosanitaria de llarga estada) i d’avaluar-les, atés que en aquest ambit la més
minima descompensacié del malalt més complex i/o fragil (complexitat clinica o
final de vida) suposa una derivaci6 cap a urgéncies amb el conseqlent
col-lapse d’aquest dispositiu assistencial, que acaba concentrant els malalts
cronics complexos i no té estructura sanitaria per poder-hi donar resposta.

v' Les unitats d’atenci6 integrada entre atencié hospitalaria i comunitaria no estan
realment integrades amb tots els dispositius assistencials existents (atencié
primaria. —AP—, programes d’atencié domiciliaria -equips de suport —
PADES—, serveis socials, etc.). Cadascun té els seus propis objectius i
pressupostos (i mecanisme de financament). També es disposa de diverses
eines per ajudar a l'atencié primaria en l'atencié del malalt cronic complex
comunitari. Es tracta d’unitats de suport o alternatives a I’hospitalitzacio (unitats
de transici6é) que disposen de circuits proactius i que intenten desactivar el
circuit d’'urgéncies reactiu:

= Hospitalitzacié a domicili

= Hospitals de dia

= Unitats de diagnostics rapid

v' Els recursos sociosanitaris s6n recursos alternatius per atendre els malalts
cronics, pero hi hauria d’haver una remodelacié dels recursos i els circuits pel
que fa a la mitjana i llarga estada, aixi com una avaluacié de tots els malalts i
un canvi en la utilitzacié dels recursos i els circuits d’accés.

v' Una critica que es fa a les organitzacions sanitaries integrades (OSI) és la
preponderancia que tenen els hospitals i els seus interessos. La integracié de
corporacions i centres hospitalaris s’ha centrat a crear o a incorporar centres
d’atenci6 primaria (CAP) i ha fet créixer la base per (ob)tenir més malalts cap a
dins, cap a I'hospital, enlloc de cap a fora, a la cerca de proveidors i serveis
gue, assegurant la qualitat, fossin menys costosos i a la vegada més proxims
als pacients.

! Referéncia: Pons JMV. Els nous paradigmes de I'atencié a la malaltia i a la dependéncia.
Referent (papers de la Fundacié Uni¢) 2011; 10 (4-15).
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v" Quant a models d’atenci6 integrats, també es fa ressaltar que hi ha proves que
mostren que la integracio de la gestié no ajuda a la integracio clinica siné que
'empitjora. S’apunta que d’'una atencio integrada s’ha d’evolucionar cap a una
integracio clinica.

v' D’altra banda, hi ha necessitat de col-laborar amb treballadors socials, pero el
problema és quan hi ha una necessitat social ja que, normalment, no hi ha
comunicacio ni coordinacié entre I'ambit sanitari i el de benestar social. El
model d’atenci6 s’ha “sanitaritzat”, tot i que les tarifes no han canviat (no s’han
actualitzat), i 'atencié social ha assumit totes les questions relacionades amb la
dependencia.

v' Els problemes socials afegeixen, pero, una altra complexitat “no médica” i es
reconeix que l'atencid a la cronicitat afecta totes les parts del sistema de
I'atencié sanitaria i social.

v' Actualment, es diu que aquests programes d’atencié a la cronicitat haurien de
centrar-se en l'atencié primaria —AP— (a proposta del CatSalut). No obstant
aixo, les col-laboracions amb I'AP sén complexes en el terreny institucional.
Sovint hi ha diversos proveidors implicats o macroestructures, com ['Institut
Catala de la Salut (ICS), que imposa criteris (per ex., el tema del PREALT).
Des de l'atenci6 primaria també es creu que I'atencio als malalts cronics I'ha de
liderar ella, i les societats cientifiques aixi ho impulsen, endegant programes de
cronics.

v En general, es creu que el lideratge de l'atencié a la cronicitat hauria de
centrar-se especialment en I'AP, perd es critica que actualment fa pocs
domicilis (“estan molt asseguts al despatx i no surten al carrer a fer domicilis”).
Cal donar el pes a I'AP perqué tingui més capacitat d’atencié a la persona: ha
de tenir un paper clau. No obstant aix0, també hi ha qui opina que no hi ha
capacitat intel-lectual per liderar aquest canvi.

v Altres propostes indiquen que I'atencioé a la cronicitat I'’haurien de portar equips
multidisciplinaris entre 'AP i l'atencié especialitzada de I'hospital: 'AP té un
paper clau, pero I'hospital també ha de tenir un paper rellevant. Actualment, es
produeix una situacié de competéncia pels malalts: “qui és teu i qui és meu”.
Sembla que I'atencié especialitzada no hauria de dependre només de I'hospital,
ja que els especialistes no tenen una visi6 comunitaria. L’AP hauria de
“controlar” els especialistes per orientar-los a les necessitats comunitaries
(mitjancant incentius economics, etc.). També es proposa que el model
d’atencié a la cronicitat I'hauria de liderar 'AP, en el cas dels malalts cronics
comunitaris, i I’hospital, en el cas dels malalts cronics complexos.
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v' S’identifica que fa falta lideratge organitzatiu i clinic, ja que és un factor
determinant de I'exit.

4. Estratificacio

v' Fa falta fer estratificacio de la poblacié d’acord amb la tipologia de malalt i les
necessitats per poder assignar l'atenci6 més adequada. Es a dir, les
estratégies d’identificacio (estratificacid) dels malalts poden ser diferents en
funcié de les diferents intervencions que cal portar a terme, en funcié del
‘compromis (commitment) de les organitzacions” i el coneixement dels
professionals sobre els seus malalts.

v Només té sentit estratificar la poblacié si hi ha disponibilitat d’intervencions
adequades a les necessitats dels pacients i aguestes han demostrat tenir un
impacte en els resultats de I'atencio.

5. Atencio centrada en el pacient i continuitat de |’atencié

v En moltes ocasions, no queda clar si es tracten malalties o si es tracten
pacients, persones. Sembla necessaria una atencid més personalitzada, una
atencio centrada en el pacient. No s’ha de buscar un model de gestio de la
malaltia, sin6 un model d’atencié centrat en el pacient.

v" Un altre element clau és la continuitat de I'atencid i la continuitat del curriculum
(canvi educacional del professionals). Per aix0 €s necessari el retorn de la
informacio de I’AP a I'hospital i viceversa. En general, sembla que persisteix la
poca comunicacié i coordinacio entre I’AP i 'hospital (especialment en I'ambit
de I'ICS) malgrat el desplegament de les TIC, la multiplicitat d’esforgos
integradors i de dispositius addicionals, etc.

6. Avaluacié i formaci6

v' També fa falta investigaci6 i avaluaci6 en relaci6 amb nous models
organitzatius i formacio sobre atencié a la cronicitat.

v Es important I'educaci6 dels pacients i el seu seguiment (es necessita un
acompanyament dels pacients). El suport a l'autocura és una responsabilitat i
una part integral del sistema que proveeix.

7. Implementacio

v’ Seria util I'existéncia de programes bilaterals per acords entre diferents
dispositius assistencials: residéncia-AP, AP - serveis socials, etc. El pagament
capitatiu territorial, si fos real, ho hauria d’afavorir.
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v/ La cronicitat en un territori hauria d’abordar de manera sistematica els aspectes

seguents:
o promocio de la salut
o prevencio + mesures multipalanca
o intervencio + estratificacio
o malalt avancat + avaluacio

v Hi ha la necessitat d’'una estratégia multipalanca (mai no es duen a terme
accions individuals i la cronicitat es pot abordar amb diferents estratégies).

v' El CatSalut hi té un paper clau perqué pot assegurar la implementacié efectiva
dels programes transversals per mitja del contracte programa. Com a
asseguradora, no tan sols hauria de focalitzar-se en els resultats de I'atencio,
sind que també ha de garantir el procés.

v' Per implementar nous models d’atencié a la cronicitat faria falta actuar en dos
ambits diferents:

Macro: un pla estratégic des del punt de vista del territori, que defineixi el model

global o general d’actuacié.

Micro i meso: la definicid de tres o quatre experiéncies concretes que s’emmarquin

dins d’aquesta visi6 o pla estratégic més ampli.

v' S’apunten diverses estratégies d’'implementacié necessaries per convertir els
plans d’atenci6 a la cronicitat en una practica real:

Lideratge clinic del canvi

Avaluacio de l'impacte (outcomes) i Us dels resultats per impulsar la millora
Alineaci6 dels incentius i finangcament no pel que es fa si no pel que s’assoleix
Compromis amb la comunitat

RESUM DE BARRERES A L’ATENCIO INTEGRADA

M L’hospital i I'atencié primaria no volen perdre el poder de liderar aquest “sector”
—en referencia a latencié a la cronicitat— (les “altes esferes”, no els
professionals del carrer).

O O O O

|Z| No hi ha consciéncia en la necessitat de canviar de model; els professionals
implicats en I'atencié a la cronicitat pensen que ho fan molt bé.

M La fragmentacio assistencial actual no ajuda al canvi. Hi ha molta fragmentacio,
especialment a Barcelona ciutat (el model sanitari catala es caracteritza per la
diversitat de proveidors). En els hospitals no hi ha models realment integrats,
sind “quiosquets, silos” (hospitalitzaci6 a domicili, unitat de diagnostic rapid,
consulta d’atencié immediata, centre d’atencid intermédia o centre sociosanitari
—subaguts, pal-liatius, convalescéncia—, UFISS de geriatria, etc.).
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M Els hospitals sén organitzacions endogamiques, amb interessos propis d’atencio
i/o investigaci6. Estan focalitzats en I'atencioé aguda i orientats per patologies.

M El model sanitari actual no serveix, hi ha incentius perversos, sobretot perqué a
hospital se li paga per activitat (se li paga per fer), mentre que a l'atencié
primaria se li paga per “estar”. Cal alinear incentius i una manera de fer-ho seria
el pagament capitatiu ponderat (per ex., per grups de risc clinic com els CRG).

M Els hospitals d’alta tecnologia o terciaris s’haurien de reequilibrar per adequar-se
a les necessitats actuals (atencié a la cronicitat comunitaria), ja que ara estan
molt orientats al terciarisme, tot i les seves queixes perqué atenen “banalitats”.

M Fa falta I'impuls del Departament de Salut per canviar el model (atencié a la
cronicitat) i superar el déficit de comunicacié entre aquest, el CatSalut i els
proveidors, especialment I'ICS. Aquest hauria de fomentar els grups de treball
multidisciplinaris.?

M La competéncia entre els professionals: especialista de I'hospital versus metge
de familia; infermeria especialitzada versus infermeria comunitaria.

M Interessos (dels proveidors) contraposats segons els diferents sistemes de
finangament.

M Barreres d’informacié o comunicacio:
= Atenci6 primaria versus atencio hospitalaria
»= En els proveidors que no son ICS
* En el sistema sociosanitari
= |nfermeria versus metges (sobretot en I'ambit hospitalari: per ex., els
metges no consulten el pla terapéutic d’infermeria).

M Gran fragmentacié entre nivells assistencials (per ex., en 'ambit sociosanitari el
discurs de les patronals es basa en aspectes estructurals i de gestid (tarifes,
personal, llits de llarga estada, etc.), en lloc de debatre sobre la poblacié, fet que
indica I'existéncia d’una barrera cultural molt important, aixi com un gran lobby de
les patronals (patronals “politiques”), i aixd produeix una perversié del sistema,
atés que els proveidors tenen el know-how i I'estructura (sembla exagerat tenir
tres patronals per les dimensions del sistema sanitari catala).

M Barrera “mental” dels professionals (no aprofitament de les capacitats i habilitats
dels professionals, falta de reconeixement, de motivacio, d’interés pel propi
desenvolupament professional).

M Barreres en rambit de 'atencié primaria:
» variabilitat en I'extensio i profunditat de coneixements clinics
= competéncies entre visions diferents del model d’organitzacié de I'atenci6
a la cronicitat (conflicte entre generalista i especialista)
» poca capacitat d’'adaptacid6 als problemes prevalents (per falta de
formacio i perqué les visions diferents del model organitzatiu el fan poc

2 Aquesta barrera en particular, aixi com alguns dels altres aspectes que sorgeixen a les
entrevistes amb els experts clau s’han de contextualitzar en el temps en qué es produeixen
(entre febrer i abril de 2012), és a dir, just a l'inici del nou Pla de Salut 2011-2015, impulsat pel
Departament de Salut.
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adaptatiu).
M En general, es viu un moment de desanim, un moment complicat (crisi, reduccié
forcada de l'activitat / recursos disponibles), que no facilita iniciatives ni canvis de
model. Ens trobem en un nou escenari i €s un moment critic.

M Hi ha una gran multiplicitat de proveidors i en diferents ambits.

M Actualment, es treballa per procés (condicié, malaltia) i no per pacient (visid
global), per activitat i no per resultat.

M Caldria reconéixer de manera institucional el teléfon com una eina important per
al seguiment dels malalts (i no perqué infermeria I'utilitza com a opcié personal).

RESUM DE FACILITADORS A L’ATENCIO INTEGRADA

M Pressupostos conjunts entre ambits/dispositius assistencials (capitatiu “real”).
M Pagament per objectius (als professionals, proveidors).

M La telemedicina pot tenir un paper rellevant (pot suposar un millor control del
pacient, fer coses que no es feien o fer-ne meés).

M La telemedicina pot tenir un paper en malalts més joves i en patologies croniques
Gnigues perod no, en canvi, en el malalt cronic complex.

Un canvi de model sanitari.

Més involucrament dels professionals en el canvi de model necessari
(estratégia).

Canvi cultural en general (pacients/usuaris, professionals, gestors, politics).

NN NXN

Passar de pacient passiu a pacient actiu, especialment en les futures
generacions de pacients cronics (pacient responsable de la seva malaltia, i, per
tant, cal formacié en autocura, coneixements de les malalties, etc.); tot i que
també fa falta consensuar el material educatiu, perqué hi ha informacio
contradictoria.

&

Més tractament no farmacologic (també per mitja de la formacié, com els
programes estructurats d’educacio6 terapéutica).

M Redisseny dels nous rols professionals (infermeria hauria de tenir un paper clau i
és qui ha de fer un canvi més rellevant, ha de fer coses noves que abans no es
feien).

M Més coneixement de I'etapa final de la vida (en malalts cronics no cancer) i els
plans terapéutics avancats (advanced care planning); caldria veure si s’'incorpora
en els PADES.

M Noves eines tecnologiques han d’ajudar a trencar barreres entre professionals;
és clau disposar de sistemes d’informacié robustos i compartir informacio.

Els factors determinants de [I'éxit sén el lideratge clinic i organitzatiu,
I'estratificacié de la poblacié i 'avaluacié dels diferents models.

Es necessita temps i coordinacié per portar a terme una atenci6 integrada i hi ha
d’haver coresponsabilitat en el territori entre ambits i dispositius que treballen en
el mateix entorn.
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M cal compartir informacio; sembla que actualment I'’hospital té més informacio de
l'atenci6 primaria que no pas al revés.

M cCal donar suport a latencié primaria per a latencié als malalts cronics
complexos.

M La telemedicina pot tenir un paper en malalts més joves i en patologies croniques
Gnigues, pero no, en canvi, en el malalt cronic complex.

1.4. PROPOSTA DE MARC CONCEPTUAL PER
A L’AVALUACIO

A partir de la revisi6 exhaustiva de la literatura, la revisio d’experiéncies locals
(programes de prevencié i atenci6 a la cronicitat) a Catalunya, entrevistes amb
persones clau i reunions de I'equip de recerca, aixi com una reunié amb el Programa
de Prevencidé i Atenci6 a la Cronicitat, es va definir mitjangcant la tecnica de
brainstorming I'abast i el model conceptual per a 'avaluacié d’aquestes experiencies i
programes.

Es van tenir en compte els seguients aspectes clau per abordar el marc conceptual per
a l'avaluacio de la cronicitat.

% Poblaci6 diana

Un aspecte fonamental per poder definir els indicadors més rellevants en la fase de
discussio i consens amb experts, aixi com per poder analitzar I'abast de I'avaluaci6 de
programes i experiéncies de prevencid i atencié a la cronicitat, va ser la poblacio
diana. Es va proposar la definicié incorporada de manera recent en el pla de salut
2011-2015 i PPAC de la poblacié segmentada segons la piramide de Kaiser (vegeu la
figura 11). Es basa en el principi que no totes les persones amb problemes de salut
croniques son iguals i tenen les mateixes necessitats. Es un model piramidal en qué es
poden distingir diferents segments de poblaciéo sobre els quals es duen a terme
abordatges diferenciats.
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Figura 11. Poblacié diana agrupada segons la piramide de Kaiser Permanente

Gesti6 de casos

Pacients
cronics
complexos

Gesti6 de lamalaltia

Responsabilitati
autonomiadels
pacients

Promociéiprevencio
Poblacié general

Font: Pla de Salut de Catalunya 2011-2015.

També es va considerar que en la discussio i el consens d’indicadors s’haurien de tenir
present les diferents patologies croniques prioritzades pel Pla de Salut (2011-2015): a)
insuficiéncia cardiaca, b) malaltia pulmonar obstructiva cronica i asma, c) diabetis
mellitus tipus Il, d) trastorns mentals greus i molt greus, €) depressio, f) deméncies, g)
cancer, h) nefropatia, i) dolor cronic i malaltia de I'aparell locomotor.

% Definicié d’un programa/model d’atencié integrada

Es va considerar que I'heterogeneitat de les experiéncies i programes d’atencio a la
cronicitat de Catalunya dificultava la proposta d’aspectes clau que s’havien de tenir
present com a arees d’interés que calia avaluar (generalment incorporen els objectius
principals o aspectes del procés assistencial, atencié, prevencio o gestié fonamental).
A partir de les entrevistes amb els experts clau i les visites de les experiencies locals,
es van identificar arees d’interés comuns. A més de la necessitat de millorar la
continuitat assistencial i I'atencid integrada, es va considerar que els aspectes de
prevencio, tractament i rehabilitacié eren arees comunes dels programes. De manera
addicional, es va debatre la proposta de model amb els experts que participaven en les
reunions presencials de discussié i consens d’indicadors (vegeu la fase 2). Es va
discutir sobre quines eren aquestes arees d’interes que servirien per identificar
aspectes de millora assistencial.

% Atributs i dimensions que calia avaluar

A partir de preguntar-se qué s’espera d’un programa integrat (atributs), qué es vol
mesurar (dimensions) i qui fa qué, I'equip de recerca va fer una proposta de les
dimensions i els atributs dels serveis sanitaris que s’haurien de tenir present per definir
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els indicadors. Es van proposar i definir deu atributs o dimensions que es presenten a
la figura 12.

Figura 12. Atributs/dimensions per avaluar programes proposats per I'equip de treball

« Continuitat assistencial®

« Coordinaci6®

« Atenci6 integral®

» Accessibilitat

* Apoderament

+ Atenci6é centrada en el pacient (gestié del temps, participacio en la presa de
decisions, respecte, etc.)

* Adequaci6

«  Satisfaccio/ burnt-out dels profesisonals i pacients/cuidadors®®

« Efectivitat clinica i seguretat®®

« Eficiéncia®®

a: Aspectes esperats de la integracio de serveis (atencié de caracter integrat); b: aspectes
relacionats amb resultats intermedis de I'atencio; c: aspectes relacionats amb resultats finals de
I'atencio.

s Enfocament del model conceptual d’avaluacio

Model d’avaluacié de la qualitat assistencial (Donabedian)

D’altra banda, es va considerar el model conceptual d’avaluacié dels serveis sanitaris
proposat per Avedis Donabedian, que incorpora tres components principals en
l'avaluacio: l'estructura dels serveis sanitaris, el procés assistencial i els resultats
(Donabedian A, 1988). L’equip de recerca va proposar que I'emfasi de l'avaluacio
estigués en la mesura dels resultats, ja fossin intermedis o finals (tot i que aquests
darrers serien el més rellevants des del punt de vista clinic i del pacient). Es va
considerar que, per poder comparar els resultats de diferents programes de prevencio i
atencio a la cronicitat a Catalunya, caldria tenir també en compte les diferéncies que
es produeixen en l'estructura i el procés de I'atencid, i que els malalts (i els seus
cuidadors) presenten caracteristiques sociodemografiques i cliniques que poden tenir
un efecte sobre els resultats de manera independent dels serveis o tractaments que
reben i que també s’hauran de considerar a I’hora d’avaluar els resultats.

Tenint present aquest model i la discussié dels resultats de la revisié exhaustiva de la
literatura que va dur a terme I'equip de recerca abans esmentat, es va proposar que
caldria tenir presents resultats des d’'un punt de vista global (aproximacié poblacional)
mesurats a partir dels indicadors seguents:

Resultats intermedis

o,

% Experiéncia dels professionals, malalts o cuidadors: satisfaccid, autonomia, etc.
\/

< Us i consum de recursos: freqiientacio de serveis, consum de farmacs, realitzacio de
proves, fluxos (atraccié/penetracid) d’alguns exemples: ingressos hospitalaris i
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estades, hospitalitzacions evitables i evitades, visites a urgéncies/AP/especialista, etc.,
quantitat i tipus de proves complementaries.

“ Altres: adequacio de proves o tractaments, control de parametres clinics (tensio
arterial, glucémia, etc.), grau d’institucionalitzacio (tipus d’alta), adheréncia/
acompliment.

Resultats finals

< Estat de salut i QVRS: inclou capacitat funcional, rol social i les diferents dimensions
de la qualitat de vida, mortalitat/supervivéncia, etc.

Apoderament del malalt

Incapacitat laboral

Seguretat: efectes adversos (reaccions adverses medicamentoses, altres), adheréncia,
interaccions medicaments, complicacions.

“» Costos (eficiencia)
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Aquests indicadors de resultat s’haurien d’ajustar per les caracteristiques (risc,
gravetat o estratificacid) dels pacients (i els cuidadors, si escaigués) per poder fer la
comparacié (benchmarking) a diferents ambits (professionals, equips, centres,
territoris). El coneixement de les estructures i els processos de les estratégies o
intervencions a partir de la seva caracteritzacié en el territori és el que ens hauria
d’ajudar a interpretar possibles diferencies en els resultats i a poder identificar factors
d’éxit, és a dir, aquells aspectes critics 0 clau de les estructures i processos que
s’associen a meés bons resultats.

Model d’avaluacié dels serveis sanitaris basat en nivells de resultats (model de
Porter)

Porter suggereix un esquema basic d’avaluacié de processos assistencials amb
I'objectiu de verificar si aporten valor o no, que es basa en la mesura dels resultats i no
dels processos (Porter ME, 2010, vegeu la figura 13).

Figura 13. Jerarquia de les mesures de resultat en salut de Porter

Nivell 1 Supervivencia
€<-=---- 1
Estat_salut ) Grau de salut o de recuperacio |
assolit o retingut (grau de millora o conservacié) I
|
|
4 |
Nivell 2 :
Procés de I
recuperacio |
|
|
\_ I
|
( I
) Manteniment de la salut o recuperacid i naturalesa :
Nivell 3_ de les recaigudes Recaigudes |
manteniment T f
de la salut Consequéncies allarg termini tractament Malaltia induida
\_ (ex. malaltia induida atencio) atencio
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Porter proposa tres nivells en una jerarquia de mesures de resultat que es poden
sintetitzar de la manera seguent:

U Estat de salut assolit o retingut (nivell 1). Aquest nivell inclou l'estat de salut
gque s’assoleix després d’una intervencio o tractament, o en el cas dels pacients
amb una malaltia degenerativa o cronica, l'estat de salut retingut. La
supervivencia €s molt valorada pels pacients i es pot mesurar en diferents
punts del temps.

U Procés de recuperacio (nivell 2). Aquest nivell inclou resultats relacionats amb
el procés de recuperacid; tant en relacio amb el temps requerit per la
recuperacio i el retorn a les activitats normals o millor estat funcional; com la
“disutilitat” de l'atenci6 o procés de tractament en termes de malestar
(discomfort), reintervencions, complicacions a curt termini, efectes adversos i
les seves consequeéncies (iatrogenia).

U Manteniment de la salut (nivell 3). Aquest nivell inclou la sostenibilitat de la
salut, tant en relaci6 amb la recurréncia de la malaltia original o complicacions
a llarg termini. També incorpora nous problemes de salut a conseqgiiencia del
tractament

La proposta del model conceptual d’avaluacié de l'atencié a la cronicitat per a la

discussié amb experts en reunions presencials va incorporar els seglents factors fruit
de l'agrupaci6 de tots els aspectes clau abans esmentats (vegeu la figura 3).
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FASE 2
Discussio | consens inicial dindicadors amb
experts, pacients i cuidadors

Resum

v' Seguint la metodologia per al desenvolupament d’indicadors d’avaluacié de
serveis sanitaris, es va debatre amb experts i usuaris el model conceptual
proposat i també el consens inicial.

v Es va considerar que la veu d’aquests professionals i usuaris conferiria
validesa i credibilitat a la proposta del model conceptual i definicié d’indicadors
per avaluar experiéncies i programes de prevencié i atencié en I'ambit de
cronicitat.

Resultats principals:

v' Els professionals, pacients i cuidadors participants van considerar que els
principals aspectes que s’havien de tenir present en l'avaluacié de I'atencio
sanitaria integrada en les persones amb malalties croniques son els segients:
a) la comunicacié entre els membres del mateix equip i entre diferents equips,
b) la comunicaci6 i coordinacié entre I'ambit de la salut i serveis socials, c) la
necessitat d’integracié dels sistemes d’informacié i disponibilitat de dades
homogeénies, d) la gestié de casos en els malalts cronics complexos, €) les
necessitats formatives dels professionals, f) les estrategies per a
l'apoderament dels pacients. En definitiva, millores de la comunicacio
interprofessional, la continuitat de I'atenci6 i el suport a les families.

v' Es van proposar un total de cent quaranta indicadors, que es van agrupar en
trenta-dues categories conceptuals. La major part foren indicadors de resultat
intermedis i finals en les categories “utilitzacio de serveis” i “cobertura del
programa”, seguit de les visites 0 estades a urgéncies, la qualitat de vida
relacionada amb la salut dels usuaris, els reingressos i les estades
hospitalaries.

v Els experts van considerar, en el consens inicial dels indicadors, que els més
importants, factibles i Gtils per avaluar programes d’atenci6 integrats en I'ambit
de cronicitat eren els reingressos hospitalaris segons la patologia, les visites a
urgéencies, la salut percebuda general / qualitat de vida relacionada amb la
salut, la limitaci6 funcional, aixi com la valoraci6 multidimensional dels
pacients.
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2. DISCUSSIO | CONSENS INICIAL D’INDICADORS AMB
EXPERTS, PACIENTS | CUIDADORS

Objectius

Els objectius especifics d’aquesta part del projecte van ser discutir el marc conceptual
per a l'avaluacié dels models organitzatius o experiéncies de prevencio i atencié a la
cronicitat a Catalunya, aixi com la definicid i el consens d’indicadors amb experts i
usuaris.

Metodologia

Es tracta d’'un estudi que incorpora un disseny basat en técniques qualitatives de
discussio i consens (Calderén Gomez C, 2009; Vazquez ML, 2006).

% Reunions presencials amb experts

Participants

Es va demanar la participacié per via electronica de seixanta-dos experts que van ser
identificats en fases prévies de I'estudi (revisié d’iniciatives existents i experiéncies
locals), aixi com [lefecte “bola de neu”. Es volia tenir una representacié de
professionals de diferents institucions, regions i ambits assistencials (atencié primaria,
ambit hospitalari, salut mental, atencié sociosanitaria), dedicats a la gestié clinica i
sanitaria, planificacié sanitaria, sistemes d’'informacié sanitaria o avaluacid, incloent-hi
les especialitats i professions segients: medicina familiar i comunitaria, reumatologia,
neurologia, pneumologia, medicina preventiva i salut puablica, geriatria, psiquiatria,
cardiologia, infermeria, farmacia i psicologia.

Técniques i recollida d’informacio

Es van realitzar tres reunions presencials amb experts, d’una durada de tres hores.
Per a la conduccié de cada reunid, I'equip de recerca va definir un guié semiestructurat
(vegeu 'Annex 4 en el document d’Annexos). Una moderadora experta en conduccio
de grups va presentar les sessions i es va encarregar de la dinamitzaci6. Dues
persones de I'equip de recerca van assistir a les reunions per explicar el projecte i
donar suport i resoldre dubtes durant la dinamica grupal.

O Grup de discussid. Es va iniciar cada reunié amb una breu presentacié de I'estudi
(del procés portat a terme) i una proposta inicial del model conceptual i les seves
definicions (vegeu 'Annex 3 en el document d’Annexos). A partir de la visualitzacié
del model conceptual, es va plantejar una dinamica de grup de discussio per
coneixer I'opinié i percepcié dels professionals sobre el model conceptual per
avaluar els programes de prevencié i atencié a la cronicitat. Es tracta d’un
enfocament qualitatiu exploratori i fenomenologic per captar els significats de les
persones a partir de les seves experiencies i interpretant els seus discursos.
L’objectiu de la fenomenologia és descobrir les variacions en la manera com un
fenomen és interpretat per un grup de persones.
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U Reunié de consens. En una segona fase de la reunié presencial, es va portar a
terme la técnica de consens metapla. Es tracta d’'una técnica per estimular la
generacié i el consens didees, en el nostre cas, d’indicadors per avaluar
programes de prevencio i atencio a la cronicitat. Es va facilitar material previ a cada
sessié amb una breu presentacio del projecte i aspectes conceptuals fonamentals
per homogeneitzar les definicions utilitzades. Es va demanar a cada expert la
proposta individual de tres a cinc indicadors que, posteriorment, es van agrupar
segons les categories definides de poblacié diana (pla de salut), tipus d’indicador
(estructura, procés i resultat intermedi o final) i atribut o dimensi6 que mesurava
I'indicador (accessibilitat, adequacio, apoderament, atencié centrada en els
pacients, continuitat assistencial, efectivitat, eficiéncia, satisfaccid, transversalitat/
atencio integrada i seguretat dels pacients). Es va demanar un titol d’'indicador, que
va ser llegit en veu alta per la moderadora, i se’n va discutir el significat abans de
situar-lo en el panell (d’acord amb el model conceptual de I'estudi).

Una vegada situats tots els indicadors en el panell, es va dur a terme una votacio
segons la seva importancia (per mesurar diferents dimensions o atributs dels
serveis sanitaris), la factibilitat (en relacié amb la disponibilitat de la informaci6 per
poder calcular l'indicador) i la utilitat (per descriure els beneficis i aspectes de
millora dels serveis sanitaris). Cada expert disposava de gomets de colors i se’ls va
demanar que votessin cada indicador amb un maxim de sis gomets de color verd
per cada indicador o concepte (si considerava que l'indicador era important,
factible i Gtil; com a maxim, dos gomets per cada criteri) i un maxim de sis gomets
de color vermell per cada indicador o concepte (si considera que l'indicador no és
important, factible i util; com a maxim, dos gomets per cada criteri).

Totes les sessions van ser gravades per poder-les analitzar posteriorment.

% Reunions de grup amb pacients i cuidadors

Participants

Es va demanar col-laboracié al Programa de Pacients Experts de Catalunya, (PPE-
Catalunya) en el marc del PPAC, aixi com a l'associacié de pacients A Tot Pulmo la
seva col-laboracié en el reclutament de pacients i cuidadors experts. Els criteris
d’'inclusié van ser viure a la provincia de Barcelona, tenir una o més patologies
croniques o ser el/la cuidadora principal d’un pacient cronic. Es va contactar amb setze
pacients i cuidadors per aconseguir la participacié d’unes vuit-deu persones.

Técniques i recollida d’informacio

U Reunions de grup. Es va dur a terme la reunid, d’'una durada d’una hora i mitja,
amb un grup compost de pacients i cuidadors, que préviament havien signat un
consentiment informat (vegeu 'Annex 5.3 en el document d’Annexos). Per a la
conducci6 de la sessio, I'equip de recerca va definir un guié semiestructurat (vegeu
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'Annex 5.1 en el document d’Annexos). Una moderadora experta en conduccié de
grups va presentar la sessio, conjuntament amb una persona de I'equip de recerca,
i es va encarregar de la dinamitzacié. Una persona de I'equip de recerca va assistir
com a observadora i per donar suport durant la dinamica. L’objectiu d’aquesta
sessio amb pacients i cuidadors va ser identificar aspectes de millora assistencial
de latenci6 i prevencid en cronicitat. L’'enfocament teoric va ser qualitatiu
exploratori i fenomenologic per captar els significats de les persones a partir de les
seves experiéncies i interpretant els seus discursos. També es va recollir
informacié basica sociodemografica i de salut dels participants per mitja d’'una
enguesta ad hoc (vegeu 'Annex 5.2 en el document d’Annexos).

La sessi6 va ser gravada en audio per poder-la analitzar posteriorment.

< Analisi de lainformacio

Es va realitzar un buidatge de cada reunio i una analisi qualitativa de context o discurs
de cada sessié de discussié amb experts, pacients i cuidadors. Una segona analista va
realitzar una analisi de cada grup i va comparar la informaci6é de tots els grups, per
generar categories tematiques i subtematiques que es van consensuar en una reunio
final. En aquesta analisi es van identificar aspectes de millora assistencial esmentats
tant pels experts com pels usuaris.

D’altra banda, es van transcriure tots els indicadors proposats pels experts i es van
unir en un Unic document per realitzar una analisi de contingut, agrupant els indicadors
que mesuraven el mateix (vegeu I'Annex 6 en el document d’Annexos). Dues
persones van realitzar I'analisi de contingut dels indicadors i van categoritzar-los
d’acord amb el model conceptual de l'estudi (poblacié diana, tipus d’indicador,
dimensié o atribut). Es va comptabilitzar el nombre de propostes d’un mateix indicador
0 grup dindicadors que mesurava un mateix concepte, aixi com el nombre de
votacions dels experts dels tres metaplans.

Resultats

R/

% Caracteristiques dels participants

A les tres reunions metaplans organitzades durant el mes de juny del 2012 (vegeu la
taula 7)hi van participar un total de trenta-nou experts. A la primera i segona reunio, la
majoria de professionals procedien de I'ambit assistencial i tenien un perfil de gestio
clinica. En el tercer metapla es van convocar professionals de diferents especialitats,
incloent-hi personal d’infermeria vinculat a programes d’atencié a la cronicitat amb
perfil de primera linia d’atenci6é sanitaria. En relacio amb els pacients i cuidadors, la
majoria dels participants eren pacients amb una patologia cronica (estrat: pacient amb
malaltia cronica en situacié de risc o fragilitat). Per gliestions de factibilitat, la majoria
dels participants de tots els grups vivien a la provincia de Barcelona (vegeu la taula 8).
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Taula 7. Experts participants en les reunions de discussio i consens (metapla) i perfils
(n=39)

Metapla 1 Metapla 2 Metapla 3
Convidats 16 19 27
Participants 11 16 12
Data realitzacio 29 maig (3 hores) 1 juny (3 hores) 18 juny (3:30 hores)
Regid Barcelona (10) Barcelona (12) Barcelona (12)
Lleida (1) Girona (1) Lleida (1)

Tarragona (1)

Taula 8. Pacients i cuidadors participants en la reunié de grup i perfils (n=9)

ID Usuari Problema de Salut Sexe Edat Nivell d’estudis

1 Cuidadora Filla de dos anys amb malaltia Dona 40 Universitaris
minoritaria (sindrome de Prade
Willer)

2 Pacient Pluripatologic: hepatitis C, diabetis, Home 51 Universitaris
aritmia, hipertensio

3 Pacient Insuficiéncia cardiaca Home 58 Estudis secundaris

4 Pacient MPOC Home 70 Universitaris

5 Pacient Bronquitis cronica des de fa Dona 75 Universitaris
guaranta anys

6 Pacient MPOC Home 66 Estudis secundaris

7 Cuidadora  Marit amb Alzheimer i atacs Dona 70 Estudis primaris
epiléptics

8 Cuidadora  Mare de noranta-tres anys amb Dona 64 Estudis secundaris
marcapassos, insuficiéncia
respiratoria i problemes de mobilitat

9 Pacient MPOC i principi de malaltia de Home 71 Estudis secundaris
Parkinson

« Proposta d’indicadors amb experts segons el model conceptual

Es van proposar un total de cent quaranta indicadors, que es van agrupar en temes
d’'indicador (nou d’estructura, vuit de procés i quinze de resultat), la majoria dels de
resultat eren indicadors de resultats intermedis i mesuraven [efectivitat clinica,
'adequacio, la transversalitat o atencié integrada i I'atencié centrada en els pacients
(vegeu la figura 14). Les categories “utilitzacié de serveis” i “cobertura del programa”
s6n les que agrupen la majoria dels indicadors, seguit de les visites o estades a
urgéncies i les mesures de salut percebuda pels usuaris.

Els experts van considerar, en el consens inicial dels indicadors, que els més
importants, factibles i utils per avaluar programes d’atencié integrats en I'ambit de
cronicitat eren els reingressos hospitalaris segons la patologia, les visites a urgéncies,
la salut percebuda general o la qualitat de vida relacionada amb la salut, la limitacié
funcional i la valoraci6 multidimensional dels pacients. Tot i que la majoria dels
indicadors de resultat se centren en els dos estrats superiors de la piramide es
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considera que gairebé tots es poden aplicar a tots els estrats i aquest fet pot ajudar a
interpretar més bé els resultats.

Figura 14. Nombre de conceptes d’indicador proposats pels experts en les reunions
de consens segons el model conceptual d’avaluacio

Tipus indicadors Dimensions/ atributsb.c Poblacio dianad
(model Donabedian) - Accessibilitat [3] -Pacient cronic complex[17]
-Adequacio [9] -Pacient malaltia cronica [17]
-Estructura[9] -Apoderament [3] -Persona factorde risc [16]
-Procés [6] -Atencié centrada pacients [6] ~ -Poblacio general[16]
C -Resultats [17] - Atencié integral [8]
model Porter (value in health) -Burn out professionals,

pacientsi cuidadors [1]
-Continuitat assistencial[3]
-Efectivitat clinica [10]
-Eficiencia[3]

-Seguretat pacients [1]

-Estat de salut assolit /retingut [6]2
-Procés de recuperacio [10]
-Manteniment de salut [5]2

a: Dos conceptes dindicador poden ser del nivell 1 (estat de salut assolit o retingut) i nivell 3
(manteniment de la salut); b: inclou tots els conceptes d’indicador d’estructura, procés i resultat; c: un
mateix concepte d'indicador pot mesurar més d’'una dimensié o atribut; d: inclou només els conceptes
d’indicador de resultat.

Quant a la classificacié de Porter, la majoria dels indicadors de resultat consensuats
per experts mesuren el procés de recuperacio (nivell 2) i, en concret, la disutilitat del
procés (vegeu la figura 15).

Figura 15. Conceptes d’indicador de resultat proposats pels experts (metapla) segons
el model de Porter

Supervivéncia =Mortalitat (taxa, lloc)
$ =Salut percebuda/QVRS assolida
Grau de salut o de recuperacio =Estat funcional assolit
=Grau de dolor assolit
$ =Capacitat per treballar

=Temps fins tractament/servei
=Temps fins retorn activitats, feina

=Us dels serveis/programes
=Reingressos

=\/isites a urgencies
=Complicacions/efectes adversos
=Ingressos/estades hospitalaris
=Satisfaccio (a curt termini)

Sostenibilitat de la salut o recuperacio i naturalesa [JSELNNSEVCLICENOMNES ER{VyvviElsd (e}
de les recurréncies =Estat de salut (fragllltat,
descompensacions, dependéncia,...)
=Control de parametres clinics
Consequéncies a llarg termini tractament =Carrega del cuidador
(ex. malaltia induida atencio) =Efectes adversos/complicacions,adheréncia
=Incapacitat laboral
=Satisfaccid/fidelitat

A les taules 9 i 10 es presenta un resum de les caracteristiques dels indicadors de
resultat, consensuats per experts segons el model conceptual, amb el nombre de
propostes d’indicadors i el nombre de vots per cada indicador especific. Com
s’observa, la majoria dels indicadors de resultat van ser intermedis. Els conceptes
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d’'indicador amb més volum de propostes van ser I'ls o cobertura del servei o
programa, les visites a urgéncies, la salut percebuda/QVRS i els ingressos
hospitalaris. Pel que fa a les votacions dels experts, els més votats van ser I'is o
cobertura de les iniciatives (81 vots a favor), la salut percebuda/QVRS (86 vots a favor)
i els reingressos (56 vots a favor). La majoria dels experts han votat a favor (i no en
contra) de tots els indicadors proposats quant a importancia, factibilitat i utilitat.

Taula 9. Resum dels indicadors de resultat proposats segons el concepte que
mesuren i votacions dels experts

Concepte d’indicador Nam. . Dimensio
propostes®
1. Usicobertura del servei/ 22 81 © Accessibilitat/ Apoderament
programa’ 17 ® Efectivitat clinica
2. Visites/ estades a urgencies 12 48 © Efectivitat clinica
Adequacio
7 ® i
3. Salut percebuda/ QVRS 12 86 © Atencio centrada pacients
Efectivitat clinica
9 ®
4. Ingressos/estades hospital 11 49 © Efectivitat clinica
Adequacio
8 ® i
5. Reingressos 9 56 © Adequacio
2 ®
6. Satisfaccio dels usuaris 7 37© Atencio centrada pacients
12 @
7. Despesa/ costos 7 48 © Eficiencia
1 ®
8. Estat de salut dels usuaris 7 6 © Efectivitat clinica
(valoracié professional) Apoderament pacients
9. Mortalitat/ supervivéncia 5 14 © Efectivitat clinica / Atenci6 centrada
pacients
6 ®
10. Adheréncia als programes 4 24 © Atenci6 centrada pacients
1 ®
11. Efectes 3 3© Seguretat pacient
adversos/
complicacions
12. Carrega del cuidador 2 13© Atenci6 centrada pacients
1 ®
13. Institucionalitzacio 2 25 © Atenci6 centrada pacients
14. Consum de farmacs / 2 27 © Efectivitat clinica / Adequacio
polimedicacié 3@
15. Productivitat (incapacitat 1 10 © Eficiencia
laboral) ’ ® Efectivitat clinica

a: Suma d’indicadors que mesuren un mateix concepte proposats en els tres
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metaplans; b: suma de vots de la importancia, factibilitat i utilitat dels indicadors

en els tres metaplans; c: en queden excloses les visites a urgencies, els ingressos hospitalaris i
els reingressos.

© Un vot positiu de I'indicador assenyala que és important, factible i Gtil per als experts.

® Un vot negatiu de l'indicador assenyala que no és important, factible o Util per als experts;
QVRS: qualitat de vida relacionada amb la salut.

A la taula 10 es descriuen més detalladament els indicadors especifics, en alguns
casos s’ha trobat un contingut més heterogeni.

Taula 10. Indicadors especifics de resultat proposats segons el concepte que mesuren i
votacions dels experts

Concepte d’indicador Indicadors especifics NUm. de vots a

(nim. d’indicadors) favor i en contra
-pacients en el servei/ programa (10) 13 © 1@®

L.Us cot;ertura del servei/ -usuaris derivats al gestor de casos 6 © 2®
programa 2

-pacients amb valoracio PREALT 3) 23 © 13®

—pa_cients visitats als quals se’ls ha 4 ©
aplicat el PAPPS (3)

-pacients i cuidadors en ATDOM (3) 21 ©

-casos inclosos en el seguiment 9 © 1 ®
telefonic per EAP (1)

. . o y 13 © 20
2. Visites/estades a - visites a urgéncies/reduccio (8)
urgencies -visites inadequades a urgencies (2)  -no valorat votacio
-temps d’estada a urgencies (1) 5 © 5 ®
-activacio transport sanitari urgent (1) -no valorat votacio
-salut percebuda general (3) 37 © 7®
3. Salut percebuda/ QVRS -QVRS (4)
-limitacié funcional (3) 3 © 2 @®
-dolor / temps sense analgésia (2) 13 ©
-volum/ reducci6 ingressos 5 © 5@
4. Ingressos/estades hospital hospitalaris (4)
-estada mitjana/ reduccio estada (3) 15 © 2@®
-ingressos o estades evitables (4) 32 © 1®
-reingressos per periode de temps -no valorat votacio
5. Reingressos (4)
-reingressos per patologia (3) 44 ©

-reingressos per descompensacions 7 ©

(1)

-reingressos evitables (1) 5 © 2@®
6. Satisfacci6 dels usuaris -satisfaccié global (4) 15 © 6®

-satisfaccid/fidelitat (2) 15 © 1®

-expectatives/creences (1) 6 © 5@
7. Despesal costos -despesa/ costos de farmacia (4) 19 © 1®

-consum de recursos (ajustat per 29 ©
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comorbiditat)/ eficiéncia (3)

a: En queden excloses les visites a urgéencies, els ingressos hospitalaris i els reingressos;

© un vot positiu de l'indicador assenyala que és important, factible i/o Util per als experts;

® un vot negatiu de I'indicador assenyala que no és important, factible i/o Util per als experts;

PPAPS: programa activitats preventives i promocié salut; PREALT: preparacié de l'alta hospitalaria;

ATDOM: atencié domiciliaria; QVRS: qualitat de vida relacionada amb la salut; EAP: equip d’atencié
primaria.

Taula 10. Indicadors especifics de resultat proposats segons el concepte que mesuren i
votacions dels experts (continuacio)

Concepte d’indicador Indicadors especifics NUm. de vots a
(nim. d’indicadors) favor i en contra
8. Estat de salut dels usuaris _-Pacients amb fragilitat (2) -no valorat votacio
(valoracio professional) -pacients amb patologies especifiques (2) 5 ©
-poblacié amb habits vida saludable (1) -no valorat votacié
-pacients amb dependencia (1) 1 ©
-pacients amb exacerbacions/ -no valorat votacid
descompensacions (1)
-lloc de la mort (4) 12 © 2®
9. Mortalitat/ supervivencia
-mortalitat ajustada per comorbiditat (1) 2 © 4®
10. Adheréncia als - usuaris desvinculats del servei (4) 4 © 1®
programes
-nafres per decubit en pacients cronics -no valorat votacid
11. Efectes adversos/ complexos ATDOM (1)
complicacions -pacients amb interaccions greus (1) 30©
-actuacions iatrogenigues en pacient
cronic complex i avangat (1)
12. Carrega del cuidador -nivell de sobrecarrega del cuidador 13 © 1®
principal (2)
13. Institucionalitzacio -pacients institucionalitzats i grau (2) 5 ©
14. Consum de farmacs/ -persones polimedicades (1) 27 © 3@
polimedicacié -nombre farmacs per pacient/ usuari (1)

15. Productivitat (incapacitat -pacients amb baixa laboral >3 mesos (1) 19 © 2@
laboral)

a: En queden excloses les visites a urgencies, els ingressos hospitalaris i els reingressos;
© un vot positiu de l'indicador assenyala que és important, factible i Gtil per als experts;

® un vot negatiu de l'indicador assenyala que no és important, factible o util per als experts;
ATDOM: atencié domiciliaria.
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A les taules 11 i 12 es presenten els indicadors de procés i resultat que van consensuar els
experts en les reunions presencials metaplans. Els indicadors de procés més freqiients van ser
la valoracié o intervencié integral/cognitiva dels usuaris, la conciliacié terapéutica i un Us
adequat dels serveis sanitaris; la majoria mesuraven l'adequacié de l'atencié sanitaria. Els
indicadors d’estructura que tenien més volum van ser, per una banda, l'existéncia d’eines
d’informacié compartides (per exemple, la historia clinica o altres fonts d’informacid), i per
l'altra, I'existéncia de rutes o guies de practica clinica amb sistemes d’alerta en punts clau del
procés assistencial. Aquests indicadors es van estudiar com a facilitadors del procés de
atencio transversal i integrat i de continuitat assistencial.

Taula 11. Resum dels indicadors de procés proposats segons el concepte que mesuren i
votacions dels experts

Concepte d’indicador Indicadors NUm. de vots Dimensio
especifics afavorien
(nam. contra
d’indicadors)

1. Valoracio o intervencié 7 20 30© Transversalitat/
integral/ cognitiva dels Continuitat
usuaris assistencial

2. Conciliacio6 terapéutica 4 21© 4@ Adequacio

3. Us de serveis/ recursos 3 -no valorat Adequacio
adequat

4. Acompliment de rutes i 1 3© Adequacio/
guies assistencials Continuitat
definits en punts clau . .

assistencial

5. Temps de respostaa 1 10© 1® Eficiencia
esdeveniments no
esperats

6. Temps d’obtencié del 1 7© 1® Accessibilitat

recurs indicat (llista espera)

7. Control de parametres 1 14 © Adequacio
clinics

8. Estratificacio integral de la 1 - no valorat Transversalitat/
poblacid atenci6 integrada

a: Suma d’indicadors que mesuren un mateix concepte proposats en els tres

metaplans; b: suma de vots relacionats amb la importancia, factibilitat i utilitat dels indicadors
en els tres metaplans.

© Un vot positiu de l'indicador assenyala que és important, factible i Gtil

per als experts.

® Un vot negatiu de I'indicador assenyala que no és important, factible o (til

per als experts.
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Taula 12. Resum dels indicadors d’estructura proposats segons el concepte que
mesuren i votacions dels experts

Indicador NUm. de Votacions Dimensioé
propostes® metapld”

1. Existénciad’eines 5 16 © 5® Continuitat
d’informacio assistencial/
compartides Transversalitat

2. Existéncia de rutes 2 20 © 1® Efectivitat/ Continuitat
assistencials i assistencial
sistemes d’alerta

3. Professionals 2 20 © 5® Transversalitat/
implicats i r|1iveIIs atenci6 integral
assistencials

4. Existéncia d’eines 1 6 © 3® Apoderament
de teleassisténcia

5. Professionals 1 -no valorat Transversalitat/
formats adequaci6

6. Aliances entre 1 2© 2® Transversalitat/atencié
proveidors/ aliances integral
estrategiques

7. Existéncia model 1 2 @ Transversalitat/
especific actuacié atenci6 integral

8. Atenci6 al malalt 1 2© 3® Accessibilitat

cronic complex 24

hores/7 dies/mes

9.Existéncia figura 1 20 © 1@®  Transversalitat/atencio

gestor casos

integral

# sumatori d’indicadors que mesuren un mateix concepte proposats en els tres
metaplans; ® sumatori de vots de la importancia, factibilitat i utilitat dels indicadors

en els tres metaplans.

© Un vot positiu de l'indicador assenyala que és important, factible i Gtil

per als experts.

@ Un vot negatiu de I'indicador assenyala que no és important, factible o til

pels experts.
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J

< Analisi qualitativa del discurs i context de I’avaluacié. Opini6é d’experts,
pacients i cuidadors

La discussio del model conceptual de I'estudi amb els participants a les reunions va ser
fonamental per confirmar la seva utilitat per avaluar els programes o experiéncies de
prevenci6 i atencié a la cronicitat, aixi com per proposar aspectes de millora assistencial
(tant per als professionals com per als pacients i cuidadors) que es poden resumir en els
punts segients: a) cal millorar la comunicacié transversal i coordinacié entre serveis de
salut, b) cal millorar la coordinacié dels serveis de salut amb I'ambit social (serveis socials),
¢) hi ha la necessitat d’integraci6 dels sistemes dinformacié i disponibilitat de dades
homogenies, d) cal gestionar els casos de malalts cronics complexos com a eix coordinador
i facilitador d’'una atenci6é integrada, €) cal tenir present les necessitats formatives dels
professionals, f) cal millorar les estrategies per a I'apoderament dels pacients facilitant
informacié dels circuits, rutes i serveis disponibles, formant els pacients i cuidadors per a
una millor gestié dels seus problemes de salut i carrega. A la figura 16 es presenta un
resum de les linies tematiques i subtematiques que sintetitzen els punts clau que s’han de
tenir presents en l'avaluacio dels programes de prevencio i atencié en I'ambit de la cronicitat
i s’hi implicitament s’esmenten barreres i facilitadors.

Figura 16. Resum de les linies tematiques i subtematiques per a I'avaluacié d’'un nou model
i paradigma d’atenci6 sanitaria i social en la cronicitat

Avaluacioé d’un nou model i paradigma d’atenci6 sanitaria i social

1. Necessitat de definir la poblacio diana

1.1.  Canvi en el perfil epidemiologic i conseqiiéncies en l'atencio

1.2.  Importancia de la terminologia

1.3. Abast de la poblaci6 diana per a I'avaluacio

1.4. Necessitat d’estratificacio de la poblacio

1.5. Importancia de tenir en compte els cuidadors (professionals o no)

2. Definicié d’activitats clau dels programes de prevencié i atencié en

I’ambit de la cronicitat
2.1.  Aspectes innovadors

2.2.  Aspectes de prevenci6 i atencio
2.3. Procés de recuperacio

3. Aspectes de millora assistencial definits per experts, pacients i cuidadors

3.1. Comunicacio transversal i coordinacié entre serveis de salut (horitzontal i
vertical)

3.2.  Coordinacié amb I'ambit social (serveis socials)

3.3.  Necessitat d’'integracio dels sistemes d’'informacio i disponibilitat de dades

3.4. Lagesti6 de casos en els malalts cronics complexos

3.5.  Necessitats formatives dels professionals
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3.6.  Estrategies d’apoderament i atencio centrada en les persones/malalts

4. Definicio dels atributs i dimensions dels serveis sanitaris que cal avaluar

1. Necessitat de definir la poblacié diana

1.1. Canvi en el perfil epidemiologic i consegiiencies en I’atencié

= Es reforca la idea que el model de focus en les malalties no funciona i que cal
focalitzar I’atencié en el malalt o en un model centrat en el pacient. S’esmenta un
altre canvi d’enfocament que té relaci6 amb les caracteristiques del malalt
pal-liatiu.

(2) “[...] als malalts complexos i avangats, el que els passa al 58% és que tenen
pluripatologia, fragilitat severa. Per tant, si els vols enganxar per EPOC no els
enganxes, per diabetis, tampoc [...].” (expert 1)

(2) q...] El tema del claster, com comentava X, aquest grup de pacients, jo en tinc un que
nomeés té diabetis. Els meus pacients tenen un perfil de comorbiditat amb 4 0 més
patologies. Per tant, és important matisar que no parlem de patologies, parlem de
pacients. Per tant, és el pacient el que condiciona el tipus d’atencié a la cronicitat i
seguiment que he de fer [...].” (expert 2)

(3) ‘T...] A causa del perfil pluripatologic, I’'atenci6 a la cronicitat requereix un model centrat
en el pacient i no en la patologia [...]” (expert 2)

(4) ‘...] Ara ens trobem en una situacié, en qué la gent té les mateixes malalties, el que
passa és que les té més tard, perdo també amb més comorbilitats, i per tant, més
complexes. | el problema que tenim és que aguesta gent és molt gran, necessita
Meés ingressos, etc. [...]” (expert 3)

1.2. Importancia de la terminologia

= Es comenta en totes les reunions la necessitat d’unificar la terminologia
relacionada amb la poblacié diana.

Malaltia-condicio

(5) 1...] els malalts no tenen malalties, tenen condicions; no els passa una cosa, els en
passen moltes [...]” (expert 1)

(6) ‘...] estic totalment d’acord amb la idea de condicions i no tant de patologies.
Importancia de paraules ben enteses per tothom; per exemple, jo per condicions
entenc problemes de salut [...]” (expert 4)

Pluripatologia/ discapacitat

(7) “1...] Jo també trobo a faltar el terme pluripatologia i el terme discapacitat en el mapa
conceptual que hem dibuixat [...]” (expert 1)

(8) 1...] Quan et parlen d’'una malaltia cronica, ara el que tenim s6n malalts pluripatologics i
per tant no es pot parlar de malalties aillades. Hem d’anar amb compte en la manera
com ho fem per no fragmentar tant una persona amb pluripatologia [...]" (expert 5)

Condicio cronica

(9) ‘...] Estem parlant d'un cllster de persones que tenen aquest comportament:
deteriorament progressiu, evolucié amb crisis i molta utilitzacioé de recursos. ...Un pot
tenir una malaltia molt severa perd no morir-se [...]” (expert 1)

(10)T...] Estic d’acord que la cronicitat no és només la gent gran siné que també poden ser
nens i joves [...]” (expert 6)

Fragilitat

(11)...] Tots no entenem igual el tema de la fragilitat; depén del professional i de I'ambit
assistencial [...] la tipologia de pacients que tenim ara és la patologia de pacients que
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teniem fa quinze anys? Ningu no dubta d’un avi de noranta-tres anys, pero també hi ha
persones amb quaranta anys amb un transplantament [...]” (expert 2)

(12)“[...] A vegades ens referim a fragilitat quan una persona esta a punt de trencar-se i en
altres casos quan ja ho esta. El concepte de fragilitat, entenc que ha de ser una persona
que esta en prediscapacitat [...]” (expert 5).

1.3. Abast de la poblacio diana per I’avaluacio

= Es fapalés que cal comencar I’avaluacié per la punta de la piramide (malalt
cronic complex). Tot i aixi, també es s’estudia la necessitat de tenir en
compte altres estrats, també per analitzar els canvis longitudinals entre
estrats. En menor mesura es considera la poblacié general sense cap risc o
patologia.

(13) T...] si agafem la poblaci6 sencera, potser ens podem perdre perque és molt amplia,
pero si ens centrem en els dispositius que es troben a la base de la piramide, aix0
ens permetra millorar els indicadors d’estrats superiors, els que estan en una fase de
pacient cronic complex. | tampoc cal oblidar I’'estadi intermedi; és a dir, del punt on es
parteix [...] no hem de perdre de vista que les intervencions en estrats intermedis, amb
guies cliniqgues o amb protocols, o I’atencié a la malaltia, no al malalt, poden millorar
i per tant dificultar el pas d’aquest grup de pacients cap als estrats superiors [...]”
(expert 7)

(24)“[...] Jo estaria d’acord a anar-ho acotant sobretot cap a la punta de la piramide
més que cap avall. Cap avall tenim més indicadors comunitaris. Pero cal no oblidar els
del mig, ja que ens ajudaran a controlar millor els que pugen a |’estrat superior. Jo
em quedaria del segon estrat cap a dalt [...]” (expert 8)

(15)“[...] Potser si que és important fer una bona feina en aquests estadis inicials,
perque el malalt cronic complex fa vint-i-cinc anys tenia una mitjana d’edat i ara en té
una altra de diferent [...]” (expert 9)

(16)“[...] Els primers hi han de ser perqué poden fer que s’arribi potencialment menys
als estadis immediats superiors [...]” (expert 10)

(17)%[...] Jo també estaria d’acord que cal compartimentar i avaluar en funcié dels
diferents ambits assistencials. Estic d’acord amb el marc conceptual i que potser sera
possible englobar-ho tot a la llarga, pero ara per ara [...]” (expert 8)

1.4. Necessitat d’estratificacié de la poblacio

= Un altre dels punts clau va ser la necessitat de I’estratificacio de la poblacié
dianaila sevavalidacio . Trobem diferents experiéncies que s’expressen en
aquest sentit. L’estratificacido ha comportat identificar grups de pacients que
requereixen un seguiment continuat i intensiu.

(18)“[...] El que més em preocupa és el tema de la poblacié diana; aqui hi ha el quid de la
questié. Per a qualsevol programa o model hauriem de pensar en com acotem; potser
hauriem d’estratificar]...]” (expert 11)

(19)“[...] L1CS té una eina que estratifica la poblacié per CRG [...] i en aquests pilots, sha
centrat la feina a fer CRG7, que és el perfil més complex, [...] pero [els pacients] s’estan
morint abans d’avancar amb els pilots. Ara hem dit, ens fixem en el pacient CRG6, que és
menys complex i aixi tenim més temps per fer coses o pactar circuits perque amb el 7 no
tenim prou temps, perque la meitat dels que hi havia s’han mort [...]” (expert 12)
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(20) 1...] després quan analitzes aquesta llista, hi ha de tot: hi ha cronics, hi ha cronics
complexos, perd també hi ha senyores amb risc de part prematur... hi ha una certa
confusidl...]” (expert 13)

1.5. Importancia de tenir en compte els cuidadors (professionals o no)

= Lafiguradel cuidador apareix d’una manera clau i és identificada com un agent més
del sistema que, d’acord amb la seva situacid i condici6, s’erigira com un partner, un
més de I’equip, 0 com un altre pacient a qui també s’ha de cuidar

(21) q...]Ji en molts casos, no podem portar els pacients al domicili perqué no tenen
cuidador; viuen sols, no tenen teléfon [...] estan realment molt sols; i després, que
moltes vegades et trobes que el cuidador és més gran o té més patologies que el
mateix pacient[...]” (expert 14)

(22)“[...] El paper del cuidador és fonamental, i també és un dels indicadors que cal tenir
en compte. Cal valorar aquest suport, perqué gracies a ell, aquest pacient pot estar-se al
domicili [...] (expert 6)

2. Definicié d’activitats clau dels programes de prevencio6 i atencio

= En el context d’un debat que gira al voltant de la manera com s’ha d’atendre
el malalt cronic, s’introdueix el tema de I’apoderament del pacient i de fins a
guin punt, i segons les seves circumstancies, aquest t¢ més o menys
capacitats per assumir la coresponsabilitat de la seva malaltia.

2.1. Aspectes innovadors

(23) 1q...] El que realment és innovador és el tractament del malalt cronic complex]...]”
(expert 15)

2.2. Aspectes de prevenci6 i atencio

(24) 1...] El model o programa d’activitats preventives que tenim a primaria jo crec que és
valid, és el model que els professionals fem servir. En canvi, quan tu parles de
complexitat en la cronicitat, si que es fan coses pero no esta tan regulat com ho esta
a primaria; cadascu fa una mica el que pot [...]” (expert 15)

(25) T...] En I'atenci6 a la cronicitat, des de salut mental, parlem de dues coses: per una
banda, millorar I'atenci6 a la cronicitat i, per /’altra, intervenir en la cronicitat a partir
d’etapes més primerenques [...]” (expert 16)

(26) T...] La primera visita és molt important [...] i dedicar-li al pacient trenta minuts o una

hora...pero és clar, necessiten continuitat; un pacient a qui li has explicat com funciona un

inhalador, al cap de sis mesos jo no ho sap fer servir [...]". (expert 17)

(27) ...] necessites invertir temps al principi a educar, i després tenir un feedback per
garantir que les coses s’estan fent bé [...]” (expert 18)

(28) T...] volia incorporar el recurs de I’atencio telefonica; dins del programa PREALT, si
que és important. En una sortida d’alta de determinats pacients hem fet I'atenci6 (trucada)
telefonica pero de manera voluntaria, per explicar als pacients, per exemple, certs
comportaments d’una cura. Jo aix0 ho valoro molt perd no hauria de ser la voluntat de les
persones sind que hauria d’estarmés institucionalitzat. La importancia de la continuitat
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i el seguiment. A més, hi hala visita, que se li ha de fer a domicili en les primeres
24/48 h per coneixer I’entorn del pacient [...]” (expert 19)

2.3. Procés de recuperacio

(29)T...] Un altre aspecte que em preocupa d’aixd que sha presentat, és el procés de
recuperaci6; poder avaluar aquest procés de recuperaci6; trobo dificil d’avaluar-lo per la
diversitat de pacients cronics [...]” (expert 8)

3. Aspectes de millora assistencial definits per experts, pacients i cuidadors

= Pren especial rellevancia la dimensi6 de la continuitat assistencial, i la importancia de la
coordinacié entre els diferents ambits. En aquest sentit, sorgeix la necessitat de
longitudinalitat, tret definidor de I’atenci6 primaria de la salut.

= Pel que fa a la necessitat d’integracido, es manifesta la dificultat que suposa el
desplegament territorial, i les dificultats de coordinar i integrar quan es parteix de “la
cultura del pacient és meu”.

= La majoria d’experiéncies se centren en la integracié horitzontal —per exemple, la
integracié entre serveis comunitaris, com ara consultes de medicina general, serveis
comunitaris d’infermeria— en lloc de la integracié vertical —per exemple, entre I’atencié
primaria i I’atencié especialitzada.

= Es considera rellevant I’existencia d’una figura o eina que serveix com a nexe d’uni6 i d’un
sistema d’informacié integrat que comparteixin tots els agents que tracten amb el pacient.
Aquests temes s6n essencials en tot el debat.

= L’existencia d’un pla terapéutic compartit perqué tots els professionals tinguin
coneixement de la situacidé del pacient en tot moment. Aixd permetria el seguiment i la
coordinacio i alhora evitaria duplicitats, entre altres qiiestions. També es fa referéncia a la
historia clinica compartida.

3.1. Comunicaci6 transversal i coordinacié entre serveis de salut
(horitzontal i vertical)

< Millora de la coordinacio de professionals en |’ambit salut

(30) 1...] El que cal fer és una reorientaci6 dels serveis diferent i demostrar que, abans d’arribar
a I’hospital, hi ha altres dispositius que poden atendre aquests pacients i que ho poden fer igual
de bé. Doncs, jo crec que tot aixo és el que ara hi ha sobre la taula i és el que s’ha de poder fer [...]”
(expert 15)

(31) “T...] A part del control dels pacients que reingressen, la clau es troba en els protocols
d’adequacio6 entre els diferents ambits assistencials; jo crec que el punt clau es basa en
aquesta coordinacio [...]” (expert 20)

(32)“[...] Es molt important que la continuitat es garanteixi en tot el procés. Si va a domicili, se n'ha de
fer carrec també I'atencié primaria. En aquest sentit, seria molt important avaluar el transit de tots
aquests usuaris per tots els ambits assistencials; que hi hagi una bona coordinacié [...]” (expert 6)
(33)“[...] Amb el programa hi hem guanyat molt en relacio amb la continuitat assistencial, perqué
tenim uns trenta proveidors i abans érem amics pero no ens enteniem, i ara si que ens entenem [...]”
(expert 21)
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< Compatir informacio

(34)“[...] Crec que els que hem comencat als programes amb molta dedicacio i entusiasme (per aixo
han sortit els programes); el problema és com passem d’aixo al desplegament total. Aqui ens trobem
que per atots el pacient és nostre, i també amb un tema cultural [...]” (expert 2)

(35)“[...] Un altre tema amb el qual hem avancat molt és a compartir informacioé dels usuaris, entre
els diferents ambits assistencials, perd encara trobo a faltar que sapiguem compartir el pla
terapeutic dels pacients: quines coses s’han fet amb el pacient, on, quan? Perqué normalment
és el pacient o la familia que t’informa de les coses que hafet i de les que queden pendents
[...]” (expert 6)

(36) ...] Jo tinc la sensaci6 que la primaria comparteix més informacié que /‘ospitalari i que I'hospital
s’hauria d’'obrir més en aquest sentit [...]” (expert 22)

(37)“[...] Ahi es donde voy; tiene que existir comunicacion entre el especialista que lo ha llevado en
planta, el médico de atencion primaria, y que de alguna forma se pueda coordinar todo para que sea
mucho mas transversal. Pero es importante que exista todo el historico del paciente, y no sélo a nivel
clinico, sino de todas sus circunstancias y el proceso que ha seguido hasta el momento [...]”. (expert
4)

/7

«» Definici6 d’un pla o estratégia terapeutica comuna

(38)“[...] la persona que tingui més contacte amb el pacient que sigui la que I'acompanyi i
interconnecti el pacient amb la resta de professionals i serveis que el tracten [...]. Perqué sin6 son
pacients que sovint es perden, o el que passa és que el tractem tots fent coses paral-leles o
contradictories, que encara és pitjor [...]” (expert 23)

(39)“[...] Nosaltres si que enviem informes (expert 17) [...] Perd no tothom ho fa i aixo seria quelcom
important que es pugui monitoritzar d’alguna manera. Es molt important, en aquest continu
assistencial, que el pla terapeutic que s’ha treball amb aquell pacient durant la seva estada a |'hospital
sociosanitari, puguem tenir-ho tot (a primaria) [...]". (expert 6)

(40)“[...] Nosaltres creiem que manca una valoracié integral del pacient. El problema és que cada
servei fa la seva part amb el pacient i després no acabem ningu de fer un reset i dir-nos on estem, on
es troba el pacient en aquests moments i cap a on anem. Veiem, per exemple, que porta medicacions
dels diferents serveis, a vegades amb duplicitats, i el pacient ni se n’adona; i aixo podria ser un
indicador; agafar el pacient i dir on ens trobem i cap a on anem (amb ell). Falta la valoracio integral
del pacient. (expert 24)

« Visid dels usuaris i cuidadors sobre la comunicacido entre serveis i Visio
integral de |’atencié

(41)”[...] Es muy importante y necesario que el profesional, médico de referencia, tenga una vision
integral de su paciente. Es muy relevante en el caso de un paciente crénico complejo porque pasa
por las manos de muchos profesionales [...]” (usuari 1)

(42)“[...] Jo, quan arriben festes de Nadal, ja sé que aniré a urgéncies perqué cada any és aixi, i quan
em porten a I'hospital X, alld és un caos.” (usuari 2)

(43)“[...] Et fan les proves pertinents préevies a urgencies; i depenent de la gravetat, t'envien a
urgencies [...]" (usuari 1)

(44)“[...] A mi ningl mha informat d’aquest servei i sembla que podria ser molt convenient (referit al
CUAP) [...]" (usuari 2)

(45)“ A I'hospital Y hi ha una bona connexi6 i coordinacié entre I’hospital de dia i urgéncies]...]” (usuari
3)
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= En negatiu, el més destacat sén situacions en que un pacient pluripatologic és vist per
diferents professionals i a vegades es perd informacié pel cami.

(46)“[...] Muchas veces los profesionales te hacen transmisor/comunicador y no siempre lo entiendes
todo; dependera de los pacientes y de que sean mas 0 menos capaces [...]” (usuari 4)

(47)“[...] En el caso del paciente cronico complejo, hay que tener una vision integral de todo el
circuito, niveles asistenciales y profesionales con los que tratamos [...]” (usuari 1)

= En aquest sentit, es considera molt important que es faci un molt bon seguiment del
pacient, que estigui identificat i registrat, i que aquesta informacié sigui accessible a tots
els professionals.

(48)”[...] Es muy importante y necesario que el profesional tenga una vision integral del paciente. Es
muy relevante en el caso del paciente crénico complejo, que pasa por las manos de muchos
profesionales [...]” (usuari 1)

3.2. Coordinacié amb I’ambit social (serveis socials)

= (Cal destacar, entre les aportacions dels experts, la manca de preséncia del vessant més
social i laidea que hauria de ser-hi més representat i avaluat mitjan¢ant indicadors.

= Destaca, també en aquest ambit, I’alta fragmentacié dels serveis per la tipologia dels
proveidors (privats, municipals, de les diputacions, entitats sense anim de lucre —La
Caixa, Creu Roja, etc.—, la Generalitat, etc.)

(49) 1...] Yo queria aportar el enlace con las distintas modalidades: coordinacién e integracion.
Es muy importante en esa integracién toda la parte de servicios sociales. En estos pacientes
cronicos complejos, la esfera social, su contexto, en el disefio de las intervenciones y en su
evaluacion [...]” (expert 25)

(50) T...] El vessant social és molt important: hauria d’haver estat representada en aquesta
sessio [...]” (expert 26)

(51) 1...] penso que hauriem de treballar més conjuntament amb treball social [...] Nosaltres
contactem amb fisioterapeutes, amb els CAP que porten aquests pacients, pero ens trobem que
guan hi ha un problema social, no tenim la cobertura [...]” (expert 17)

(52) T...] També volia parlar del tema social dels pacients; en un moment en qué en principi la
coordinaci6 entre 'ambit hospitalari i primaria és més facil, el problema ve quan arribes a domicili i
el pacient viu sol, o el cuidador esta pitjor, que no tenen aigua corrent o llum. | vols intentar que no
es reaguditzin, pero és que et trobes amb unes situacions... Per tant, no sé quin tipus de
contactes o d’enllacos tenen els assistents socials amb les arees basiques; perqué veiem
gue quan als pacients els manca recursos, han d’anar a I’assistent social de |’area basica
[...] Aixi que no sé fins quin punt quins son els enllagcos que comparteixen. A vegades tens la
sensacid que els pacients demanen una seérie de recursos per un lloc, i que per | altre, els serveis
socials ofereix altres coses. | el tema €s que tens al pacient enmig, una mica aillat [...]” (expert 24)

(53)“[...] Nosaltres, en el programa d’atenci6 a la cronicitat al Penedeés, treballem conjuntament
amb els serveis socials municipals [...] Quan tenim un cronic a domicili no pots controlar-ho tot.
Pero fem reunions mensuals amb els serveis socials; no podem garantir res, perqué serveis
socials té els recursos que té, etc.” (expert 21)
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3.3. Necessitat d’integracio dels sistemes d’informacio i de dades

= Pel que fa a la necessitat de solucionar els sistemes d’informacid, es parla de millorar la
tecnologia de registres, de manera que el sistema passi de ser un model reactiu a un
model proactiu, que és capac¢ de predir mitjancant la identificacié del pacient cronic
complex i el seu seguiment

(54) 1...] La gran dificultat que encara no esta solucionada és en els sistemes. Tenim sistemes molt
reactius; quan tu tens un malalt que ingressa tres3 vegades en un hospital, quan tu vas a veure
aquest malalt. Si algu fes I'aposta que a aquests malalts no els haguessis de reingressar,
aconseguiries que més d’un 20% d’aquests malalts no ingressessin als hospitals [...]” (expert 27)

(55) T...] El que consumeix molts recursos sanitaris, moltes vegades, aquest malat sera un exit quan
estigui mort. Per tant, la gracia sera trobar un model proactiu on el sistema et digui: alto, que aquest
I’'any que ve és dels que et gastara molt...El National Care Service, a través de la Kings Fund, ens diu
de crear aquests models proactius per detectar aquest perfil de malalts abans que consumeixi
recursos.” (expert 27)

(56) 1...] Aqui, la gent que domina la tecnologia de registres, tenen un repte molt important, que és
crear algoritmes que et permetin identificar [...]. Per tant, és qlesti6 de seguir evolutivament qué
passa amb cadascun dels set milions d’assegurats que hi ha en el CatSalut amb tota la informacio
clinica que hi ha, saber qué passa al llarg d’'un any, dos anys, tres anys, quatre anys... i a partir
d’aqui, crear algoritmes que permetin identificar e/ cronic complex.” (expert 27)

= Sorgeix, al debat, que una de les grans dificultats prové de tenir uns sistemes molt
diferenciats que cal anar homogeneitzant.

(57) ...] Hi estic d’acord: em preocupa un dilema que és el tema de la historia clinica... Anem a les
regions, als proveidors, parlem amb ells, i nosaltres tenim una prioritat: marcar els pacients cronics.
I quins marcarem? | qui em dira els que he de marcar? Si és veritat que I'atencié es fa bé, tenim
uns sistemes molt diferenciats i tenim unssis6 milions de malalts entrats a dintre; perqué els que no hi
son son els que estan bé i no van al sistema de salut [...] perdo hem de saber com els hem de marcar
[...] a la tecnologia no li pots dir: uns quants, li has de dir quins. | ens posarem d’acord, encara que el
de primaria estigui verd, el de consultes externes encara més verd, a urgéncies una mica més madur;
pero hem de veure qué tenim a cada registre [...]” (expert 26)

(58) ...] Caldria tenir un sistema informatic, un sistema de comunicacié, on podem veure tot el
procés del pacient, fer el seguiment de tota la historia del pacient [...]” (expert 28)

(59)“[...] El que hauria d’existir és una historia Gnica del pacient per a tothom. El que passa és que
treballem per processos i no treballem pel pacient [...]” (expert 28)

= En aquest sentit, es fa esment de la importancia de disposar d’inici de les dades que es
tenen registrades

(60) T...] Tot aix0 d’ara, és una situacio de parentesi fins que hi hagi prou dades de
primaria per poder fer una avaluacié que sigui més precisa [...]” (expert 29)
(61)“[...] I com que tenim registrades les altes i les estades mitjanes, doncs el que acabem mesurant

és aix0. Per tant, que estem condicionadissims per les dades que tenim. El que ens estem
plantejant es com fer servir el que tenim ara per fer les coses el millor possible. I, quins indicadors
podem tenir que ens permetin avaluar i comparar diferents opcions. | I'inica manera és que tinguem
un comu denominador que ens permeti poder valorar diferents projectes per poder prendre decisions
una mica més informades]...]” (expert 30)
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(62)“[...] és basic saber de quina realitat partim i aixo és el registre. Partim de registres d’altes
hospitalaries, de consultes externes, d 'urgencies? De primaria? [...]” (expert 30)

(63)“[...] En relacié amb el limit que pot suposar la disponibilitat de dades, necessitem sistemes
exhaustius, sistematics, etc. Si el que volem és avaluar impacte de determinats projectes, ens
podem quedar amb la informaci6 sobre aquella poblacié diana [...]“(expert 30 )

(64) T...] Se m’acut un exemple; sabem que hi ha una pregunta a I'enquesta de salut, que és la salut
percebuda, que és molt potent i que ajusta molt... o sigui, és factible que tots els pacients que entren
en un programa d’aquests experimentals d’atencié a la cronicitat, hi hagi una avaluacio prévia i una

posterior?... Es un exemple per dir que aix0 és impossible de tenir a 'ambit de Catalunya, com tenim

la taxa d hospitalitzacié, en canvi, coses que es poden resoldre en un qiestionari comu de tres
preguntes, aquestes si que son factibles [...]" (expert 31)

3.4 La gestid de casos en els malalts cronics complexos

Apareix la figura o concepte de gestié de casos on s’aporten diferents perspectives. Un
altre aspecte vinculant és la necessitat d’estratificacié de la poblacié per conéixer la
poblacié amb malaltia cronica complexa per I’enfocament de la gesti6 de casos.

7

« El gestor de casos, professional

(65) 1...] és aquesta persona que, com deiem, és la que té més vincle amb el pacient, que pot ser
infermeria i que fa de nexe des del punt de vista més organitzatiu, o també hi hauria la gestié
personalitzada d’'un cas amb un professional, que és qui porta al pacient. O sigui, en el primer
cas, el gestor pot ser infermeria, treball social, etc. (en salut mental) [...]’(expert X)

(66) T...] Jo s6c gestora de casos i, per una banda, fem I’'acompanyament d‘aquest pacient i, per
I'altra, fem la tasca de valoracio d’aquest pacient; i quan el tens endrecat, el retornes al seu equip;
fem una mica de ‘chicas para todo’[...]” (expert X)

El model de gesti6 de casos

(67)“ [...] Jo és que entenc la gesti6 de casos, no com una persona siné com un model, de
valoracio, d’abordatge i d’optimitzacié de recursos. D’alguna manera, cadascu de nosaltres és un
gestor de casos. Si que hi ha una persona, que acostuma a ser d’infermeria, que comunica sobre
aguest pacient, pero jo considero que és més un model d’atencié o d’abordatge més que una
figura [...]” (expert X)

(68)“[...] Jo volia acabar d’aclarir el tema de la gestié de casos, no com la feina d’'una persona,
sind com una eina, una manera de treballar o un instrument; tot i que moltes vegades s’acaba
concretant en la figura d’'una persona. Quan es fa un plantejament de gestié de casos basat en
les necessitats del pacient, se’n pot beneficiar qualsevol persona independentment del diagnostic;
per tant els dements [...] “(expert X)

Necessitat d’estratificacio i gestido de casos

(69)“[...] Jo penso que aix0 que fem de I’estratificacid, és un pas més, en comptes de treballar
amb patologies, que ja hem vist que no és l'abordatge que cal fer servir amb pacients cronics
complexos. Els que estem treballant amb els CRG i hem fet analisi de cada un d’ells en el terreny
de consum de recursos, etc.. hi ha molta variabilitat. Perd es va cap a un abordatge més
individual de gestié de casos, més en el cas dels pacients cronics complexos... pero és clar,
si és massa avancat, se’ns moren. Pero jo crec que al final ho hem d’enfocar cap a la identificacio
de casos [...]” (expert X)
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3.5. Necessitats formatives dels professionals

= També s’introdueix, per part de I’experta 2, la necessitat d’adequacié dels
professionals a les noves demandes i necessitats del malalt cronic complex. Es tracta
d’un nou perfil de malalt que requereix uns professionals especialitzats.

(70)“[...] | aixo també fa que pensem en el tipus de professionals que hi han dintervenir
d’acord amb les necessitats del pacient; potser el tipus de professionals que ha d’atendre
aquest tipus de pacient ha de ser diferent [...]” (expert 2)

(71)“[...] | aqui ho lligo una mica amb /'esquema de la piramide Kaiser, on jo em sento
incomoda a vegades perqué el pacient no és estatic. El pacient pot passar d’un nivell 2 a
un nivell 3 i després tornar a un nivell 2 [...]"(expert 2)

(72)“[...] Jo em pregunto si el model, els programes i els professionals que |'atenen, de
gquina manera estem afavorint o no que aquest malalt millori o empitjori [...]” (expert 2)

3.6. Estrategies d’apoderament dels pacients/cuidadors

<+ Programa Pacient Expert / Grups d’ajuda / Associacions de Pacients

= Apareixen, de manera molt present, els programes de pacients experts o associacions
(perqué gairebé tots els pacients que hi participen hi pertanyen), ja sigui el Programa
Pacient Expert, lassociaci6 A Tot Pulmé (Associaci6 d’Afectats Cronics Vies
Respiratories) — o I’Associacio de Malalts EPOC de I’'Hospital de Bellvitge.

”

(73) 1..] Es molt important per als pacients cronics compartir experiéncies i informacio [...]
(usuari 5)

(74) 1...] Ademas, los grupos de ayuda son un gran refuerzo para implicarse y convivir mejor con
la enfermedad cronica [...]" (usuari 4)

< Laimportanciade lainformacid i la comunicacié rebuda

= El tema de la informacié rebuda és un dels més destacats. La necessitat d’'una bona
informacié i comunicacié és crucial per a la satisfaccio del pacient cronic i perqué hi hagi
un bon procediment de la seva malaltia. Els pacients que van participar a la sessi6 van
destacar casos o0 experiencies en qué hi ha certs problemes en la recepcié de la
informacié.

(75) 1...] Muchas veces los profesionales te hacen transmisor/comunicador y no siempre lo
entiendes todo; dependera de los pacientes y de que sean mas 0 menos capaces [...]” (usuari 4)
(76) T...] Cal facilitar en tots els casos el maxim d’informacio, i el CAP és el lloc on I'anem a
buscar [...]” (usuari 2)

= Des del punt de vista informatiu i en un sentit positiu, cal destacar el paper rellevant que
tenen els grups d’ajuda, forums de pacients, associacions, etc. com a fonts informatives
de primer nivell per als pacients cronics. Son espais de trobada i d’intercanvi
d’experiéncies i de coneixement que es consideren molt Gtils i importants.

(77) T...] Per al pacient cronic és molt important compartir experiéncies i informacio [...]” (usuari 7)

73



Avaluacio de la cronicitat

<+ Implicacid i coresponsabilitat dels pacients i cuidadors

= Per als participants, 'apoderament del pacient és un dels temes, juntament amb el de la
informacié i la importancia de la bona coordinacié entre professionals i ambits
assistencials (vinculada a la idea de I’atencid centrada en el pacient), més rellevants de la
sessi6. Caldria matisar que molts participants pertanyen a una categoria de pacients
experts, membres del programa expert o d’associacions de pacients. Aixd pot conduir a fer
que el discurs, molt proapoderament, estigui, segons com, influenciat per la seva
presénciai que, en el conjunt dels malalts cronics, es posicionin d’una manera diferent.

(78) T...] Somos los responsables de nuestra enfermedad; yo sé mejor que nadie sobre mi
enfermedad; hay que involucrarse con la enfermedad [...].” (usuari 1)

(79) 1...] La implicacién y responsabilidad con la propia enfermedad, también favorecera el mejor
funcionamiento de la medicacién [...].” (usuari 1)

(80) 1...] A l'hora de gestionar la propia malaltia, el nivell sociocultural i I'autoestima del pacient hi
tenen un paper molt important [...]” (usuari 3)

= Finalment, pel que fa als cuidadors i I’lapoderament, s’esmenta la hecessitat de grups
d’ajudai de formacio per als cuidadors. Cal cuidar el cuidador

(81) 1...] El vessant emocional queda molt tocat i necessites terapia [...]. També és molt important
poder desconnectar [...].” (usuari 6)

% Comunicaci6 professionals-pacients-cuidadors

= D’ altra banda, molts tractaments requereixen explicacions respecte del seu funcionament
(cursos o formacid). Les associacions de pacients i els grups d’ajuda assumeixen, en
molts casos, aquesta funcidé pedagogica tan important per a la correcta administracio del
tractament.

(82) 1...] Ve un representant de la companyia farmacéutica a I’Associacio i ens explica com I'hem de
fer servir [...]” (usuari 3)

(83) 1...] Muchas veces los profesionales te hacen transmisor/comunicador y no siempre lo entiendes
todo; dependera de los pacientes y de que sean mas o menos capaces [...]” (usuari 4)

4. Atributs i dimensions dels serveis sanitaris que cal avaluar

= D’altra banda, més enlla del debat conceptual, es planteja en diverses ocasions, la
necessitat d’especificar clarament I’objectiu de I’avaluacio.

» Cal mesurar la qualitat assistencial, la satisfaccio i la qualitat de vida dels pacients, la
satisfaccié dels professionals i el tema econdomic. En aquest sentit, es fa un esfor¢ per
superar el fre que suposa per als professionals haver-se d’avaluar.

(84) 1...] Sabem el que volem avaluar? Jo estic en un grup de treball i estem veient com es
poden estratificar els malalts cronics; vam estar tot un dia discutint i encara hi hem de donar
alguna volta més, per tant, si no tenim clar el que es vol avaluar del programa en si, no
hauriem de comencar fent un consens de minims i veure en qué ens centrem? [...]” (expert
11)
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(85) 1...] Estem parlant de buscar indicadors per avaluar; i jo estic absolutament d‘acord a
avaluar, pero estem parlant d’avaluacié de la qualitat assistencial? Aquesta seria la
perspectiva? [...]” (expert 4)

(86) ...] Si pensem a millorar la qualitat assistencial, aquest seria el primer context. [...] Es
molt important que tots tinguem al cap els mateixos significats per als conceptes que farem
servir [...]" (expert 4)

(87) T...] el que si que queda clar és que hem de fer una avaluacié de les intervencions que
fem. | és clar que al darrere hi ha d’haver un tema econdmic, pero també hi ha d’haver un
tema de satisfaccié del pacient; el tema de qualitat de vida d’aquests pacients, i el tema de la
satisfaccio dels professionals [...]” (expert 32)
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CONCLUSIONS

v Larevisio de la literatura, les experiéncies locals i les entrevistes a persones clau han
ajudat en la comprensié del fenomen que cal avaluar i en la proposta del model
conceptual per a I'avaluacié de les iniciatives d’atencié integrada a Catalunya. Aquest
model conceptual ha estat fonamental per a la discussio i la proposta d’indicadors.
Aixi, a més de la poblacié diana segons els nivells de complexitat, es proposa una
aproximacié de lavaluacié de serveis sanitaris, que barreja el model d’Avedis
Donabedian i Michael E. Porter, per avaluar la qualitat assistencial i 'acompliment
dels serveis sanitaris. També es proposa la mesura de diferents dimensions o
atributs d’aquests programes d’atencié a la cronicitat des d’un enfocament ampli i
multidisciplinari.

v' L'impacte de l'atencié sanitaria (value in healthcare) en I'ambit de la cronicitat
s’hauria de mesurar pels resultats obtinguts, no pel volum de serveis prestats o altres
mesures de procés assistencial. Les mesures de resultat haurien d’incloure les
circumstancies de salut més rellevants per als pacients, cobrir tant la salut a curt
termini com a més llarg termini per tal d’englobar un periode de temps suficient
perque es manifestin els resultats finals de I'atencio, i incloure la consideracio
adequada dels factors de risc o de condicions inicials per permetre I'ajust del risc.

v' Per poder comparar els resultats entre diferents programes o experiéncies caldra
tenir en compte les diferencies que es produeixen en l'estructura i el procés de
'atencié i també que els malalts (i els seus cuidadors) presenten caracteristiques
sociodemografiques i clinigues que poden tenir un efecte sobre els resultats de
manera independent dels serveis o tractaments que reben.

v'  Existeixen pogues experiéncies locals amb un sistema d’atencié sanitaria globalment
integrat i amb avaluacié dels seus resultats. Generalment, es duen a terme
avaluacions parcials que no tenen en compte l'impacte global en el sistema. El
coneixement que s’ha recollit amb més profunditat de les caracteristiques i del seu
funcionament ha de permetre identificar els factors d’éxit, és a dir, aquelles
estructures i processos d’atencié associats a més bons resultats i a una millor
eficiencia.

v' El consens inicial d’indicadors a les reunions metaplans indica la prioritat d’aspectes
relacionats amb [|'efectivitat dels programes, 'adequacio dels serveis i tractaments,
aspectes de l'atencié centrada en pacients, aixi com la necessitat de millores en la
comunicacié entre professionals i definici6 d’eines per una major integracié de
I'atencié. Caldria tenir en compte altres perfils de pacients i cuidadors per completar
la informacio relativa als aspectes de millora assistencial.
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Els experts que van participar en les diferents activitats realitzades (reunions per
coneixer les experiencies locals, entrevistes a persones clau per conéixer el context,
aixi com la discussié generada en la primera part de les reunions de consens)
coincideixen en molts dels aspectes de millora de I'atencié a la cronicitat i en la
proposta d’indicadors d’avaluacié ja que confirmen la saturacio de la informacié. La
realitat de les experiéncies que hi ha en funcionament confirma la dificultat de
disposar d’'una bona informacié i de sistemes d’informacié per a l'avaluacié no
esbiaixada i basada en els resultats de I'atencio.

Tot i la participaciéo d’'un nombre important d’experts i la rellevancia de la proposta
dels conceptes i titols d’indicador obtinguts fins al moment, cal un consens final ampli
i multidisciplinari d’experts de tot Catalunya. Aquest consens conferira robustesa i
credibilitat a la proposta final d’indicadors perque es puguin calcular en la fase
d’'implementacio6 i avaluacio de les iniciatives existents d’atencié a la cronicitat en el
nostre context.

L’avaluacio de les experiencies d’atencio a la cronicitat a partir dels indicadors, com a
tercera fase del projecte, hauria de ser en clau de visio territorial (poblacional),
integrant els diferents nivells i dispositius assistencials d’un territori per coneixer-ne
'impacte (la suposada integracid) en el conjunt del sistema.

Seria interessant I'avaluacié de les experiéncies segons els diferents ambits d’analisi

(professional, equip, area o el conjunt dels sistema) i segons els diferents estrats de
la poblacié (baixa/alta complexitat, per patologies especifiques o per tota la poblacid).
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