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1. El pacient cronic complex, un concepte emergent

En els dltims anys, diversos autors i organitzacions han introduit un nou concepte, el de
«pacient cronic complex» (PCC), que és definit per un determinat perfil de presentacié de la
cronicitat. Aquest collectiu de persones representa al voltant del 3-4% de la poblaci6.
Determinades organitzacions (Kaiser Permanente, Veterans Health Administration als EUA,
NHS a Anglaterra, entre altres) els atenen d’una manera proactiva i amb una clara orientacio a
la cronicitat, amb I'objectiu de millorar-ne I'assistencia, els resultats en salut, la qualitat de vida,
la utilitzacié de serveis i la satisfaccio. Catalunya i altres comunitats autdbnomes han introduit
estratégies orientades a I'atencié d’aquest grup de persones afectades de malalties croniques,
amb diverses denominacions: pacient cronic complex, pacient cronic pluripatologic /o amb
multimorbiditat, etc.

Entre els trets diferencials més prevalents que es configuren en aquest grup de pacients
s’identificarien dos grans perfils clinics:

e Presencia de diverses malalties croniques de manera concorrent (perfil o situacié de
multimorbiditat greu).

e Presencia de malaltia d'dorgan especific en situacié clinica greu, que cursa amb
insuficiéncia o claudicacio d'organ o sistema (insuficiéncia cardiaca, MPOC, insuficiencia
renal cronica, demencia, esquizofrénia, depressio, etc.).

També s’hi ha d'incloure un grup determinat de pacients que, sense complir els criteris
anteriors, presenten situacions que requereixen ser considerades dins del perfil de «pacients
en situacioé de complexitat clinica»:

e En I'ambit de la salut mental, el cas del trastorn mental greu (TMS en la seva denominacio
en castella), I'esquizofrenia i la disfunci6 intel-lectual amb trastorn de conducta.
¢ Demeéncia evolucionada (sempre o quan s'acompanya de multimorbiditat).

Amb el desenvolupament del programa i I'experiéncia que assoleixi, podran fer-se presents
més situacions especifiques que caldra incloure.

La identificacio d’aquestes situacions de risc ens permet, d’'una banda, dissenyar intervencions
preventives que s’hi anticipin i, d'una altra, «fer visibles» i seleccionar aquests pacients per
incorporar-los a un programa d’atencié i de gestio de casos.

Aquests pacients tenen trets i caracteristiques definitoris especifics i diferenciadors:

e Alta probabilitat de patir crisis en I'evolucié natural d’aquestes malalties croniques,
preséncia d’'una simptomatologia multiple que és de mal controlar.

e La situacié evoluciona de forma dinamica i requereix seguiment i vigilancia en el temps;
per tant, cal adaptar la intensitat de I'atencié a cada moment.

e Alta utilitzaci6 de serveis d’hospitalitzacié urgent, amb diferents episodis d'ingrés
durant un mateix any i d'utilitzacio dels serveis d'urgéncies.

e Molt sovint, la situacio de la malaltia és progressiva, avancada i amb pronostic de vida
limitat.

e Utilitzacié d'un elevat consum de recursos i de farmacs, no sempre indicats i amb efectes
secundaris i interaccions.

e Normalment, l'atencié d’'aquests pacients requereix la participaci6 de més d'un
professional. Amb freqliéncia es generen situacions en les quals el professional clinic
pot tenir dubtes i necessita compartir diferents punts de vista en la presa de decisions.
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e Necessitat d'activar i gestionar lI'accés a diferents dispositius i recursos en el procés
d’atencio, especialment en situacid d'aguditzacid o crisi. Es requereixen vies preferents
d’atencio i d'intensitat modulable com a capacitat de resposta a les situacions de crisi.

e La condici6 del pacient pot anar acompanyada d'una fragilitat basica, com el risc de
pérdua funcional o la prediscapacitat i/o d’'un model de fragilitat amb cimul de déficit.

¢ Alta probabilitat que es produeixi una davallada aguda funcional o cognitiva.

e Sindromes geriatriqgues de nova aparicio.

e Sijtuacions psicosocials adverses.

El primer perfil de pacient cronic associat a multimorbiditat t¢ una complexitat que es justifica
pels motius seglents:

e Les crisis poden ser molt variades i no seguir un patrdé caracteristic, la qual cosa en
dificulta la deteccid, el diagnadstic i la intervencid.

e Es disposa de menys eines diagnostiques, de pronostic i de gravetat per seleccionar i
agrupar aquests pacients.

e Les intervencions que s’hauran de dur a terme hauran de ser, necessariament, d'alta
intensitat sociosanitaria i interdisciplinaries, i basades més en intervencions de preséncia
fisica que no pas virtuals. Caldra avaluar-ne I'efectivitat i afegir-hi una evidencia cientifica
que n'avali I'Gs.

2. Finalitat del programa d’atencio al pacient cronic complex

La finalitat del programa és que el pacient cronic complex (PCC) rebi una atenci6é proactiva,
resolutiva, adequada, eficient i satisfactoria en qualsevol moment i amb la intensitat que calgui.
Aquesta atencio ha de facilitar la cura d’aquests pacients amb el dispositiu més adequat, i és
el domicili I'eix sobre el qual han de pivotar tots els recursos per millorar la qualitat de vida, els
resultats en salut i garantir una utilitzacio eficient dels recursos.

L’'atenci6 a aquest grup de pacients requereix un canvi del model assistencial, dels
plantejaments organitzatius, de la gestié clinica, de la implicaci6 dels professionals i dels
mateixos malalts i persones cuidadores. La base d’aquest nou model rau en l'abordatge
assistencial conjunt entre els diversos nivells i professionals, amb dispositius territorials
capacos de donar una resposta rapida al domicili i amb la intensitat que es requereixi en cada
moment.

En aquest document s’intenta concretar els criteris de selecci6 de la poblacié diana, les bases
del model d’atencié al PCC, els objectius que s’han d’aconseguir, el pla d'intervencié i el
mecanisme d’avaluacio.
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3. Identificaci6 del pacient cronic complex

3.1. Identificacid i registre per part dels professionals clinics dins del procés
d’atencié a aquestes persones.

La preséencia majoritaria 0 concorrent de les situacions tot just descrites determinen els
criteris que permeten identificar els pacients amb aquest perfil de situacio.

Es proposa la identificacié d’aquests pacients en la seva historia clinica per garantir que
resultin visibles en el transit i l'activacio dels diferents recursos que puguin requerir
(atencio continuada, serveis d'urgéncies, consulta externa).

Posteriorment, i si el professional sanitari ho considera adient, han d’entrar en una via
especifica i preferent d'atenci6 amb una actuacié activa, en fase d'estabilitat clinica i
davant de diferents situacions per qué passara al llarg de I'evolucié natural de la seva
malaltia.

Per tant, s’ha d’identificar també a la seva historia clinica com a PCC inclos en el
programa d’atencio d’aquests pacients.

Un pacient que compleixi aquests criteris s’haura d’identificar com a PCC. | si es
diagnostica que ha de tenir una atencioé especifica, se I'haurd de considerar com a
PCC inclos al programa.

3.2. Models d’estratificacio basats en la informacié existent en els sistemes
d’informacio, d’acord amb les variables ja disponibles.

Aquesta area esta menys explorada, tot i que hi ha experieéncies molt desenvolupades i
esteses en alguns paisos. Aquesta estratificacié es pot fer a partir de la seleccié de
pacients i de diferents criteris (perfil de multimorbiditat, consum d'un gran nombre de
farmacs, dues o més hospitalitzacions urgents, entre d'altres) o a partir de models
predictius que classifiquin els pacients per la situacioé de risc que tingui un esdeveniment
(ingrés hospitalari urgent, reingrés, etc.).

Pel que fa al programa de PCC, el CatSalut proporcionara, per cada territori i a cada
metge o metgessa, un llistat de pacients susceptibles de ser identificats com a cronics
complexos. L'Institut Catala de la Salut, d’acord amb el conveni de col-laboraci6 amb la
Divisi6 de Registres i Activitat Sanitaria del CatSalut, proporcionara aquesta identificacio i
la possibilitat de generar aquests llistats de pacients a través dels seus sistemes
d’'informacié. Els professionals clinics valoraran la situacié de cada pacient i determinaran
si es tracta d'un PCC i si entra 0 no en el programa de PCC amb atencié proactiva, amb
I'objectiu de vigilar i fer-ne seguiment clinic i aixi prevenir-ne, en la mesura que sigui
possible, la descompensacié. En tot cas, els models d’estratificacié son una eina de suport
en la presa de decisions, que sempre ha de ser contrastada pels professionals clinics.
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Proposta d’'acci6 del programa pel que fa a I'estratificacio i la identificacié de PCC:

a) Disposar a curt termini d’'un métode de seleccié de pacients amb perfil PCC,
basada en la utilitzacié de criteris: situacié de multimorbiditat, preséncia d'algunes
malalties croniques (ICC, MPOC, combinacié d'aquestes amb altres), alta
probabilitat de descompensacié, nombre d’hospitalitzacions urgents,
polimedicacié. A aquest procés de seleccié estandarditzat, i sempre validat per
un professional clinic, s’afegirien els pacients seleccionats pel personal sanitari
en el procés d’'atencid.

b) Desenvolupar a mitja termini un model d'estratificacié —i, si fos possible,
predictiu— basat en el calcul de determinats riscos d’interés: hospitalitzacio urgent i
reingrés urgent. Progressivament, es podrien incorporar altres elements de
predicci6: institucionalitzacié, alt consum de medicaments, determinat nivell de
multimorbiditat en un futur.

Alguns estudis, com el dut a terme per Richard Grant, mostren diferéncies en la
definici6 de complexitat i en les caracteristiques definitories diagnosticades per part
del personal clinic, aixi com altres mesures i models d'analisi de casuistica o case-mix.
Per tant, aguesta €s una area de recerca d’interes creixent.

3.3. El concepte de fragilitat

Hi ha una certa confusié entre les definicions de fragilitat i de pacient cronic complex.
Aquest document no pretén abordar de manera extensa aquesta area, pero si aclarir
alguns conceptes d'interés. En relacio amb el concepte de fragilitat, tot simplificant, hi ha
dos corrents principals:

e El primer i original de la Dra. L. Fried, que surt del Cardiovascular Health Study (CHS) i
que defineix 'anomenat «fenotip de la fragilitat». Es un instrument que valora cinc
items: pérdua de pes, disminucié de la forca fisica, perdua d’energia, dificultat en la
marxa i baixa activitat fisica. En funcié del nombre de deficits, s'estableix la situacié de
prefragilitat i fragilitat. Es disposa d’'una versié curta anomenada SOF, de només tres
items (pérdua de pes, dificultat en la mobilitat i pérdua d’energia) que corelaciona bé
amb la CHS. Aquest model cerca la detecci6 de la fragilitat abans de la discapacitat, té
una gran acceptacid en el moén de la geriatria i tindria molt de sentit en els programes de
cribratge oportunista en les persones gransa l'atencié primaria. Son instruments
d’amplia difusio.

e Un segon corrent és el que entén la fragilitat com una acumulacié de deficits. El 2008 es
va publicar un article que demostrava la millor relacié amb la mortalitat d'aquest index de
fragilitat, amb quaranta-vuit déficits. Entén la fragilitat com una acumulacié de déficits
que fa més vulnerables les persones grans. Aquesta aproximacido és més (util per a
pacients que son grans malalts.

Per tant, hi hauria dues aproximacions diferents: la primera, valora la fragilitat «pura»,
abans de la discapacitat, per detectar quan una persona gran comenca a ser fragil i aixi
poder-hi fer intervencions preventives; la segona recorda més un index de multimorbiditat
en que es recullen diferents condicions agudes i croniques, I'acumulacié de les quals en
persones grans es relaciona, evidentment, amb més mortalitat.
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Malgrat la dificultat de trobar en la literatura médica un index sintétic de deteccio de
fragilitat d’acord amb un conjunt basic de factors predictius de fragilitat, hi ha algun
treball interessant, com I'elaborat pel Pla de Qualitat del Ministeri de Sanitat espanyol,
en qué es recull un consens entre experts en la identificacié d’aquests factors. Entre
aquests hi ha els seguents:

Trastorn de la mobilitat, caigudes i alteracié de les ABVD.

Deteriorament cognitiu.

Risc de patir Ulceres per pressio.

Situaci6 de pluripatologia.

Aspectes sociodemografics i ambientals (consens en la infraestructura del lloc de
residéncia).

Trastorn de I'anim (depressio, ansietat i trastorns de la son).

e Deteriorament visual i/o auditiu.

Segurament, en un futur es podra establir una linia de treball que permetra avancar en
la construccié d’algun instrument basic per dur a terme un cribratge de fragilitat o
prefragilitat per part dels serveis d’atencié primaria.

4. Elements clau del model atencio per a PCC

Cada territori organitzara I'atencié a aquests pacients de la manera que hagin acordat els
EAP i altres dispositius assistencials. Aquest model d'atencié estara articulat a cada
territori per una ruta assistencial, ben definida i establerta. La intensitat d’atenci6 sera
definida per la situaci6 clinica del pacient, des d'un nivell d’intervencié de gran intensitat a
un procés de vigilancia en pacients en situacié d’'estabilitat clinica.

Per garantir el model, en la posada en marxa d’'un programa PCC a escala territorial
hauran d’estar presents els seglients elements clau:

1.La identificaci6 d’aquests pacients, d'acord amb les estrategies descrites en els
apartats anteriors i el registre com a PCC a la HCAP. També hi haura una identificacio
a la historia clinica compartida.

2.Una vegada identificats, caldra determinar si han de ser inclosos en un programa
d’atencid i registrar-ne la inclusié. Atés que I'entrada en aquest programa es pot
establir d'acord amb I'acompliment de determinats perfils de PCC, aquest procés de
validaci6 sera dut a terme per professionals clinics.

3.Una atencié multidisciplinaria amb els referents que calgui. Es desenvolupara un
model d’atencié compartida, basat en pactes i acords entre els ambits assistencials,
organitzacions i professionals que participen en el procés d'atencié. S’ha d’'incorporar
un model de coresponsabilitat amb objectius compartits i fer-ne particips els equips i
professionals com a instruments de suport, capacos d’oferir una atencié d’intensitat
variable a qualsevol hora del dia en el domicili del pacient (domicili particular o
residencia).

4.Un pla assistencial d’atencié proactiva per a pacients PCC inclosos en el programa.
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La proactivitat, en termes assistencials dins de I'ambit de la practica clinica, vol
dir:

e El pacient, la persona cuidadora o la familia disposaran d'un referent que
garantira I'atencié en qualsevol moment al domicili del pacient. El mitja més
factible és el teléfon.

e El pacient, la persona cuidadora i la familia hauran rebut formacio i informacié
suficients per permetre’ls detectar les descompensacions i els senyals d’alarma
des de l'inici i la necessitat de posar-se en contacte amb el seu referent.

e La familia disposara per escrit d'un pla de visites al centre residencial i/o al
domicili, programades en fase d’estabilitat que s’actualitzara segons I'evolucio
del procés pero que, en tot cas, sempre estara planificat.

5. Un Pla d'atencio territorial 7 dies x 24 hores que garanteixi I'accessibilitat al
sistema sanitari a través de |'atencidé primaria de salut i la capacitat de
resposta dia i nit, caps de setmana i festius. Cada territori ha de garantir aquest
servei amb una bona capacitat de resposta que pot estar articulada a través dels
equips establerts i acordats. Cal que hi hagi un teléfon d’accés directe al referent
territorial per part del pacient o d’altres persones del seu entorn.

6. Una ruta assistencial local amb pactes entre ambits assistencials a escala
territorial per a I'atencié d’aquest grup de pacients. Cada territori definira i habilitara
estratégies d'atencié «alternatives» per a I'atencié d’aquest col-lectiu poblacional.
La ruta implantada ha d'assegurar un alt grau de coneixement,
d’interoperabilitat i de facilitat en I'activacié dels recursos disponibles al
territori, amb estratégies clares de millora de I'accessibilitat i activacido de
recursos: accés a un hospital de dia, ingrés en unitats de subaguts des de I'atencié
primaria, utilitzacié de serveis d’hospitalitzaci6 a domicili, consulta electronica,
accessibilitat telefonica preferent (articulacié de teléfon mobil amb un horari
d’amplia cobertura), rehabilitacié domiciliaria. Es disposara d'un model geneéric tant
per a I'elaboracid de rutes assistencials en processos clinics integrats (MPOC, IC,
etc.) com per a determinades situacions, com seria el cas del model d'atencié a
PCC.

7. Un mecanisme de planificacié de I'alta hospitalaria que garanteixi la continuitat
assistencial en aquests pacients quan es produeix un ingrés urgent o0 no
programat. Es molt important garantir-ne el seguiment al domicili particular o a la
residéncia els dies seglients a l'alta, per prevenir complicacions i un possible
reingrés. També caldra treballar a mitja termini en la disponibilitat d’'una valoracié
de risc objectiu de reingrés en aquests pacients en el moment en que es produeix
un ingrés. Aquesta situacio objectiva determinara la necessitat de dur a terme un
procés de continuitat assistencial amb més garanties.

8. De la mateixa manera que els hospitals han de transformar la seva organitzacio
per promoure dispositius 0 organitzacions funcionals que suposin una millora en
'accés i en l'oferta d'alternatives a I'hospitalitzacié convencional (hospital de dia,
subaguts, hospitalitzacié a domicili), seria bo que els EAP plantegin canvis en el
model organitzatiu per dur a terme un model més ben orientat a I'atencié
d’aquests pacients: cartera d'atencié domiciliaria diferenciada, identificacié de
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professionals «referents» per a I'exercici en aquest ambit dins i fora de I'EAP,
creacio d'unitats funcionals d’atencio de la cronicitat o de PCC a escala de ciutat o
de comarca.

9. Un sistema de cooperaci6 i discussio de casos sobre pacients compartits o de
persones protegides per la Llei de promocié de I'autonomia personal i atencié a les
persones en situacié de dependéncia entre els serveis sanitaris i socials, per a
pacients amb gran dependéncia i perfils de PCC. La gesti6 de casos té en aquest
grup de pacients una rellevancia especial, com a instrument per a la millora de
I'atencio i I'activacidé de recursos. Es definira un model d’'atencié per a pacients
amb necessitats sanitaries i socials dins del front de treball de model col-laboratiu
entre serveis sanitaris i socials.

10. La identificacio i el registre en els sistemes d’informacié dels proveidors, de la
tipificaci6 com a PCC i de la inclusi6 en el Programa d’atencié al PCC.
Aquests registres han d’incorporar-se a la HCCC per tal d’assegurar la visibilitat i
la tracabilitat d’aquests pacients en els seu transit pel sistema sanitari i, si pot ser,
també pel sistema d'atencié social. La HCCC ha de facilitar la publicacié
d’informacié d’interés comu relativa a aquests pacients.

11.Un accés efectiu a una informacié basica per a I'atencié de pacients en
situacio de malaltia cronica avancada i/o final de vida per part de tots els
proveidors i professionals responsables de la seva atencio, des de la HCCC i amb
actualitzacié en linia.

12. Un conjunt minim d’'indicadors d’avaluacié «comuns» i territorials per validar el
procés d'atencié d’'aquest grup de poblacid i poder compartir-ne els resultats.

13. Un replantejament dels equips PADES que han de servir com a element de suport
important amb els EAP en el treball conjunt envers aquests pacients, especialment
guan estan en situacié de malaltia cronica avancada i sén tributaris d’atencio
pal-liativa i/o final de vida. Els equips PADES han d’estar incorporats de manera
funcional en el procés d’atencio, sempre amb una visié consultora i no pas com a
dispositiu substitutori en el procés d’'atencio, en qué els EAP han de tenir un gran
protagonisme.

14. Revisar el nivell de formaci6 dins del territori en el procés d'atencié a aquests
pacients. Es planificaran les activitats formatives necessaries amb continguts
clinics i de circuits d'atencié, per dur a terme una implementacié correcta de les
rutes assistencials.

15. Un pla terapéutic individualitzat d'atencié (PTIA), dissenyat a partir de la
valoracié multidisciplinaria i dels plans individuals fets pels diferents professionals.
Ha d'incloure la definicid dels objectius comuns d’atencié consensuats amb el
malalt i la seva familia o persona cuidadora, d’acord amb les actuacions que cal
desenvolupar en el camp terapéutic i de prevencio, i ha d'actuar davant dels
problemes de salut més habituals. En el cas de persones protegides per la llei de
la dependéncia, el PTIA formara part del programa individual d'atencié integral
(PIAI). S’ha d’establir una programacié de visites i/0 contactes (atencio telefonica)
per prevenir o detectar possibles empitjoraments i veure I'evolucid i I'assoliment del
pla d'atenci6 individualitzat. De la mateixa manera, s’educara el pacient i la seva
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familia en la identificacid preco¢ de descompensacions mitjangant la comprensié
dels senyals d’alerta.

16. Un pla terapéutic revisat i conciliat: és rellevant la revisié de la medicaci6 i la
millora del compliment del tractament, tot promovent una disminucio dels errors en
la presa dels medicaments. També és important activar elements de conciliacié,
especialment en el transit del pacient pel sistema i després d’'una alta hospitalaria.

17. Una educacio per a la salut i foment de I'autocura: la promocié de I'autonomia i
'educacié per a la salut és un espai important davant I'adaptacié de la persona a
aquesta situacié. El pacient i/o la persona cuidadora han de ser capacos
d’identificar precocment els senyals i els simptomes de descompensacio, i de fer
els primers passos per controlar-la i activar els dispositius sanitaris, si fos
necessari. Un altre element important en aquest grup de pacients és la prevencié
de I'aparicié de noves comorbiditats i de I'exacerbacio de les ja existents.

18. No hi ha evidencia concloent favorable en la utilitzacié del telemonitoratge en
l'atencié d’aquests pacients en relaci6 amb la disminucié d’hospitalitzacions
urgents i visites a urgencies, com mostra I'estudi publicat darrerament per Paul Y.
Takahashi, referit en la bibliografia. Per tant, es remarca la necessitat d’oferir una
intensitat presencial suficient a aquest grup de pacients.

Elements clau per a I'éxit del programa

1. Prioritat politica
2. Implicacio6 directiva de les organitzacions

3. Lideratge clinic del projecte en el territori i definicié explicita del pla
d’actuacié

4. Replantejament del model organitzatiu i creaci6 de formules
assistencials compartides en clau transversal i relatives al risc

5. Transferéncia de capacitats de compra a I’APS en la gesti6 dels casos
6. Assighacio pressupostaria territorial

7. Avaluaci6 de resultats
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5. Objectius del programa d’atencio al PCC

L'objectiu general del programa és:

¢ Millorar la qualitat d’atencié d’aquest grup de pacients, de les persones que els cuiden
i de la seva familia, mantenint-los el maxim temps possible en I'entorn comunitari amb
la millor qualitat de vida possible.

Els objectius especifics que pretén el programa d’atencio serien aquests:
e Prevenir o retardar la discapacitat i mantenir o millorar la capacitat funcional.
e Millorar la qualitat de vida del pacient.

¢ Disminuir el nombre d'ingressos urgents 0 no programats i les visites a urgéncies, aixi
com assegurar estades adequades quan es produeixi un internament.

e Garantir una atencié adequada mitjangant un seguiment proactiu i/o vigilancia per
prevenir les descompensacions, tant en els centres, el domicili i les residéncies, i amb
«capacitat de resposta» a les situacions de crisi que pugui presentar. Ha de poder
disposar del recurs més apropiat, resolutiu i eficient, operatiu també a les nits, els caps
de setmana i els festius per tal de garantir una atencié 7x24.

e Potenciar I'autocura i I'autonomia del pacient i de la seva familia.

e Generar nous models organitzatius i de bones practiques en aquesta area, de manera
que permetin identificar pautes facilitadores per a I'atencié de PCC, i implicar les
estructures directives de les institucions, potenciar el lideratge clinic dels professionals
d’'infermeria en el procés d'atencié aquests pacients i millorar el grau de competéncia
dels professionals en la gestio d’aquests pacients.

e Dissenyar rutes assistencials i facilitar la interaccié clinica i organitzativa entre ambits
assistencials, incloent-hi les «transicions» pels diversos dispositius del sistema
sanitari, com la planificacié de l'alta quan es produeix internament, per garantir el
continuum assistencial d’aquests pacients després d'un ingrés hospitalari i prevenir
reingressos no desitjats.

e Millorar la coordinaci6 amb serveis socials i altres entitats de la comunitat,
especialment quan en el pacient concorri una situacié de «gran dependéncia» o
«dependéncia greu» i determinats perfils de cronicitat.

e Introduir models d’atencié pal-liativa en persones amb malaltia cronica avangada i
pronostic de vida limitat.
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6. Protocol d’actuacio envers el model de pacient cronic complex

6.1. El registre

No hi ha cap codi CIE-10, CIE-9 o CIAP relacionat amb la condici6 de pacient cronic
complex. Per tant, caldra habilitar un model de tipificacio i etiquetatge a cada sistema
d’'informacié, en que guedi registrat gue un pacient cronic complex esta inclos en un
programa d’atencio a PCC.

Aquest registre sera visible a l'estacié clinica propia i a la historia clinica compartida de
Catalunya (HC3). El registre que s'incorpori estara homologat i reunira les condicions
técniques requerides pel Departament de Salut.

6.2. Valoraci6 i identificaci6 de necessitats

S’ha de dur a terme un procés de valoracid integral i multidimensional que prevegi les
arees segients:

DIMENSIONS INSTRUMENTS PROPOSATS

Autonomia funcional en activitats de la vida | Test Barthel

diaria

Valoracié del deteriorament cognitiu Test Pfeiffer

Valoracio del risc social TIRS o altres questionaris de valoracio social

(test Gijon)

Valoracié de la qualitat de vida relacionada | Eurogol 5D
amb la salut

Nivell d’autonomia en activitats instrumentals | Escala Lawton i Brody
de la vida diaria

Sobrecarrega de la persona cuidadora Test Zarit

Estat nutricional MNA

Pla de cures actualitzat almenys amb un nou procés de revisié cada 6 mesos.

Es molt important educar el pacient i la seva familia en la identificacio de senyals d'alerta
perque puguin actuar i prendre decisions davant les situacions de la malaltia.

S’identificaran aquestes situacions i es disposara d’'un registre especific addicional per
als pacients que, en fase avancada de la seva malaltia, tenen necessitat d’atencié pal-liativa.
Per a aix0 caldra identificar els valors i les preferencies del pacient, la qual cosa comportara
elaborar un pla de decisions avangades (PDA) que esta descrit en el document esmentat.
S'explorara el grau de coneixement que té el pacient de la seva malaltia (diagnostic, grau
d’evolucié, etc.) i es definiran uns objectius especifics per a aguestes situacions.
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Les conclusions del PDA es recolliran en el pla d’actuacié. Es recomana promoure la
realitzacié del document de voluntats anticipades (DVA). La informacié inclosa en el
PDA hauria de ser visible ala HCCC.

6.3. Revisio de la situacié de malaltia i condicions croniques

De manera periodica (almenys anualment) o després de determinades situacions de crisi,
es revisara la situacié del pacient, duent a terme una valoracié periddica en les dimensions
abans comentades. S’incorporara en el registre la codificacioé correcta de les noves situacions
que apareguin, de manera d’'actualitzar I'estadiatge i la gravetat d’algunes malalties croniques.

També s'identificaran, quan apareguin, les sindromes geriatriques i altres condicions
croniques (caigudes, disfagia, marcadors nutricionals, etc.), de manera que s’actualitzi la
informacio relativa a la progressio de I'estat del pacient.

6.4. Revisio de la pauta farmacologica

Amb una periodicitat minima semestral o després d’'una crisi, es revisara la medicacio dels
pacients. La metodologia de revisi6 sera descrita en el document elaborat en el grup de treball
del projecte 2.6 del Pla de salut 2011-2015 sobre «Processos de revisid, conciliacié i millora
del compliment».

Es dura a terme un procés de conciliacié farmacoterapeutica, després d’'un ingrés
hospitalari o en qualsevol altre dispositiu.

El protocol d’actuacio en pacients amb malaltia cronica avancada i amb requeriments d’atencid
palliativa estableix algunes recomanacions especifiques de revisi6 en relacio amb la
disminucié del nombre de farmacs, la valoraci6 i 'adequacié dels tractaments i la prioritat del
seu Us d’acord amb la seva funcio.

També els sistemes d’'informacié proporcionaran estrategies d’autocomprovacio (self-audit)
especifiques per a aquests grups de pacients. Actualment, s’estan definint en el projecte 2.6
del Pla de Salut.

6.5. Seguiment dels pacients

El seguiment dels pacients es fara d’acord amb un minim de visites presencials i de contactes
telefonics. Resulta evident la necessitat de mantenir també una intensitat minima pel que
fa a visites presencials.

El pacient disposara d’'un document en qué s’identificara qui son els seus professionals
de referéncia i, de manera explicita, on s’haura de dirigir i quin teléefon 7x24 el podra
atendre davant d'una situacié de crisi. D’igual manera, hi constara el pla de visites a
domicili per a les properes setmanes.

També s’hi establiran plans d’actuaci6 amb un model d’atencié compartida i un seguiment
proactiu per part dels serveis d’atencié continuada durant les nits, els caps de setmana
i els dies festius, especialment en situacions de crisi o durant els primers dies després d'una
hospitalitzacié. Per tant, els serveis d’atencidé continuada combinaran una alta capacitat de
resposta en situacions de crisi i un seguiment proactiu i planificat dels pacients en situacions
de més vulnerabilitat o risc.

Tal com hem comentat abans, és molt important que els pacients i les seves families coneguin
els senyals d’'alerta per a la identificacié preco¢ de les descompensacions.
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Tots els dispositius que actuin sobre el pacient tindran com a nexe comu la historia clinica
compartida (HCCC), on constara tota la informacid rellevant i d’interés comu, accessible de
manera facil i agil per part de qualsevol professional o dispositiu que actui sobre el pacient.

7. Avaluacio del programa

L’avaluacio del programa es fara amb una visié multidimensional, ponderada i equilibrada.
S’avaluara la prevalenca observada en pacients inclosos en el programa d’atencié a PCC.
També s’han de seleccionar els objectius i els indicadors que siguin assignats de manera
transversal i comuna als diversos professionals i organitzacions que treballin de manera
col-laborativa en I'atenci6 d’aquest grup de pacients:

a)

b)

c)

d)

W Generalitat de Catalunya
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Resultats en salut en les diferents malalties croniques presents. Actualment, ja hi ha un
bon ventall d'indicadors que avaluen resultats en salut relacionats amb les malalties
cronigues que configuren el perfil d'aquests pacients. Aquests indicadors es generaran,
especificament, a partir del consens sobre registres i indicadors d'avaluacid per a
problemes de salut cronics d’aquests pacients.

També es valorara que en una proporcié alta de pacients amb perfil PCC hi hagi una
intervencié minima amb els items seglients (acompliment de tots els requisits seglients):
v' Valoraci6 integral completa almenys una vegada I'any.
v' Pacients amb PCC amb pla de cures activat i revisat almenys una vegada I'any.
v' Pacients amb revisio farmacologica almenys dues vegades I'any.
*Aguest indicador també es podria formular de la manera segient:
Prevalenca esperada minima de pacients amb perfil PCC amb una intervencié minima
que prevegi els items seglients (acompliment de tots els segilients requisits).

Adequacioé en la utilitzacié de serveis, nombre d’hospitalitzacions urgents relacionades
amb aguditzacions per descompensacions en determinats pacients cronics, aixi com
reingressos urgents abans de 30 dies. Aquests indicadors tindran un abast poblacional i
seran compartits per totes les organitzacions i els dispositius que treballin de manera
col-laborativa sobre aquest grup de pacients. Alguns indicadors (es disposa d’evidencia i
estan disponibles) que es podrien incorporar serien els seguents:

v Taxa d’hospitalitzaci6 evitable en alguna condicié cronica: actualment disposem
d'aquest indicador relacionat amb l'ingrés per diferents malalties croniques (MPOC,
insuficiéncia cardiaca, asma, diabetis).

v' Dies acumulats per ingrés urgent per MPOC i per IC (aquest indicador té en compte

dues dimensions: el nombre d’ingressos i els dies d'estada per ingrés).

Taxa de reingressos abans de 30 dies per MPOC i per insuficiencia cardiaca.

Taxa d'utilitzacié d'urgencies.

Proporcié de pacients PREALT (especialment amb risc important de reingrés) amb

contacte a curt termini.

ANRNIN

Incorporar elements d’avaluacio dins de la dimensi6 de «qualitat de vida relacionada
amb la salut» | «autopercepcié de salut», aixi com en la satisfaccié del pacient i de la
seva familia. En aquesta area s’haurien d’'incorporar instruments amb una minima fiabilitat
pero senzills pel que fa a la utilitzacié i I'analisi, com 'TEUROQOL-5D.

Indicadors de farmacia: cal incorporar-los, consensuar-los i coordinar-los amb el projecte
de Pla de salut 2.6.
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Tal com proposa Susan Norris, cal disposar d'una agenda propia de recerca en aquesta
area en relaci6 amb diferents ambits d’actuacié: models organitzatius amb més bons
resultats, intervencions relatives al cost efectives en grups especifics de pacients,
estratégies efectives en prevencio, identificacid d'indicadors apropiats, avenc en el
coneixement epidemiologic d'aquestes poblacions, compliment farmacologic, atencié
pal-liativa, intervencions efectives durant les hospitalitzacions i després d’aquestes, etc.
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