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When you see your neighbor carrying something
help him with his load,

and don't go mistaking Paradise

for any home across the road.

B. Dylan, 1967

Our lives begin to end
the day we become silent
about things that matter.
M. L. King, 1968

Qualsevol persona pot llegir avui

a qualsevol mitja de comunicaci6 habilment dirigit

allo que un discurs anota sobre el mon cientific.

Pero una cosa €s que hagim escoltat i llegit una cosa
iuna altra és que la reconeguem, és a dir: que la pensem.
M. Heidegger, 1955
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RESUM

Objectiu: aquesta tesi es planteja descriure i analitzar les caracteristiques basiques i el
perfil de consum de recursos sanitaris i de mortalitat de les persones que pateixen malalties
croniques avangades. Ho fa partint de la hipotesi que les dades que s'obtindran seran prou
solides i1 predictibles com per poder contribuir a la millora dels models d'atenci6 que
s'apliquen a aquests pacients.

Disseny: es tracta d'un estudi observacional, analitic i prospectiu durant 3 anys d'una cohort
de persones amb malalties avancades i necessitats pal-liatives.

Emplacament: al projecte hi participen tres equips d'atencié primaria (EAP) de 1'Area de
Gestid Assistencial d'Osona (Catalunya) que van ser exposats de novo al Model d'atencio a
la cronicitat avangada proposat pel Departament de Salut i que el van implementar amb la
intenci6 inicial de dur a terme un cribratge poblacional de persones tributaries de ser ateses
segons la nova proposta assistencial.

Participants: la cohort la componen 251 persones identificades com a malalts avancats
mitjangant una estratégia poblacional sistematica, que inclou el test NECPAL aixi com
elements de judici clinic per part dels professionals referents.

Mesures principals: les variables analitzades es relacionen amb a) els perfils demografic i
clinic basics, b) el patrd d'us de recursos sanitaris i els costos que suposa la seva activacio, i
c) la data, lloc i causa de les eventuals defuncions.

Resultats principals: 1'1% de la poblacio adulta adscrita als EAP pateix malalties
avancades. Aquesta prevalenca augmenta en funcié de les taxes d'envelliment i de
residencialitzacio del context territorial.

El 56,6% son dones, la mediana d'edat és de 85 anys.

Tot i que la multimorbiditat n’és el patré majoritari en almenys el 79,4% de casos, els
pacients presenten una malaltia principal que determina el pronostic. En el 49,3%
d’ocasions aquesta malaltia és una deméncia o una condicié de fragilitat avangada, en el
13,5% ho és un cancer evolutiu, en la resta predominen les malalties organ-especifiques
greus.

El 24,3% de la cohort viu a residéncies geriatriques.

Durant el 93,4% del temps de seguiment, els pacients viuen i son atesos a la comunitat,
fonamentalment per part dels EAP, amb els quals realitzen una mitjana d’1 contacte
setmanal. En el 45% de vegades aquest contacte s'estableix a 1'entorn domiciliari.

El 74% dels dies que romanen ingressats, ho estan en hospitals d'atenci6 intermedia, només
el 26% en centres d'aguts.

S'estima que realitzen 1 contacte trimestral amb els serveis d'urgéncies (63% amb els
hospitalaris i 37% amb els comunitaris).

El 68,4% de la despesa analitzada ¢és atribuible als dispositius hospitalaris (d’aquesta, el
53,4% correspon a 1'is d'hospitals d'atencio intermédia, 41,8% als d'aguts i la resta a serveis
d'urgéncies). Del 31,6% que correspon a despesa en serveis comunitaris, l'atencid
domiciliaria dels EAP en suposa el 65,8%.



Caracteristiques i consum de recursos sanitaris de persones amb malalties croniques avancades: un estudi de cohort

Els serveis especialitzats (PADES) només representen una porcio petita de 1'as de recursos i
el 0,6% dels costos.

Globalment, els pacients que causen €xitus generen un cost que és quatre vegades superior
al dels que sobreviuen (27,9 euros/dia vs. 6,4, p<0,005). A més del pronostic vital, els
factors que influeixen significativament en la despesa son la trajectoria clinica i el lloc de
residéncia dels pacients. Aixi, les persones que viuen en residéncies i les que pateixen
trajectories de fragilitat / deméncia tenen un perfil de menor cost (p <0,001 en tots dos
casos).

La mortalitat acumulada als 3 anys ¢€s del 62,1%, amb una mediana de superviveéncia de 23
mesos. Els factors significativament relacionats amb la probabilitat de morir sén el patir
cancer (I'incrementa), i la combinacié de sexe femeni i edat inferior a 85 anys (la redueix).
La mortalitat per fragilitat o demencia és equivalent a la que produeixen les malalties
d'organ greus. En tot cas, el 90,3% de pacients mor com a conseqiiéncia de la malaltia
principal identificada pel seu metge de familia mesos o anys abans.

Els pacients moren al seu domicili (47,3%), a un hospital d'atencié intermedia (37,2%) o a
un hospital d'aguts (15,5%). Els pacients amb major probabilitat de morir al seu domicili
son els que viuen a residéncies (p <0,001), els que pateixen demeéncia o fragilitat (p <0,01) i
els majors de 85 anys (p <0,05).

Els EAP mostren comportaments equivalents, excepte quan atenen poblacions residencials
mitjangant grups experts interns, circumstancies on s'observaria una major activacié de
recursos comunitaris (p <0,05).

Conclusions:

Els sistemes proposats de cribratge poblacional de la cronicitat avangada sén raonablement
valids i factibles.

La prevalenca (1%) i les caracteristiques de la malaltia avangada comunitaria semblen
consolidades i es comporten de forma prou predictible, de manera que les condicions de
deméncia i fragilitat desplacen el paradigma tradicionalment oncologic dels enfocaments
pal-liatius. L'ambit residencial cobra un paper rellevant i emergent davant d’aquests nous
enfocaments.

L'atencio primaria €s el nivell assistencial potencialment referent d'aquests pacients,
especialment quan incorpora l'entorn residencial al seu ambit d'actuacio.

El paper dels hospitals d'aguts és menys determinant que el dels dispositius d'atencio
intermedia.

Les opcions de redisseny dels equips assistencials i dels territoris com a microsistema,
influeixen en la manera en qué son atesos i en qué moren els pacients.

Les dades obtingudes suggereixen que, molt probablement, hi hagi clisters de pacients
avancats a la comunitat, la identificacio dels quals podria aportar avengos significatius en la
comprensio i el millor abordatge de les persones més vulnerables en termes de salut.
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RESUMEN

Objetivo: esta tesis se plantea describir y analizar las caracteristicas basicas y el perfil de
consumo de recursos sanitarios y de mortalidad de las personas que padecen enfermedades
cronicas avanzadas. Lo hace partiendo de la hipotesis de que los datos que se obtendran van
a ser suficientemente solidos y predictibles como para poder contribuir a la mejora de los
modelos de atencidon que se aplican a estos pacientes.

Diseiio: se trata de un estudio observacional, analitico y prospectivo durante 3 afios de una
cohorte de personas con enfermedades avanzadas y necesidades paliativas.

Emplazamiento: en el proyecto participan tres equipos de atencion primaria (EAP) del
Area de Gestion Asistencial de Osona (Catalufia) que fueron expuestos de novo al Modelo
de atencion a la cronicidad avanzada propuesto por el Departament de Salut catalan y que
lo implementaron con la intencion inicial de llevar a cabo un cribado poblacional de
personas tributarias de recibir la nueva propuesta asistencial.

Participantes: la cohorte la componen 251 personas identificadas como enfermos
avanzados mediante una estrategia poblacional sistematica, que incluye el test NECPAL asi
como elementos de juicio clinico por parte de los profesionales referentes.

Mediciones principales: las variables analizadas se relacionan con a) el perfil demografico
y clinico bésico, b) el patréon de uso de recursos sanitarios y los costes que supone su
activacion, y c) la fecha, lugar y causa de los eventuales fallecimientos.

Resultados principales: el 1% de la poblacion adulta adscrita a los EAP padece
enfermedades avanzadas. Esta prevalencia aumenta en funcion de las tasas de
envejecimiento y de residencializacion del contexto territorial.

El 56,6% son mujeres, la mediana de edad es de 85 aios.

Aunque la multimorbilidad es el patron mayoritario en al menos el 79,4% de casos, los
pacientes presentan una enfermedad principal que determina el pronostico. En el 49,3% de
pacientes dicha enfermedad es una demencia o una condicion de fragilidad avanzada, en el
13,5% lo es un cancer evolutivo, en el resto de casos predominan las enfermedades graves
organo-especificas.

El 24,3% de la cohorte vive en residencias geriatricas.

Durante el 93,4% del tiempo de seguimiento los pacientes viven y son atendidos en la
comunidad, fundamentalmente por parte de los EAP, con los que realizan una media de 1
contacto semanal. En el 45% de ocasiones este contacto se establece en el entorno
domiciliario.

El 74% de los dias que permanecen ingresados, lo estan en hospitales de atencion
intermedia, solo el 26% en centros de agudos.

Se estima que realizan 1 contacto trimestral con los servicios de urgencias (63% con los
hospitalarios y 37% con los comunitarios).
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El 68,4% del gasto analizado es atribuible a dispositivos hospitalarios (del cual, el 53,4%
corresponde al uso de hospitales de atencion intermedia, 41,8% a los de agudos y el resto a
servicios de urgencias). Del 31,6% que corresponde a gasto en servicios comunitarios, la
atencion domiciliaria de los EAP supone el 65,8%. Los servicios especializados (PADES)
solo representan una porcion pequefia del uso de recursos y el 0,6% de los costes.

Globalmente, los pacientes que causan €xitus generan cuatro veces mas costes que los que
sobreviven (27,9 euros/dia vs. 6,4, p < 0,005). Ademas del prondstico vital, los factores que
influyen significativamente en el gasto son la trayectoria clinica y el lugar de residencia de
los pacientes. Asi, las personas que viven en residencias y las que padecen trayectorias de
fragilidad / demencia tienen un perfil de menor coste (p < 0,001 en ambos casos).

La mortalidad acumulada a los 3 afios es del 62,1%, con una mediana de supervivencia de
23 meses. Los factores significativamente relacionados con la probabilidad de morir son el
padecer cancer (la incrementa), y la combinacion de sexo femenino y edad inferior a 85
afios (la reduce). La mortalidad por fragilidad o demencia es equivalente a la que producen
las enfermedades graves de organo. En todo caso, el 90,3% de pacientes muere como
consecuencia de la enfermedad principal identificada por su médico de familia meses o
afios antes. Los pacientes fallecen en su domicilio (47,3%), en un hospital de atencion
intermedia (37,2%) o en un hospital de agudos (15,5%). Los pacientes con mayor
probabilidad de morir en su domicilio son los que viven en residencias (p<0,001), los que
padecen demencia o fragilidad (p<0,01) y los mayores de 85 afios (p<0,05).

Los EAP muestran comportamientos equivalentes, excepto cuando atienden poblaciones
residenciales mediante grupos expertos internos, circunstancias donde se observaria una
mayor activacion de recursos comunitarios (p<0,05).

Conclusiones:

Los sistemas propuestos de cribado poblacional de la cronicidad avanzada son
razonablemente validos y factibles.

La prevalencia (1%) y las caracteristicas de la enfermedad avanzada comunitaria parecen
consolidadas y se comportan de forma predecible, de manera que las condiciones de
demencia y fragilidad desplazan el paradigma tradicionalmente oncologico de los enfoques
paliativos. El ambito residencial cobra un papel relevante y emergente ante estos nuevos
enfoques.

La atencion primaria es el nivel asistencial potencialmente referente de estos pacientes,
especialmente cuando incorpora el entorno residencial en su ambito de actuacion. El papel
de los hospitales de agudos es menos determinante que el de los dispositivos de atencion
intermedia.

Las opciones de redisefio de los equipos asistenciales y de los territorios como
microsistema, influyen en la manera en que son atendidos y en que fallecen los pacientes.

Los datos obtenidos sugieren que, muy probablemente, haya clisteres de pacientes
avanzados en la comunidad, y que su identificacion podria aportar avances significativos en
la comprension y el mejor abordaje de las personas mas vulnerables en términos de salud.
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ABSTRACT

Objective: This thesis aims to describe and analyze the basic characteristics, the use of
health resources and the mortality of people with advanced chronic diseases. It has been
hypothesized that the data will be solid and predictable enough to contribute to the
improvement of the models of care applied to these patients.

Design: This is an observational, analytical and prospective study during 3 years of a cohort
of people with advanced diseases and palliative needs.

Location: The project involves three primary care teams (PCT) established in the county of
Osona (Catalonia) that were exposed de novo to the Model for caring advanced chronicity
proposed by the Catalan Ministry of Health implemented with the initial purpose of
carrying out a population-based screening of patients that would be candidates for this new
care proposal.

Participants: The cohort is formed by 251 people identified as advanced patients through a
systematic population-based strategy, which includes the use of the NECPAL test as well as
elements of clinical judgment from the referent professionals.

Main measurements: the variables analyzed are related to a) the basic demographic and
clinical profile, b) the pattern of use of health resources and the costs from their activation,
and c) the date, place and cause of eventual deaths.

Main results: 1% of the adult population assigned to PCT suffer from advanced diseases.
This prevalence increases according to the rates of aging and nursing-homing of the
territorial context.

56.6% are women, the median age is 85 years.

Although multimorbidity is the clinical pattern in at least 79.4% of cases, patients have a
major disease that determines the prognosis. In 49.3% of cases, this disease is a dementia or
an advanced frailty condition, 13.5% have a progressive cancer, and the rest of cases suffer
from serious organ-specific diseases.

24.3% of the cohort lives in nursing homes.

During 93,4% of the follow-up time, patients live and are taken care of in the community,
mainly by PCT, with whom they carry out an average of 1 weekly contact. 45% of these
contacts are done at the patient’s home.

74% of the hospitalization time is at intermediate care hospitals, only 26% at acute centers.

It is estimated that advanced patients make 1 quarterly contact with emergency departments
(63% at the hospital level and 37% in the community out-of-hours settings).

68.4% of the analyzed expenditure is attributable to hospital services (53.4% to the use of
intermediate care centers, 41.8% to acute hospitals, and the rest to emergency departments).
Of the 31.6% that corresponds to the expense on community services, home care of PCT
accounts for 65.8%.

Specialized palliative community services (PADES) becomes only a small portion of the
resources used and 0.6% of costs.

11
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Globally, patients who die generate four times more costs than those who survive (27.9
euros/day vs. 6.4, p<0.005). In addition to life prognosis, the factors that significantly
influence expenditures are the end-of-life trajectory and the type of housing. Thus, people
living in nursing homes and those on frailty / dementia trajectories have a lower cost profile
(p <0.001 in both cases).

Cumulative mortality at 3 years was 62.1%, with a median survival of 23 months. Factors
significantly related to the probability of dying are cancer (increasing it), and the
combination of female sex and age less than 85 (reducing it). Mortality from frailty or
dementia is equivalent to deaths caused by severe organ diseases. In all cases, 90.3% of
patients die as a consequence of the main illness identified by general practitioners months,
even years, before.

Patients died at home (47.3%), at an intermediate care hospital (37.2%) or at an acute care
hospital (15.5%). The patients with the highest probability of dying at home are those living
in nursing homes (p <0.001), those with dementia or frailty (p <0.01) and those older than
85 (p <0.05).

PCT show equivalent behaviors, except when attending nursing-home populations through
internal expert groups, circumstances that show a greater activation of community resources
(p <0.05).

Conclusions:

The proposed systems of population-based screening of advanced diseases are reasonably
valid and feasible.

Prevalence (1%) and characteristics of advanced community diseases seem to be
consolidated and behave in a predictable way, so that conditions of dementia and frailty
displace the traditional oncological paradigm of palliative approaches. Nursing homes play
a relevant and emerging role in these new approaches.

Potentially, primary care is the referent care level for these patients, especially when
incorporating nursing-homes in their usual practice. The role of acute hospitals would be
less determinant than intermediate care centers.

The options for redesigning health care teams and territories as a microsystem influence
how patients are cared and die.

The pool of data suggests the presence of community clusters of advanced patients.
Identifying them could provide significant advances in understanding and better tackling
the most vulnerable individuals in terms of health.

12
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1. INTRODUCCIO

Aquest capitol constitueix el marc teoric de la tesi i descriu, d’una manera sintética i
comprensiva, la transcendéncia de la cronicitat com a paradigma epidemioldgic central en
els serveis de salut. Alhora, permet contemplar la cronicitat com a un fenomen progressiu i
acumulatiu que, molt sovint, acaba condicionant situacions de complexitat clinica de les
quals les malalties avancades en séon un exemple caracteristic. En aquest context, la
cronicitat avancada genera un enfocament reeixit de I’atencio pal-liativa, fent que aquesta
deixi de ser una practica aillada al final de periple vital de les persones, per esdevenir una

mirada principal en el continuum de la cronicitat.

1.1 La cronicitat com a paradigma hegemonic dels sistemes de salut

occidentals

Una malaltia cronica és aquella condicid que presenta un curs evolutiu llarg i sovint de
progressio lenta'”. No hi ha un consens definitiu sobre quina és la durada que defineix la
cronicitat pero, als efectes d’aquesta tesi doctoral, una definicié apropiada és la que parla
d’una persisténcia d’almenys un any, necessitant atencid sanitaria continuada o fent que

1’autonomia o les activitats de la vida diaria estiguin limitades".

Les malalties croniques han esdevingut el perfil nosologic més prevalent en els sistemes
sanitaris occidentals®, fent de la cronicitat un dels principals reptes que afecten el conjunt de
la ciutadania pels seus efectes sobre les persones, els grups poblacionals, el seu entorn, el
sistema sanitari i la societat en general'”, especialment si tenim en compte les seves

expectatives de creixement en termes de prevalenca i impacte® .

Aquest impacte €s substantiu i, a nivell individual, comporta un augment del risc quant a la
probabilitat de morir, al deteriorament de 1’estat funcional, a I’increment d’hospitalitzacions
innecessaries, a la incidéncia d’esdeveniments per iatrogénia i a la conflictivitat en les

relacions entre les persones i els sistemes de salut®.

En termes col-lectius, la cronicitat suposa al voltant del 75% del conjunt de 1’activitat del
sector salut, fonamentalment en termes de despesag, de mortalitat'’, d’hospitalitzacions“,

d’activitat a I’atenci primaria'? o als serveis d’urgéncies' i de consum i cost en farmacs'®.

Gairebé la meitat de les persones de més de 16 anys del nostre pais pateixen d’almenys
algun problema cronic de salut, i el 22% de la poblacid en pateix dos o més'". En la

poblacié de més edat, aquestes xifres augmenten fins al fet que més del 80% de persones
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majors de 80 anys tenen algun problema cronic de salut, essent aquesta morbiditat la

principal causa de discapacitat en els pacients geriatrics'®.

En gran mesura, la preeminéncia de la cronicitat com a paradigma principal de
I’epidemiologia comunitaria es relaciona amb 1’envelliment de la poblacié'’. En aquest
context, cal considerar que Espanya sera un dels estats amb una major proporcié de
persones grans i on 1’envelliment sera especialment remarcable en la proporcio de persones
majors de 80 anys: a la meitat del segle XXI, un de cada tres catalans tindra més de 65 anys i
més del 12% en tindra més de 80'®. Aquestes taxes identifiquen el nostre com un dels
entorns més envellits i, sobretot, més sobreenvellits del planeta. Totes les previsions
epidemiologiques coincideixen en assenyalar Espanya com un indret on el fenomen de
I’envelliment succeira de manera singularment pronunciada. Aquestes serien algunes de les

prediccions rellevants reportades pel propi Instituto Nacional de Estadistica'’:
- Espanya podria perdre un 10% de la poblacio d’aqui a 40 anys.
- A partir de 2018 hi haura més defuncions que naixements.

- E12052 almenys un terg¢ de la poblacié sera major de 65 anys (havent duplicat en 40
anys les taxes actuals) i es perdra el 32% de 1’actual nombre de persones entre 16 i

64 anys.

- L’esperanca de vida a mitjan segle XXI podria arribar a 86,9 anys en els homes i
gairebé 91 anys a les dones, amb una elevada esperanga de vida als 65 anys (de 24

anys addicionals en homes i 27 en les dones).

Aquestes dades identifiquen el nostre context com 1’idoni per observar la cohabitacio entre

la transicio demografica i la transicio epidemiologica.

La transici6 demografica implica un procés de ruptura historica en la continuitat del curs del
moviment de la poblacid, que explica el pas de nivells alts de mortalitat i fecunditat als

nivells actuals, clarament baixos.

Encara que aquest fenomen s’inicia a finals del segle XviIiI és als segles XX i XXI quan es
manifesta de manera patent, de tal forma que a 1’actualitat la taxa bruta de mortalitat és
superior a la de natalitat, amb un creixement natural negatiu i un creixement proper o

inferior a zero®.

Aquesta transformacio profunda dels pronostics demografics contribueix a modificar -
encara més i cada cop més- les causes de malaltia i mort de la poblacid, promovent aixi la

transicio epidemioldgica®, on la cronicitat n’és el referent nuclear.
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Malgrat I’intima interrelacio entre les dues transicions, seria erroni afirmar que la cronicitat
¢s un fenomen restringit a la poblacid geriatrica o que la longevitat €s 1’unica causa de

I’augment de la cronicitat.

Aixi, s’estima que el 60% dels anys de vida ajustats per discapacitat (AVAD, DALY en
llengua anglesa) atribuits a les malalties croniques afecta persones menors de 60 anys i, de
fet, en termes absoluts, la prevalenga de problemes cronics de salut és major en la poblacio
no geriatrica®', sense oblidar que el 12% de persones menors de 16 anys pateix també

aquests problemes®.

D’altra banda, els canvis al nostre pais quant a progressos a I’ambit socioeconomic, als
avengos tecnologics, a les millors condicions politiques, a I’increment del nivell cultural 1,
molt especialment, a la consolidacié d’un sistema de salut universal, gratuit i competent han
contribuit significativament al fet que els problemes aguts de salut hagin pogut ser
majoritariament guarits (o cronificats), alhora que les condicions croniques esdevenen molt

més prevalents®.

Aquest ¢és, doncs, el doble vessant, talment paradoxal, que deriva del binomi envelliment -
cronicitat, esdevenint una de les més grans consecucions de les societats occidents i, alhora,
comportant un dels seus principals reptes: viure més anys és quelcom que tothom voldria
assolir, per molt que a la practica pugui comportar el viure patint problemes cronics de

salut?*.

En aquest sentit i contemplat des de la perspectiva de les persones, gairebé el 40% de la
poblacié major de 15 anys manifesta patir un problema cronic de salut (el 69% de les quals
son persones de més de 65 anys). Dels pacients amb cronicitat, el 55% refereix tenir un bon

estat de salut, mentre que el 45% diu que el té dolent o regular®.

En moltes ocasions la cronicitat s’expressa de manera additiva'®. La majoria de persones
que pateixen problemes cronics de salut, atés que aquests es relacionen amb la longevitat i
amb una millor capacitat de control clinic i de manteniment dels recursos de cura, tendeixen
a acumular-los, la qual cosa comporta un element addicional de complexitat en la gestio
clinica, en tant que incrementen el nombre i tipus de resposta assistencial, sovint mostrant

perfils de necessitats i respostes intrinsecament contradictories™.

El cimul en una mateixa persona de dos o més problemes de salut, sovint cronics,
correspon al terme multimorbiditat'. Aquest terme es sindonim de pluripatologia i té una
relacio directa amb el concepte comorbiditat. Mentre que aquesta comporta una interacciod

jerarquica entre els diferents problemes de salut que hom pateix (essent sovint un problema
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determinat el principal referent de la morbiditat de la persona), la multimorbiditat atorga
una visid més democratica, on tota la problematica cronica contribueix a la carrega de

malaltia i discapacitat que la persona pugui patir®’.

Des d’un punt de vista terminologic, conceptual i clinic, multimorbiditat és la paraula que, a

Catalunya, s’utilitza de manera referent®® en aquest context.

La multimorbiditat és un fenomen clinic d’interés creixent els darrers anys, de manera que
ha suposat un topic nuclear del debat relacionat amb la cronicitat a Catalunya i als paisos
del nostre entorn, atés que imposa una carrega creixent i costosa que exigeix, com a primer
repte, de la disposicio de dades fiables, apropiades i comparables que puguin menar

adequadament les politiques en salut®.

De fet, alguns autors esmenten que la quantitat de reptes que genera la multimorbiditat com
a constructe medic nou i emergent, pot arribar a ser aclaprador’”’. En primer lloc ho és en
termes de prevalenca. Com s’ha comentat abans, el 22% de la poblacid pateix més d’una
condici6 cronica de salut. A més, les persones amb multimorbiditat realitzen més d’un terg
de les consultes que es duen a terme a ’atencio primaria®’. En un estudi poblacional dut a
terme a Escocia, han observat que la multimorbiditat és present a dos tergos de les persones
de més de 65 anys i en més del 80% de les persones de més de 80 anys*'. De fet, ’alta
concordanca que, progressivament, es va obtenint entre les prevalences de cronicitat i de
multimorbiditat, donen cada cop més suport a la idea que la gran majoria de persones que
pateixen malalties croniques o problemes de salut de llarga durada en solen acumular més

d’un alhora®?.

Els problemes que més habitualment experimenten les persones amb multimorbiditat son

els segiients™’:

- Fragmentaci6 i baixa coordinacié de les cures, derivades del fet de ser ateses per

diversos professionals, de diferents ambits, sovint per a problemes clinics comuns.

- Polifarmacia, incrementant el risc de problemes relacionats amb els medicaments en
forma d’una major exposicid als efectes adversos, de criteris de prescripcio erronis

o d’esculls en la conciliacio de pautes terapeutiques entre els diferents professionals.

- Sobrecarrega terapéutica, a causa de 1’aplicacié concomitant de les diferents guies o

recomanacions de bones practiques per a cadascun dels problemes que hom pateix.

- Distrés psicoemocional, produit per la freqiient comorbiditat mental a la base
organica o per I’estres fruit de I’afrontament de la persona al caimul de problemes

de salut, que pot condicionar la seva capacitat d’autocura. Addicionalment, la
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multimorbiditat, especialment en persones d’edat avancada, s’associa sovint a

deteriorament cognitiu.

Condicions socials adverses. La multimorbiditat és més prevalent en situacions de

risc o problematica socials.

Handicaps funcionals, especialment en pacients geriatrics, on la multimorbiditat

s’associa directament a déficits en I’estat funcional i 1’autonomia.

Pérdua de la qualitat de vida. Igualment, hi ha una correlaci6 directa entre el nombre

de processos cronics que hom pateix i la manca perceptiva de qualitat de vida.

Increment del consum de recursos. Tots els parametres d’s de dispositius sanitaris
(especialment els referits a hospitalitzacions i consultes als serveis d’urgencies)
mostren un relacid directa i proporcional amb el nombre de malalties croniques que

els pacients pateixen.

D’altra banda i des de la perspectiva dels professionals, existeix un conjunt comu de reptes

practics en la gestié clinica de les persones amb multimorbiditat®:

Desorganitzacio i fragmentacio de la practica, quant a la identificaci6 dels casos, a

I’adopcio6 de bones practiques ad hoc i a I’adjudicacié de professionals referents.

Gestio de la morbiditat, que obligaria a la disposicid de models practics basats en
una evidéncia originada des de la pluripatologia, que haurien de combinar els riscos

des d’optiques compartides de la gestio clinica.
Prescripcid de farmacs: aplicacio de politiques de revisid, conciliacioé i adaptacid de
les prescripcions en contextos de planificaci6 terapéutica integral.

Promocié de I’atencié centrada en la persona: presa de decisions compartides,

planificaci6 de decisions anticipades i promoci6 de ’autocura.

Adaptacio a les restriccions temporals: readaptacié de les agendes dels professionals
als contextos de complexitat clinica, adopcié de nous models de presa de decisions i

treball en contextos de multi i interdisciplinarietat.

Aquest reguitzell de problemes i reptes mostra una realitat que, malgrat semblar Obvia,

troba forga dificultats per imposar-se en la manera de procedir dels clinics i de planificar i

comprar serveis per part de I’administracio. Les persones amb multimorbiditat son quelcom

més -sobretot, quelcom diferent- que el que esdevindria per la simple addicié de les

diferents patologies que presenten’”.
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En aquest context, emergeix un limitaci6é poderosa derivada de la manca d’evidéncia clinica
i de coneixement especific per a la condici6 de multimorbiditat®®. Ja s’han esmentat
anteriorment les limitacions en la disposicio de bases de dades fiables, comparables i
adequades a les condicions de pluripatologia. A aquesta limitacid, s’hi afegeix la manca de
consens real referit a la multimorbiditat com a concepte. A més, la quantitat d’estudis que
entenen la multimorbiditat com a un constructe especific és realment limitada si la
comparem amb la recerca que es genera des de la visid classica, centrada en la malaltia
individual®.

No obstant aixo, comenga a disposar-se de dades que haurien d’alertar els sistemes sanitaris

atés que la multimorbiditat, com a condici6 de salut, ha demostrat:
- Fer créixer la seva prevalenca a mida que la poblacié envelleix'.
- Augmentar el risc de morir®’.
- Limitar I’autonomia de les persones’®.
- Incrementar 1’us de recursos comunitaris i hospitalaris™.

Totes aquestes troballes es manifesten per damunt de les dades procedents d’estudis aplicats

en persones sense cronicitat o amb malaltia cronica unica.

Per aquests motius, la multimorbiditat esdevindria una condici6 central de les estrategies de
cronicitat, especialment si considerem que els enfocaments convencionals centrats en la
malaltia cronica no sén prou congruents amb aquesta condicid emergent’', sobretot en
contextos compromesos amb la provisid publica de serveis a la salut i el benestar, si tenim

en compte també que la precarietat social s’associa clarament a la cronicitat complexa®.

Per tot plegat, la cronicitat i, de manera preeminent, les condicions de multimorbiditat,
haurien de ser part substancial de les politiques publiques. I no ho haurien de ser tant perque
constitueixin una amenaga inequivoca a la sostenibilitat del sistema®', siné perqué és la
manera optima de respondre amb efectivitat, eficiéncia i satisfaccio a les necessitats de la

poblacio*.

Els canvis que portarien a un nou enfocament dels sistemes de salut, permetent-los
d’orientar-se a les tensions projectades per les transicions demografica i epidemiologica -
especialment per la multimorbiditat-, no séon en absolut menors. Un recent consens a nivell
de la Uni6 Europea® els resumeix de la segiient manera (que s’inclou quasi integrament,

donada la seva bona capacitat sintética i la seva significacio contextual):
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Principals problemes dels actuals serveis de salut en relacio a la multimorbiditat:
- Complexitat en la navegacio dels pacients pel sistema.
- Centralitat en les malalties i no en les persones.
- No integracio6 dels serveis.
- Manca de coordinacio entre serveis sanitaris i socials.

- Deficiéncies en la comunicacio i transmissié d’informacio6 entre professionals.

Impacte previsible de les intervencions en multimorbiditat quant a resultats en

salut:
- Increment de la centralitat de la persona.
- Millora de la qualitat de vida més enlla de les millores en salut.
- Increment de la satisfaccio i I’experiéncia de les persones ateses.
- Incorporaci6 dels pacients en el procés d’atencio.
- Reduccid dels problemes relacionats amb els medicaments.
- Millora de la continuitat de les cures.

- Reduccid de les taxes de mortalitat.

Impacte previsible de les intervencions en multimorbiditat sobre els sistemes

sanitaris:
- Reduccié/optimitzacio en el consum de recursos.
- Increment de I’efectivitat.

- Potenciaci6 del paper dels professionals no medics del sistema.

Principals obstacles, reptes i gaps que caldra vencer:
- Assumpci6 del treball multidisciplinari.

- Redrecament de les estratégies d'educacié sanitaria cap a una visid centrada en la

persona.

- Gestid de les restriccions temporals dels professionals en el procés d’atencio.
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- Limitacions en la generacid i aplicaci6 de I’evideéncia cientifica de les intervencions

proposades.

- Mancances en el coneixement sobre cost-efectivitat de les actuacions, especialment

a terminis llargs i intermedis.
- Desenvolupament insuficient de sistemes d’informacio interoperables.
- Abséncia d’unificacid de criteris en 1’obtencio i gestié de les dades.

- Manca de lideratge i suport de les estructures de gestio.

Principals claus d’éxit que haurien de guiar les actuacions:
- Adaptar el sistema a les persones, i no a I’inrevés.
- Basar-se en els models referents d’atencio a la cronicitat com a punt de partida.
- Aplicar models d’estratificacio de base poblacional.
- Introduir plans personalitzats d’atencio.
- Formar professionals per al treball multidisciplinari.
- Redefinir les responsabilitats dels equips i els perfils professionals.
- Promoure la implicaci6 activa i permanent de pacients i families.

- Establir els professionals de referéncia i els gestors de casos que millorin

[’accessibilitat al sistema.

De fet, no només la Uni6é Europea, sind també la propia Organitzaci6 Mundial de la Salut
(OMS)** estan fent una crida clara i permanent a tots els sistemes de salut del planeta per
tal que reorientin els seus serveis al repte de la cronicitat, establint com a elements clau del
nou enfocament: I’atencié integral, integrada i centrada en la persona, la resposta
multidisciplinaria a les necessitats dels pacients, I’émfasi en les activitats de prevencio i la
promocio de la salut, i la coresponsabilitzacid i ’apoderament de les persones, els seus
entorns i les comunitats on viuen. Com a objectius de context planetari, I’OMS se’n planteja

els segiients sis*’:
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- Posar la cronicitat al capdavant de les agendes en politica sanitaria a nivell global,

regional i nacional.

- Enfortir la capacitat de les nacions per prevenir i atendre la cronicitat mitjangant la
promocio dels lideratges, les competéncies, les governances, les actuacions

multisectorials i els partenariats escaients.

- Reduir els factors de risc modificables 1 els condicionants socials adversos

relacionats amb la morbiditat cronica.

- Potenciar els sistemes de salut basats en la cobertura universal i I’atencié primaria

des d’un enfocament centrat en les persones.
- Promoure’n la recerca i el desenvolupament a nivell nacional.

- Monitorar les tendéncies en cronicitat i mesurar I’impacte de les propostes d’aveng

en la seva prevencio i cura.

A aquesta crida internacional s’hi han adherit els sistemes de salut de 1’estat espanyol
mitjancant el desenvolupament de les respectives estratégies autonomiques de

cronicitat**®

, les quals han tendit, amb major o menor fortuna, a implementar les
recomanacions internacionals en aquest ambit* i que, en focalitzar-se en la multimorbiditat,
haurien d’abordar cinc topics centrals®’: 1) la recerca als serveis sanitaris -tant la biomedica
com l’aplicada-, 2) la formacié dels professionals, 3) el financament dels serveis, 4) els
modes de provisio i 5) la qualitat de les meétriques aplicades per valorar 1I’impacte de les

propostes de canvi.

Cada un d’aquests cinc elements és crucial i exigira una actuacid ben planificada,
coordinada a nivell de les politiques nacionals, amb interrelacions dins de les estratégies
internacionals i des de la comprensio que es tracta d’un canvi sistémic, de gran abast i que
tardara anys en consolidar-se, fent-ho, necessariament, a diferents velocitats i de diferents
maneres en cada context nacional, regional i territorial. En aquest sentit, des de I’OCDE
s’insisteix, de nou, en que la generacidé de coneixement i de nova evideéncia sobre aquest

context epidemiologic emergent™ és el primer pas on cal perseverar.

De nou, I’evidéncia es mostra com un element limitant en 1’aveng en politiques de cronicitat
i multimorbiditat. No només per una qiiestio de necessitat de major argumentacié en les
proves cientifiques que avalin les propostes de reforma dels sistemes, sindé de manca
d’utilitat en 1’aplicacié de 1’evidéncia cientifica tal com ha estat entesa i usada les darreres

décades’'"**, fent-la congruent, util i fidel quant a la realitat epidemioldgica i assistencial.
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En aquest context, s’esta generant un nou i poderos corrent investigador que pretén adaptar
els criteris i les practiques de la recerca biomeédica convencional a la nova realitat, on la
complexitat €s la norma i on les implicacions de les conclusions derivades dels estudis solen
ser d’alt impacte™. Aquests nous enfocaments es relacionen amb conceptes emergents com
els de recerca en el mon real (o en la vida real) o assajos clinics pragmatics, i estan
promovent I’emergencia de nous procediments estadistics que estan essent emparats per les
agéncies d’avaluacié més influents, com el NICE al Regne Unit i I'IqWiG germanic™, o

1’AQuAS a casa nostra.

Els canvis, inequivocament magnifics, que les transicions demografiques i
epidemiologiques estan generant (i més que en generaran durant les properes decades)
poden ser contemplats des d’una visié de tsunami catastrofic —que ha de comportar un
canvi dramatic, disruptiu i invariablement negatiu dels actuals models d’atenci6 a la salut i
el benestar-, 0 com una oportunitat per a transformar decididament la societat en que vivim,
d’aprofitar socialment els avantatges de la longevitat o de repensar els valors sobre els quals

hem construit ’actual societat del benestar™.

En tot cas, els responsables de les politiques sanitaries no poden restar-ne al marge i
persistir en repetir les formules del passat, que no farien altra cosa que persistir en la

inefectivitat, la ineficiéncia i la manca d’equitat del sistema’®.

Des de finals del segle passat, el Chronic Care Model’’ ha estat el principal referent de la

transformacio, basant les seves propostes en sis elements principals:
- El lideratge en les politiques i la planificacid estratégica del sistema sanitari.
- El foment de ’autocura del pacient.
- Els sistemes de suport a la presa de decisions cliniques.
- Els redisseny dels sistemes de prestacio de serveis.
- L’0s adient dels sistemes d’informacio clinica.
- Lautilitzaci6 dels recursos comunitaris.

Com a fet destacat, aquest model promou que la poténcia transformadora s’obtingui
mitjancant 1’activacié sinérgica de les diferents estratégies alhora, efecte conegut com

estratégia multipalanca' (multilever approach).

Sobre els preceptes que Ed Wagner va proposar en el seu model, Kaiser Permanente®® (una
entitat asseguradora nord-americana que actua com una organitzacio integrada, atén a 8

estats i t¢ més de 10 milions de clients) ha estat capa¢c de construir una proposta
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paradigmatica i d’excel-léncia en la manera d’enfocar 1’atenci6 a la cronicitat, que ha estat

replicada arreu del mén i que es basa en els preceptes segiients:
- Desenvolupament d’un veritable model d’integraci6 clinica i assistencial.
- Col-laboraci¢ entre clinics i gestors per definir el model.
- Potenciaci6 de ’atenci6 primaria.
- Preeminencia de I’enfocament proactiu de 1’atencio.
- Promoci6 de les practiques col-laboratives entre professionals.
- Inversio i desenvolupament de les TIC relacionades amb la salut.
- Avaluacié mitjangant un marc comprensiu, amb feedback i benchmarking apropiat.
- Reduccid6 de les hospitalitzacions com a fita central.
- Substitucié del pagament per acte a un model salarial basat en objectius clinics.
- Focus en I’atenci6 centrada en la persona i el foment de 1’autocura.

De fet, la combinacidé dels elements del Chronic Care Model i del model de Kaiser
Permanente contenen les esséncies que tota intencid transformadora hauria de contemplar.
No obstant, ho plantegen sempre des d’un enfocament circumscrit a I’ambit estrictament
sanitari. En conseqiiéncia, desatenen la dimensié social que la cronicitat gairebé sempre
incorpora i que, inequivocament, els models assistencials del futur hauran de saber -1 poder-

integrar>’.

Tot i la certesa de les apreciacions realitzades pel que fa a la influéncia de la cronicitat i la
multimorbiditat en els sistemes de salut del present i del futur, les noves evidéncies i les
aproximacions conceptuals emergents en aquest ambit defineixen que els abordatges
unicament basats en la morbiditat -com a argument sobre el qual comprendre i transformar
la realitat en aquest ambit- resulten incompletes. El repte de la cronicitat no pot afrontar-se
amb exit si hom no projecta el marc conceptual i operatiu més enlla, des d’un dimensid
efectivament centrada en la persona, que permeti comprendre i gestionar les necessitats des
d’una mirada precisa i encertada del contextos de complexitat clinica. El repte del sistema,
per tant, no sorgeix tant dels perfils de morbiditat, sin6 de la complexitat que comporta el

seu maneig®.
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1.2 Cronicitat, complexitat clinica i necessitats complexes en salut

La complexitat no és un constructe privatiu de I’ambit de 1’atencié a les persones®'.

De manera sintética, es poden definir els sistemes complexos com aquells que es
caracteritzen per®> %%

- Estar formats per parts substancialment diverses que...
- interaccionen en condicions d’interdependéncia,
- tendeixen a l'adaptabilitat als contextos de no-equilibri,

- el seu resultat final és diferent -és superior- a I'aparent suma de les parts (/lei de la

totalitat o llei de la no sumabilitat),
- aquest resultat és dificil de preveure i difereix de I'esperable,
- globalment son sistemes de dificil comprensi6 inicial,
- aquesta comprensio millora amb la generacié de nou coneixement,
- solen introduir elements d'aparent irracionalitat, subjectivitat o ambigiiitat,
- la metodologia cientifica sol evitar-los atés que no és prou capag d’entendre’ls,
- questionen, per tant, la idea convencional de I'evidéncia,

- la causalitat és dificil d’establir, essent un procés circular, sense principi ni fi (/lei de

la circularitat o llei de la no linealitat),
- necessiten d’una comprensio des d’enfocaments sistémics i holistics,

- on les mateixes condicions inicials no produeixen els mateixos resultats, d’igual
manera que els mateixos resultats no esdevenen de les mateixes condicions inicials

(llei de I’equifinalitat, I’equipotencialitat o la multicausalitat),

- per poder ser abordats, exigeixen la incorporacié de mirades diferents del mateix

fenomen,
- reclamen, per tant, un maneig inter o multidisciplinari.

En els entorns complexos, per tant, les coses no sempre son el que semblen, I’evidéncia
cientifica s’aplica amb forga limitacions i és dificil predir-ne el curs evolutiu, en tant que es
qiiestionen els abordatges de base mecanicista que han predominat en els enfocaments

cientifics tradicionals®’:
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Taulal: Mecanicisme vs. sistemes complexos.

Enfocament des del mecanicisme (s. XX)

Enfocament des de la complexitat (s. XXI)

Tots els esdeveniments fisics i organitzatius poden ser
compresos: al coneixement d’aquests esdeveniments
s’hi accedeix tot esbrinant el comportament dels seus
elements (el tot és la suma de les parts).

No linealitat: una causa no comporta 1’efecte que seria
previsible.

Emergencia: les coses apareixen quan menys ho esperes.
No equilibri: la inestabilitat és 1’estat natural del context.

Incertesa: és dificil predir qué passara i que és el millor
que es pot fer en cada moment. L’atzar és especialment

present.

De cada esdeveniment se’n poden establir les causes i
9
per tant, es pot predir I’esdeveniment. Caoticitat: petits canvis produeixen grans modificacions

. . . ) del context.
Les relacions entre les causes i els esdeveniments son

lineals (proporcionals) i unidireccionals (la causa
produeix I’esdeveniment i no a ’inrevés).

Fractalitat: els comportaments i les interrelacions
tendeixen a repetir-se a tots els nivells.

Borrositat: és dificil diferenciar dos fenomens que
haurien de ser dissimils, i resulta massa facil confondre
dos fenomens que haurien de ser diferents.

Els sistemes tendeixen cap a 1’estabilitat.
L’estabilitat, per tant, és quelcom previsible.
Canvis catastrofics: les modificacions del context es

manifesten de manera dramatica, i les disrupcions del
sistema creen nous entorns d’estabilitat.

Font: adaptada de Pla director sociosanitari, 2010.

El comportament propi dels sistemes complexos esta plenament present a la natura i, en
conseqiiéncia, a I’activitat humana, i resulta predominant en ambits tan dispars com la

meteorologia, I’economia, 1’esport d’equips o les ciéncies biomeédiques.

La complexitat a qualsevol ambit no és susceptible de control, planificacio,
protocol-litzaci6, ni apriorismes. La complexitat, de fet, no és tampoc 1’oposat a la
simplicitat. Té molt més a veure amb el desenvolupament de marcs comprensius flexibles,
amb el descobriment dels fenomens emergents i amb ’actuacid sobre la base d’estructures

relacionals, sovint simples®®®’.

La complexitat en salut respon plenament a aquest comportament general i,

consegiientment, la seva definici6 no pot ser senzilla ni subjecta a criteris inequivocs.

De fet, a la literatura biomédica i malgrat I’abundant i emergent volum de publicacions al
respecte, no existeix un consens prou ampli -ni des del punt de vista denominatiu, ni del
conceptual- del terme complexitat, ni de les diferents maneres en que ¢és reflectit a la
bibliografia (complexitat clinica, necessitats complexes, cronicitat complexa, condicions

68,69
complexes)™"”.

Tradicionalment i tot considerant que aquest debat ha estat una prolongaci6 -temporal i
dialéctica- dels plantejaments evolutius en cronicitat, la complexitat clinica ha estat
intimament vinculada a la multimorbiditat. Aixi, sovint s’ha entés que un pacient complex

és aquell que pateix moltes malalties, habitualment croniques’.
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Seguint aquesta inspiracid, durant els darrers anys diferents organitzacions han
desenvolupat i aplicat -sovint, amb éxit- models matematics de prediccid de riscos de salut,
basats fonamentalment en agrupacions de morbiditat. Sén el que hom coneix com a

sistemes d’estratificacio poblacional”’.

Aquests models predictius permeten estratificar -classificar en grups ordenats'- la poblaci6
en funcid de les cures sanitaries que es preveu que necessitaran, per exemple, l'any segiient.
Teoricament, aix0 permetria a les organitzacions sanitaries, fins i tot als professionals,
l'oportunitat d'actuar proactivament, dissenyant intervencions especifiques, adequades al
nivell de necessitat dels diferents grups de persones. L’organitzacié Kaiser Permanente és
un clar referent de 1’éxit que aquest tipus d’estratégia pot tenir, especialment quant a la

reduccié d’hospitalitzacions’”.

Actualment, els sistemes estratificadors d’ts més habitual en el nostre entorn son els
Clinical Risk Grups (CRG)” i el Grups de Morbiditat Ajustada (GMA)™ i, com s’ha
comentat, son sistemes de classificacié utilitzats per mesurar la carrega de morbiditat d'una
poblaci6, aportant la creacido d'un llenguatge clinic uniforme, estable i meédicament
comprensible que pretén, sobre la base de les dades disponibles, classificar els pacients en
diverses categories, ordenades pel suposat risc de patir determinats esdeveniments (per
exemple: ingressar, morir, consultar a urgencies, consultar a atencid primaria o presentar
situacions de polifarmacia). Aixi, per a cada una de les categories i en base a algorismes
interns de calcul, el model assigna automaticament determinats nivells de gravetat i risc”.

Des del punt de vista conceptual, metodologic i matematic, aquests models son més
explicatius que no pas predictius. Per aquest motiu, estan en un mode permanent de revisio i
calibratge que permet optimitzar el seu potencial per explicar anticipadament la probabilitat

que determinats esdeveniments puguin succeir a un pacient o a un grup poblacional”.

Els sistemes d’estratificacié s’han d’interpretar amb cura ja que es basen en prediccions
poblacionals i no pas individuals. Aixo els fa ser instruments que s’adapten millor a la

gestio sanitaria i a la planificacid que no pas a la gestio clinica d’un pacient concret.

Des d’aquesta visid, I’estratificacié podria servir com un element de cribratge poblacional,
capa¢ d’aportar una certa eficiéncia en la cerca activa de casos complexos’’ i que,

possiblement, permetria induir la reflexi6 clinica d’una manera més acurada’.

32



Caracteristiques i consum de recursos sanitaris de persones amb malalties croniques avancades: un estudi de cohort

La comprensio de la complexitat des de la multimorbiditat (i, en conseqiiencia, des dels
models d’estratificacid) encara és forgca present a I’ambit de les politiques de salut,
nacionals i internacionals, malgrat la progressiva evidéncia —i controversia- que es va
generant. Aquesta evidéncia no és tant que es mostri contraria a la visié tradicional (la
multimorbiditat segueix essent un argument important de la complexitat) sin6 que la matisa

clarament, alhora que en proposa nous enfocaments’”’*"

que es resumirien tot dient que
“no n’hi ha prou amb -i potser no cal- patir moltes malalties per ser considerat un pacient
complex”. Aquesta nova visio estableix la concordanca entre la visio de la complexitat dels
pacients amb els principis i el comportament dels sistemes complexos abans descrits.

Sintetitzant les diferents aportacions sobre els elements que poden contribuir a la

80,81,82,83

complexitat dels pacients atesos pels sistemes de salut , aquests serien els atributs

més caracteristics dels pacients complexos:

Relacionats amb la salut de la persona atesa

- Multimorbiditat.

- Patologia cronica unica greu o progressiva (incloent-hi malaltia neurologica o
trastorn mental greu, addiccions i s inadequats de substancies, deméncia, malalties
minoritaries i les discapacitats intel-lectuals, fisiques o sensorials).

- Pronostic de vida limitat.

- Alta probabilitat de patir descompensacions amb molta simptomatologia i mal
control.

- Preséncia de simptomes persistents, intensos i refractaris.

- Evolucio6 dinamica, variable i que precisa monitoratge continu.

- Alta utilitzaci6 de serveis (urgéncies, visites a atenci6 primaria, hospitalitzacions).

- Utilitzaci6 de serveis d’alt cost.

- Polifarmacia, risc de problemes relacionats amb els medicaments.

- Condicions de severitat o progressio6 quant a la fragilitat, funcionalitat o
deteriorament cognitiu.

- Aparici6 de sindromes geriatriques.

- Edats extremes (complexitat en pediatria o en majors de 85 anys).

- Determinats trams en els registres d’estratificacid. Per exemple, en contextos CRG,
els grups que concentren major gravetat son: CRG 5 severitat 6 ; CRG 6 severitats

5-7 ; CRG 7 severitats 2-6; CRG 8 severitats 3-6; CRG 9 severitats 2-6.
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Relacionats amb els professionals que atenen el pacient

Necessitat de maneig multidisciplinari.

Exposici6 a discrepancies entre diferents professionals o equips quant als criteris de
gestiod clinica.

Prioritat per activar i gestionar 1’accés a diferents dispositius i recursos (sovint per
vies preferents).

Entorn d’especial incertesa en les decisions, i de dubtes de maneig o de dificultat en
I’aplicaci6 de les guies de practica clinica o de les rutes assistencials.

Gestio del pacient que es beneficiaria d’estratégies d’atencio integrada.

Relacionats amb ’esfera social i comunitaria

Necessitats instrumentals i materials: econdomiques (necessitats economiques
basiques), residencials i d’habitatge (disposicio, adequacid, accessibilitat), laborals

o educacionals (baix nivell formatiu).

Necessitats relacionals: familiars (proteccid, atencid i cura, suport, relacid), socials
(rols, integracio, vincle comunitari), juridico-legals o condicions adverses per

discriminaci6 (de genere o raga).

Necessitats en 1’ambit de 1’autonomia: habilitats socials, d’informacio, dependéncia

psiquica o fisica, discapacitat o addiccions.

Criteris de caire sistémic

Deficiéncies en I’accessibilitat als serveis.

Fragmentaciod dels sistemes de salut i de serveis socials.

No disponibilitat de recursos.

No disposici6 de professionals referents o de gestors de cas.

Resultats inapropiats en la consecucié d’experiéncies de cura adequades.
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D’entre tots els factors esmentats, els tres que probablement siguin més determinants son la
multimorbiditat, el perfil d’as dels recursos sanitaris i els factors psicosocialsgo. I, de fet, en
la cultura de les organitzacions i més enlla de la (multi)morbiditat, el consum de recursos
sanitaris és el factor més tingut en compte com a element de complexitat, fins al punt de fer
de la seva contencid -especialment de les hospitalitzacions- un objectiu prioritari dels
sistemes de salut**. No obstant, opinions expertes afirmen que el 75% dels factors que
influencien la salut romanen fora del sistema sanitari i que, d’aquests factors, els de caire

social i els sistémics son els que resulten especialment determinants®>*¢.

Es pot concloure, doncs, que la complexitat clinica sovint té una base relacionada amb el
perfil de morbiditat perd que, potser encara més sovint, altres factors influencien en la
generacio d’un constructe que, pel que sembla, té molt d’experiencial, tant pel que fa a la
persona (la complexitat no €s una condici6 inequivoca, genérica, definible grupalment sind
quelcom inherent a la singularitat de cada pacient), com pel que fa al professional (la
complexitat és percebuda pel professional en gran mesura mitjangant el bagatge relacional

préviament establert)®’.

Com més endavant s’explicara, aquesta apreciacid experiencial és, de nou, perfectament
compatible amb la teoria dels sistemes complexos esmentada a I’inici d’aquest capitol i, de
fet, resultara quelcom cabdal a I’hora de definir 1’estratégia d’atencidé a la complexitat de

Catalunya i per comprendre 1’enfocament d’aquesta tesi.

En tot cas, les dades preliminars que es disposen al nostre context sobre la prevalenga de la
condicié de complexitat (pel que a fa al sistema de salut) voregen el 5% de prevalenga® i,
oficialment, s’estima que els costos que aquesta poblacié comporta equivaldrien al voltant

del 40% del pressupost del Departament de Salut de Catalunya®.

No es tracta, per tant, d’'un tema menor i, en aquest sentit, les organitzacions més
innovadores quant a 1’evolucié del models sanitaris estan fent de la complexitat un topic

190

d’interés central™, especialment en el context actual de crisi i caréncies economiques® i,

subseqiientment, de contencié de la despesa piblica®'.

Ateés que Europa concentra la major part de sistemes de salut moderns al mon, i ho fa dins
d’un marc de col-laboracio internacional aixoplugat per la Unié Europea, és logic que el
benchmarking entre nacions es dugui a terme dins d’aquest entorn i que apareguin
propostes amb vocacio i enfocament continentals. Una revisio recent proposa un plec de
deu reflexions que resultaran germinals per a les politiques europees futures en I’abordatge

de I’atencié a les necessitats complexes en salut’.
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Es fa, a continuacid, un resum sintétic de les conclusions que deriven d’aquestes reflexions i
que tenen un alt valor com a referéncia per a la construccié de nous models d’atencié a la

complexitat:

- Tot i que a I’actualitat esta només en una fase inicial, el maneig de les condicions
complexes sera un tema principal de les politiques publiques de les properes

décades.

- Europa no disposa d’un consens quant a la gestio d’aquest tema, ni dels costos que

genera.

- Cal ser prudent en aplicar les conclusions dels estudis i experiéncies foranes, sense

fer un treball adient de contextualitzacio i adaptacio.

- No obstant, a Europa s’estan duent experiéncies de recerca en el mon real que poden

generar un cos de coneixement referent i util per als responsables sanitaris.

- La millor manera d’afrontar el repte de la complexitat és mitjangant estrateégies
multifacetaries (idea equivalent al de 1’enfocament multipalanca, ja referit en
I’apartat anterior). Només la multivisido pot permetre d’entendre i d’acompanyar

amb un nivell raonable d’efectivitat les actuacions ens entorns complexos.

- El primer pas de qualsevol estratégia ha de ser la identificacié de les poblacions i de

les persones amb condicions de complexitat.

- L’objectiu de les politiques d’identificacié no ha de ser la contencio de la despesa,
sind la millora de I’atencid, cosa que implica anar més enlla de la mirada
estrictament biomeédica. Concentrar-se en respondre millor les necessitats portara a

obtenir millors resultats, fins i tot en termes de despesa.

- Cal entendre que els perfils de les persones amb necessitats complexes son molt
variables i, en conseqiiéncia, també ho son les seves necessitats. No obstant, els
esforgos per explicar, descriure i entendre la complexitat mitjancant determinats
clusters poden ser, malgrat la seva inexactitud i arbitrarietat, utils per a gestionar

millor 1’atencio6 de les persones incloses.

- Els resultats desitjables son, preferentment, aquells que millor concorden amb les
expectatives i1 preferéncies de les persones ateses. I cal admetre que, molt sovint,
aquestes preferéncies tindran més relacio6 amb components extrasanitaris, als que

caldra donar una resposta prioritaria.
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L’atenci6 integrada -inclosa la sanitaria i social- és, doncs, la resposta natural al

repte de la complexitat.

Cal ser realistes i entendre que és molt probable que els resultats esperats pels
responsables de les politiques sanitaries en termes de cost-efectivitat siguin febles o,

en el millor dels casos, es demostrin a un termini intermedi o llarg.

Cal admetre, també, que €s possible que els models classics d’atencio a la cronicitat
siguin més utils per identificar els problemes en I’atencié a les necessitats
complexes, que no pas per resoldre’ls. Aixi, els enfocaments centrats en la simple
reduccié de costos -especialment quant a hospitalitzacions- poden resultar
frustrants. Cal plantejar la transformacié des d’una Optica disruptiva, pensada a llarg
termini, des d’enfocaments poblacionals de base comunitaria, i fer-ho sense minvar

ni desatendre la qualitat de la resposta actual a la demanda.

Cal assegurar la disposicio de dades fefaents i d’interés per poder ajustar els

objectius de manera assenyada i encertada.

L’atenci6 a la complexitat exigeix una transformacié de la manera en que els
professionals treballen i en com els equips operen i s’interrelacionen. La resisténcia
al canvi pot comportar una barrera molt important que cal saber gestionar, com a

minim, permetent la participacié dels professionals en el disseny del nou model.

Cal, per tant, la promoci6 i I’enfortiment dels lideratges professionals, aliats amb un

visio d’atenci6 genuinament centrada en la persona.

El paper de comunicacié entre persones que aporten les TIC sanitaries tindra un

valor central en el futur.

Cal acompanyar 1’actuacié dels professionals oferint la formacié que necessiten i el

suport competencial que no trobaran a les guies de practica clinica.
Es important potenciar els recursos assistencials comunitaris.

Abans d’actuar, cal tenir informacié descriptiva de la situacid i saber quantes i
quines persones tenen condicions de complexitat i quin és el seu perfil de

necessitats i preferéncies.

A partir d’aqui, es poden identificar, avaluar, prioritzar, implementar i seguir les

actuacions de millora més adients.

Cal adoptar marcs d’avaluacio robustos i assenyats, amb enfocament al mon real i

que siguin congruents amb allo que es pretén canviar.
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- L’atencid a la complexitat és I’evolucid natural de I’atencid a la cronicitat i, sense
abandonar les qualitats dels models centrats en les malalties i les condicions agudes,
caldra transformar profundament el conjunt del sistema per fer-lo més coherent amb

el perfil de necessitats i preferéncies de les persones.

A partir d’aquests preceptes, que emmarquen les bones practiques en 1’ambit de 1’atencio6 a
la cronicitat i la complexitat, hom pot valorar la idoneitat de les propostes que les politiques

publiques facin en aquests ambits.
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1.3 La complexitat clinica a la Catalunya del segle XXI

La conceptualitzacié de la complexitat a Catalunya ha estat promoguda pel Programa de

93,94

prevencid i atencid a la cronicitat de Catalunya (PPAC) i el Pla interdepartamental

d’atenci6 i interacci6 social i sanitaria (PIAISS)**”.

El punt de partida d’aquesta conceptualitzacié rau en el procés endegat 1’any 2012 pel
PPAC i TERMCAT"® pel qual s’estableix un consens sistematic i expert de liders
professionals al voltant de la comprensi6 i la definicié del terme pacient cronic complex
(PCC). Aquest consens conclou que la complexitat és aquella situacid que reflecteix la
dificultat de gestio de 1’atencié d’un pacient i la necessitat d’aplicar-li plans individuals
especifics a causa de la preséncia o la concurréncia de malalties, de la seva manera

d’utilitzar els serveis o del seu entorn'.

Posteriorment i a partir d’aquest precepte, es va dur a terme un nou document de consens de
liders clinics -referents en 1’ambit de la cronicitat a Catalunya- que amplia la comprensio
del terme, fent una primera atribucié de les caracteristiques propies de la complexitat, tal

com sera entesa en el sistema sanitari catala®®.

Aixi, davant d’una série de necessitats de gestidé dificil que té la persona -necessitats
complexes-, la complexitat depén tant del perfil propi d’aquestes necessitats, com de la
dificultat per donar-li una resposta adequada. La complexitat no és, doncs, quelcom
estructural o inherent a I’individu. Sobretot, és un fenomen conjuntural vinculat a la

dificultat d’oferir a la persona una resposta adequada al seu perfil de necessitats®'.

Aix0 tindria una doble implicacié: en primer lloc, la dificultat -la complexitat- és quelcom
perceptiu i no objectiu; quelcom que €s viscut com a complex per aquells que han de
garantir la resposta assistencial (cosa que, en gran mesura, dependra de la capacitat dels
professionals i del sistema). Altrament, la complexitat emergeix quan la propia persona -o
el seu entorn- no pot gestionar les necessitats per ella mateixa: si a igual perfil de necessitats
la persona i el seu entorn hi poden respondre apropiadament, el sistema no percebria la

complexitat, ni la concebria com a tal.

Aquesta conceptualitzacid, sobretot quan €és adoptada des de la planificaci6 estratégica d’un
sistema public de salut, suposa un salt gairebé disruptiu en els plantejaments que, sobre la
complexitat clinica, s’han vingut proposant en altres contextos, fent una aposta a favor d’un

constructe que supera la multimorbiditat com a patré d’or de les necessitats complexes’”.
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D’altra banda, els components de subjectivitat, imprecisio i equivoc que incorpora aquesta
aproximacié conceptual son perfectament sintdonics amb el marc comprensiu per als
sistemes complexos explicat en l’apartat anterior. Alhora, aquests components estan
presents a la conceptualitzaci6 d’altres constructes emergents i propers, com ara el de

fragilitat o el de trajectories croniques evolutives (incloent-hi les de final de vida)’.

Tenint present aquest marc, i posant en valor el compromis dels professionals i la seva
competéncia per detectar situacions d’especial dificultat, la proposta del Model catala
d’atenci6 a la complexitat®' suggereix una estratégia en tres passos per a la identificaci6 de

persones susceptibles de ser ateses sota el nou paradigma:

PAS 1. Té la persona un perfil clinic compatible? La qual cosa suposa que els
professionals hagin de disposar d’un marc de referéncia conceptual comu, que incorpori

els perfils de complexitat clinica®.

PAS 2. Tinc la impressid, com a professional referent del pacient, que la seva gesti6
clinica és especialment dificil? Comporta aplicar un criteri professional, subjectiu i
perceptiu, de singular complexitat: es pot considerar que una persona presenta
necessitats complexes en la mesura en que els professionals referents, els que millor la
coneixen i que estan compromesos amb la seva atencid, comprenen que la gestio de les
seves necessitats és prou dificil com per justificar-ne la identificacio, aplicant, de facto,

el criteri definit per TERMCAT'.

PAS 3. La persona estara millor atesa si la identifico com a pacient complex? Aquesta

condicid implica fixar un principi de millora a partir de la identificacio, des d’una visio

100

Triple Aim ™ (millora des d’una triple meta: resultats en salut, resultats en eficiéncia,

millora de I’experiéncia de cura), acomplint alhora les exigeéncies etiques que el Comite

de Bioética de Catalunya ha establert dins les bones practiques d’aplicacio del Model'’".
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Figura 1. Els tres passos per a la identificaci6 de les persones amb condicions de complexitat.
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Font: adaptada de Blay C i del Programa de prevencio i atenci6 a la cronicitat, 2016.

Existeix un solid consens a la bibliografia en qué els principals facilitadors —palanques- de

les estratégies de cronicitat son'%%:
- La determinacio top-down en ’aplicacio de les politiques.
- La complicitat amb els lideratges clinics.
- La facilitacio dels elements tecnologics.
- La formaci6 dels professionals.
- La potenciacio del paper de 1’atenci6 primaria.
- La inclusié de I’estratégia en les mesures de compra de serveis i de direccid per

objectius.

En el context catala i un cop es va disposar I’any 2013 d’una versié prou avangada de la
modelitzaci6 en atencié a la complexitat’, es van activar aquestes sis palanques de manera
simultania, explicita i especifica. Com a conseqiiéncia d’aquesta actuacio, el percentatge de
persones identificades amb condicié de complexitat ha crescut progressivament, assolint

una part substancial de la prevalenca horitz6'".
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Figura 2. Evolucio de la identificacio de persones amb condicions de complexitat a Catalunya.
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Font: adaptada de Constante C i col-laboradors i Programa de prevenvié i atenci6 a la cronicitat, 2016.

Aixi, el juliol de 2016 i de manera activa -descomptant baixes i eéxitus-, s’haurien
identificat 144.106 pacients cronics complexos (PCC) i 20.553 persones tributaries d’un
Model d’atencié a la cronicitat avancada (MACA), que correspondrien, respectivament, al

48% 1 al 27% del target comunitari.

Un element clau en 1’¢éxit d’aquest procés d’identificacié d’abast poblacional és haver-la

49,104,105,106
, el

transferit als professionals d’atencié primaria. Com molts autors consideren
fet de disposar d’una xarxa de professionals comunitaris (fonamentalment dels equips
d’atencio primaria —EAP-) competents i compromesos és un element clau per excellir en

les estratégies d’atencio a les necessitats complexes.

L’ampli abast d’aquesta estratégia esta permetent de generar nou coneixement®!##-103-106.107.

108109110 4] qual deriven les principals lligons apreses sobre 1’epidemiologia i el procés
d’atenci6o de la complexitat en salut i que, de manera sintética, s’expressa en les

afirmacions segiients:

42



Caracteristiques i consum de recursos sanitaris de persones amb malalties croniques avancades: un estudi de cohort

La implementacié d’un procés d’identificacio de la complexitat basat en el judici clinic
i els tres passos abans esmentats possibilita un procés d’identificacidé raonablement
ampli, acceptable i fiable (reproduible). Aixi, malgrat les diferéncies interprofessionals
en la prevalenca assolida, la identificacié de pacients es duu a terme de manera que

correspon a perfils clinics superposables.

D’altra banda, les persones identificades corresponen als grups de pacients amb major
probabilitat d’ingrés, reingrés, consum de farmacs, us de serveis d’urgéncies o de
consultes al centre d’atencié primaria (CAP). Aquesta major gravetat del
comportament clinic de les persones identificades es manté fins i tot en ser comparades
amb persones d’igual edat, sexe i perfil de morbiditat, perd0 que no han estat
identificades. Aix0 tendiria a confirmar la validesa de constructe de la proposta (en tant
que identifica allo que pretén i detecta les persones amb major risc derivat de la

complexitat).

El segon pas, la percepcio de dificultat en la gestio per part dels professionals referents,
exigeix un exercici de visio sistémica i de coneixement i compromis amb els pacients

que, com a norma general, els professionals d’atencid primaria son capagos de satisfer.

La prevalenca de pacients amb necessitats complexes a la comunitat és
aproximadament del 5%, mostrant una clara diferenciacido (especialitzacio) en la
identificacié dependent del perfil professional de qui la duu a terme (metges vs.

infermeres).

Les persones amb malalties mentals tenen una probabilitat menor de ser identificades
com a pacients complexos, la qual cosa suggeriria un vincle potent d’aquests pacients
amb la xarxa de Salut Mental i Addicions (SMiA) que limitaria la visio de la
comorbiditat organica com a factor de complexitat addicional.

La multimorbiditat és el tret més prevalent en la poblacid complexa: el 55-60% de la
complexitat es produeix en persones amb cronicitat greu o acumulada.

Tot 1 aixo, el 40-45% de la complexitat no es relaciona aparentment amb la gravetat
clinica o amb la multimorbiditat.

La complexitat no vinculada a la gravetat o la multimorbiditat semblaria relacionar-se
amb estats de fragilitat o edat avangada, malalties singulars (minoritaries, discapacitats,
etc.) o, sobretot, amb factors de risc social.

La identificacié de pacients complexos aportaria millores en la manera en qué son
atesos (aixi, els territoris amb millors condicions d’identificacid tendeixen a tenir

millors resultats).
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- D’acord amb la bibliografia, el factor territorial esdevé tan important com el
professional. De tal manera que els territoris que consoliden estratégies de treball
integrat per atendre la complexitat (allo que a Catalunya s’ha denominat rutes

assistencials de la complexitat -RAC-) tendeixen a tenir millors taxes d’identificacio.

- S’ha generat un bottom-up emergent que queda palés amb les 3.262 iniciatives
presentades a les Jornades anuals del Pla de Salut 2011-2015, en el 29% de les quals la

complexitat clinica ha estat el topic principal.

- El 100% de persones identificades amb condicions de complexitat disposa de plans
d’atencié accessibles 7x24 a les plataformes compartides d’informacié sanitaria
(Historia Clinica Compartida de Catalunya -HC3-). D’aquests plans, el 70% conté
dades estructurades, el 40% de les quals disposa d’informacié sobre recomanacions en

cas de crisi i el 25% sobre planificacié de decisions anticipades (PDA).

A més de la singularitat del criteri d’identificacid, 1’estratégia catalana d’atencio a la
complexitat incorpora dos elements innovadors, que val la pena remarcar: el primer fa
referéncia a la inclusio de la complexitat en el continuum evolutiu de la cronicitat, dins del
qual s’incorporen les transicions pal-liatives, qiiestido que sera abordada més endavant. Aixi
i atés que 3 de cada 4 persones acaben morint per la progressié d’una (o, encara més sovint,

més d’una) condicié cronica de salut'®'!!

, el 75% de catalans travessa per un cert
continuum de cronicitat, progressiu quant a la complexitat del maneig i que queda reflectit

en la figura adjunta:
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Figura 3. El continuum de la complexitat. 1T: primera transici6 pal-liativa. 2T: segona transici6 pal-liativa.
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Font: adaptada de Blay C i Programa de prevenci6 i atencio a la cronicitat, 2016.

Aquest continuum, que ha estat conceptualitzat d’una manera potser massa determinista, és
segurament incomplet i del tot matisable, pero és forca pedagogic per entendre les diferents
transicions evolutives i, el que és més important, permet de comprendre com cal adaptar a
cada moment evolutiu tant ’enfocament clinic preponderant, com els elements clau i de
valor central en la presa de decisions, sense fragmentacions ni posicionaments dicotomics,
gestionant la cronicitat, la complexitat i I’atencié pal-liativa com un tot coherent i inclusiu

que interpel-la a tots els agents assistencials'', particularment als de I’ambit comunitari'"*.

El segon element t¢ a veure amb la simplificacié conceptual del Model d’atencié a la
complexitat, mitjangant una triple visié quant als ambits de millora i transformaci6 en la
provisio de serveis. Aquest model transcendeix 1I’ambit de la praxi individual, el més
habitualment considerat pels clinics. Aixi i tal com reflecteix la figura 4, la millora en
I’atencidé a persones amb necessitats complexes esdevé dels canvis produits en els tres
nivells d’actuacio (la practica individual, 1’organitzacié de 1’equip assistencial i 1’ordenacio
del territori), des d’un enfocament integral i integrat de [’atencid, en un context

col-laboratiu i interdisciplinari''*.
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Figura 4. Ambits i principals elements de la millora de I’actuacié en ’atencié a la complexitat.
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Font: Programa de prevencio i atencio a la cronicitat, 2016.

A nivell de la practica individual, el model fa émfasi en un enfocament d’atenci6 integral,
pel qual i a partir d’un procés d’avaluacié multidimensional, els professionals poden
identificar les necessitats del pacient, detectar-ne les seves preferéncies i valors (PDA) i
generar -conjuntament amb la propia persona i amb altres professionals implicats- un pla
d’atencid proactiu, una sintesi del qual es pot dipositar en entorns compartits d’informacio

(HC3) com a Pla d’intervenci6 individualitzat i compartit (PIIC).

A nivell dels equips assistencials es pot plantejar un procés de redisseny que permeti
redefinir els procediments i els circuits interns, i identificar ambits de lideratge, referéncia i
expertesa per poder atendre les necessitats de les persones. Bons exemples en aquest sentit
serien les iniciatives de nous models organitzatius en el si dels EAP, les reconfiguracions de
serveis hospitalaris 1 d’urgéncies, o els replantejaments funcionals dels serveis

d’emergeéncies.

Finalment i quant a les actuacions dins 1’ambit territorial, els elements principals son els
que s’expressen a la taula segiient:
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Taula 2. Principals actuacions de millora en I’ambit territorial.

Estratégies compartides d’identificacio, valoracid i planificaci6 proactiva de ’atenci6.

Criteris 1 me¢todes de comunicacié interprofessional, sincronica i asincronica, presencial i no

presencial.
Atenci6 excel-lent a les transicions assistencials.

Garanties de continuum assistencial, amb resposta personalitzada a crisis i descompensacions,

amb visié 7x24.

Desplegament de recursos d’atencid interméedia com alternativa a I’hospitalitzacio.
Plans d’atencio col-laborativa i integrada amb els serveis socials.

Atencio a les trajectories de final de vida.

Resposta assistencial al domicili i als contextos residencials.

Resolucié de conflictes en les dinamiques territorials.

Marc d’avaluaci6 que s’implementara.

Font: adaptada de Programa de prevenci6 i atencio a la cronicitat, 2016.

En la mesura en que aquests pactes de caire local s’estableixin i es formalitzin, seran

inclosos dins les RAC?!13,

En cas que aquests acords es donin en territoris que estiguin desenvolupant actuacions en

95,116,117

I’ambit de [’atencié integrada social 1 sanitaria les estratégies d’atencio a la
b

complexitat s’inseririen dins d’aquest context.

A nivell internacional, es considera que I’indicador paradigmatic de 1’¢éxit de les estratégies
en cronicitat, complexitat 1 integraci® assistencial és I’evolutiu de les taxes

18 Aquest terme' es refereix als ingressos als

d’hospitalitzacions potencialment evitables
hospitals d’aguts que es produeixen per una gestido assistencial inefectiva del servei

d’atenci6 primaria o del servei d’urgéncies ambulatori o domiciliari.

La figura adjunta compara les taxes d’hospitalitzacio de Catalunya amb les dels paisos del
nostre entorn, que tendirien a oferir una impressi6 positiva de com s’estan implementant a

casa nostra les politiques en aquest ambit.
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Figura 5. Evoluci6 de les taxes d’hospitalitzacié per 100.000 habitants.
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Font: Central de resultats. Observatori del Sistema de Salut de Catalunya, 2016.

No obstant, la variabilitat mostrada entre territoris -i que s’exemplifica en la figura segiient-
il-lustra la importancia que el factor territorial té i com les actuacions de base integrativa
que es duguin a terme localment poden influir en allo que els acaba passant a les persones

amb condicions de cronicitat i complexitat.
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Figura 6. Taxes estandarditzades d'hospitalitzacio per territori.
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Les tendéncies favorables en diversos indicadors relacionats amb la cronicitat 1 I’atencio a

les condicions complexes a Catalunya'' no sén quelcom fortuit. La planificacid
y

estratégica'?’

és un element clau per assolir-los i, en aquest context i a casa nostra, la

planificacio estratégia mena dels Plans de Salut de Catalunya.
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1.4 L’atencio a les persones amb condicio de complexitat al Pla de Salut de

Catalunya
El Pla de Salut de Catalunya (PdeS) constitueix el marc de referéncia de totes les actuacions
publiques del Govern de la Generalitat en 1'ambit de la salut, ja que estableix les estratégies

d'actuaci6 del Departament per als propers anys'?'.

El PdeS integra i dona coheréncia a les politiques de salut i serveis sanitaris, sociosanitaris i
de salut publica, i aporta una visié amplia amb la qual els aspectes socioeconomics i els
determinants de la salut adquireixen tanta importancia com les actuacions preventives i

assistencials'?2.

Des de I’any 1993 i amb una periodicitat inexacta -cada 3-5 anys, habitualment- el PdeS
s’ha anat renovant a la llum de ’emergéncia de noves necessitats i nous coneixements, i

dels nous reptes als que s’ha hagut d’afrontar el sistema sanitari en cada moment.

Globalment, I’estructura dels PdeS tendeix a ser forca similar: s’inicia amb una descripcio
dels reptes previsibles a diferents terminis, se segueix d’una declaracio dels principis que
inspiren el Pla per, a continuacid, explicar ordenadament els eixos, projectes, continguts i
objectius de salut que persegueix, sovint aportant un cronograma aproximat de les

actuacions.

La irrupcié de 1’actual estat de crisi economica a finals de la primera década de 1’actual
segle, va conferir una importancia especial al Pla de Salut 2011-2015, atés que era el primer
que s’establia en un context no-expansionista, plenament marcat per unes condicions
adverses a I’entorn, amb gran capacitat de tensionar el sistema sanitari. Sintéticament, els

quatre elements de tensio eren -i encara son-:

- L’explosi6 de la transicid6 demografica, amb ’arribada de les primeres cohorts del

babyboom a 1’edat de jubilacid.

- L’explicitacio de la transicié epidemiologica amb la cronicitat expressada com a

element discursiu central dels sistemes publics de salut a nivell internacional.

- Laprevisi6 economica d’estancament gairebé permanent en el PIB, i la consolidacio

de I’estat de crisi, inestabilitat i incertesa a un termini llarg.
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- L’eclosi6 d’una ciutadania que, després de la transicid6 democratica espanyola i
I’expansio vinculada a I’ingrés a la Unio Europea, muda en la seva composicid
(multiculturalitat, alfabetitzacio digital) i posicionament (apoderament, ecologia,

criticisme).

Davant d’aquest context, el Pla de Salut 2011-2015'* estableix les nou linies que

s’expressen a la figura segiient:
Figura 7. Representacio esquematica del Pla de Salut de Catalunya 2011 —2015.

o 1. Objectius i programes de salut

3. Resolucié
2. Orientacio des dels 4. Qualitat en
als malalts primers l'alta
o cronics nivells especialit-

zacio

5. Enfocament en el pacient i les families

o 6. Nou model de contractacio

7. Incorporacié del coneixement professional

8. Millora del govern i participacié

9. Informacié, transparéncia i avaluacié

Font: Departament de Salut, 2012.

Aixi doncs, seguint I’impuls del context internacional (on la integracio assistencial comenca
a ser el relat predominant'>*) i acollint les politiques plantejades per altres comunitats

autonomes de I’Estat (CCAA) -principalment, Euskadi'*-

, aquest PdeS va posar la
cronicitat en un lloc central de les estrateégies i les politiques en salut, fet que coincideix
amb la creacié del PPAC'*, organitzacié interdepartamental que aplega els Departaments
de Salut i 1’aleshores denominat Departament de Benestar Social i Familia (DBSF) i que

esdevé, de facto, el brag executor d’aquestes politiques.

~93
0}

Quan el PPAC defineix la seva visi6 ~ estableix les referéncies principals del que sera la

seva actuacio6 els propers anys:
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Dirigeix les seves activitats a tota la poblacid, mitjangant actuacions integrades,
coordinades, planificades, factibles i proactives.

Promou estils de vida saludables en la poblacio.

Fomenta I'autoresponsabilitat i 1’autocura per tal que les persones assumeixin part
de I’atencio a les malalties croniques i als factors de risc.

Reconeix el rol de la persona cuidadora en 1’atenci6 als pacients, especialment els
cronics, com a complement imprescindible i sovint com a eix vertebrador en que
pivota el procés de cuidar. Per tant, estableix elements de suport, d’ajut i de
reconeixement social i familiar per tal d’evitar la claudicacié de la persona
cuidadora i fer-li més facil o sostenible el procés d’atencio.

Obre els sistemes sanitari i social als ciutadans, per fer-los part activa d’aquests. Ho
fa tot promovent noves formes de participacio i de relacid, utils, eficaces i basades
en la informacio, la responsabilitat compartida i el dret del ciutada a participar en el
procés de tenir cura de la seva salut, la seva malaltia o el seu factor de risc.

Cerca la millora del control i la gestio clinica de les condicions de salut més
prevalents.

Dona resposta adequada a les necessitats de salut i socials de les persones amb una
patologia cronica complexa.

Manté ’accessibilitat i qualitat de les actuacions socials i sanitaries dirigides a les
persones sense malalties croniques o factors de risc de patir-les.

Contribueix a la sostenibilitat i I'eficiéncia del sistema de salut.

El PPAC cerca el desplegament d’aquesta visio a través dels sis projectes estrategics

que es resumeixen en la taula segiient:
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Taula 3. Projectes estratégics i objectius generals del PPAC en el PdeS 2011-2015.

PE CONTINGUTS OBJECTIUS GENERALS
Proporcionar un model genéric de ruta assistencial (RA).
. Aplicar les RA a les regions.
2.1 PROCESSOS CLINICS Recomanar guies de practica clinica de referéncia per a les 10
INTEGRATS . . o
malalties croniques de més impacte.
Establir els elements clau prioritzats de cada un dels deu processos.
Ordenar indicadors pel que fa al cas, incorporats a la HC3.
22 PROTECCIO, PROMOCIO,
. PREVENCIO (PPP) Implantar 5 programes prioritaris de PPP en el territori.
Estendre el programa Pacient expert de Catalunya® i activitats
, | d’educacié grupal.
2.3 ggiglégil;ONSABlLlTZACIO Dissenyar i implantar material educatiu a la carpeta personal de
salut.
Consolidar Sanitat Respon i Canal Salut.
Definir i implantar models d’atencié domiciliaria, residencial i 7 x
ALTERNATIVES 24 als malalts cronics.
24 ASSISTENCIALS EN UN Reordenar la xarxa sociosanitaria.
SISTEMA INTEGRAL Redefinir el rol dels hospitals d’aguts en 1’atenci6 al malalt cronic.
Reordenar la xarxa de salut mental.
Establir un model d’identificacié dels PCC.
Definir i implantar un model d’atencid proactiva i de gesti6 de
25 AT]?NCI(') ALS PACIENTS casos.
) CRONICS COMPLEXOS Implantar noves solucions d’atenci6 pal-liativa.
Dissenyar i implantar un model col-laboratiu amb el DBSF en
dependeéncia grau III.
Implementar un nou model d’avaluacié i contractaci6 per a PCC.
, Millorar el seguiment i la revisio de la medicacio.
2.6 US RACIONAL DEL Implantar filtres de prescripcio (seguretat, qualitat i eficiencia).
MEDICAMENT e
Instaurar processos de conciliacio.
Desenvolupar programes de millora del compliment.

Font: Programa de prevencio i atencio a la cronicitat, 2012.

Val a dir que, malgrat que aparentment només el projecte estratégic (PE) 2.5 sembla referir-

se a I’atenci6 a les condicions de complexitat, una revisié suficient dels continguts de cada

PE* permetra d’observar com la complexitat estd present i, sovint, representa la part

nuclear de les actuacions en cronicitat a Catalunya, essent aquest un tret caracteristic i

diferenciador de la planificaci6 estratégica en salut del nostre pais™.

Com s’ha comentat anterioment’?, caracteritzar els fargets poblacionals de pacients

complexos i promoure la seva identificacio son els passos iniciatics fonamentals per a I’éxit

i, en aquest sentit, el PdeS 2011-2015 i la documentaci6 del PPAC ja incorporen

I’aproximacié conceptual a les dues categories de persones amb condicié de complexitat
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que es promouran a Catalunya: PCC (pacient cronic complex) i MACA (persones

tributaries d’atenci6 mitjangant un Model d’atencid a la cronicitat avangada).

Les refereéncies bibliografiques d’aquesta tesi doctoral aporten informaci6 prou amplia per a

la comprensi6 de cada un d’aquests perfils de complexitat™#!-?6-127

, si bé fem, ara i aqui, un
breu resum que permet de progressar en els continguts d’aquesta introduccio i en els del

conjunt de I’estudi:

Pacient cronic complex (PCC): seguint la proposta de TERMCAT', es tracta d’aquella
persona que, acomplint prou criteris de complexitat abans esmentats, els seus professionals
de referéncia entenen que es tracta d’una persona la gestio clinica de la qual és percebuda
com especialment dificil, i el fet que identificar-la formalment com a PCC podria contribuir
a una millora de la seva atencio. La qual cosa implica que, més enlla de 1’estratificacio i
d’altres factors (el perfil de morbiditat, la preseéncia de fragilitat o el consum de recursos) la
complexitat es fonamenta en el judici professional i en la capacitat del propi professional i

de I’entorn d’implementar elements de millora en I’atencio.

Una persona que no tingui cap dels atributs esmentats ¢s realment dificil que pugui
presentar necessitats complexes de salut. D’altra banda, no existeix una pauta inequivoca
sobre quants o quins criteris cal acomplir per ser considerat un PCC: caldria acomplir prou
criteris com perque el professional referent consideri que la gestio del cas €s especialment

dificil (enfocament coherent amb el criteri de no linealitat dels sistemes complexos).

Persona amb malaltia cronica avancada (MACA): el Model d’atencié a la cronicitat
avancada s’aplica a les persones que presenten una o més malalties —o condicions de salut—

croniques, associades a una combinacio dels criteris segiients:

- Perfil clinic equivalent al del PCC.

- Preséncia de malalties progressives, evolutives i irreversibles.

- Reconeixement per part dels seus professionals referents (PR) d’una afectacio
clinica de major gravetat, comparant-la amb I’estandard de persones amb les
mateixes malalties o condicions de base.

- Pronostic de vida limitat.

- Escassa probabilitat de resposta a tractaments especifics.

- Repercussions importants sobre 1’estructura cuidadora.
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Per tant, el Model d’atencio a la cronicitat avangada es caracteritza per:

- L’enfocament de la gestio del cas amb una aproximacié pal-liativa present,
important i creixent. Gairebé sempre, aquest component pal-liatiu no exclou les
opcions curatives, sind que conviu amb elles.

- La planificacié de les decisions anticipades (PDA) com a procés imprescindible en

I’acompanyament de la presa de decisions.

Els pacients MACA son les persones que presenten necessitats pal-liatives a la comunitat.
Aquest plantejament anticipa, per tant, la mirada pal-liativa respecte la visio tradicional
centrada en la malaltia terminal i una expectativa de vida més curta. D’altra banda, inclou
també les persones tributaries, des de la visio tradicional, de rebre cures pal-liatives o en

situacié de malaltia terminal (veure taula 4).

Val a dir que aquesta definicié de la complexitat clinica mitjangant els perfils PCC i MACA
(aixi com la caracteritzacio de cada estirp) €s una proposta establerta per procediments
estandarditzats de consens de professionals experts i significa una experiéncia Unica i

innovadora en I’ambit de la cronicitat'?.

D’altra banda, representa una experiéncia pionera en tant que proposa, des de I’ambit de les
politiques publiques, un model d’atenci6 pal-liativa amb enfocament precog i intimament
concatenat amb les estratégies de cronicitat (en sintonia amb el que hom proposa com a
linies d’aveng de les cures pal-liatives per al segle xx1'%, essent aquest 1’ambit en el qual es

desenvolupa la present tesi doctoral).
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Taula 4. Trets caracteristics de les diferents condicions de complexitat definides pel PPAC.

Pacient cronic Persona amb malaltia cronica Malalt
complex avancada terminal
PCC MACA MACA
PI‘OIIO.Sth de vida > 24 mesos < 24 mesos < 6 mesos
aproximat
Test NECPAL-
- + ++
CCOMS-ICO®
Base clinica Multimorbiditat o Condici6 de salut Malaltia greu
predominant malaltia greu > malaltia avancada irreversible
. Emocionals, fisiques,
Necessitats . - . ..
Preferentment fisiques Necessariament integrals espirituals,
emergents .
practiques
Planificacio de
decisions +/++ +++ +++
anticipades
Orientacié ++/+++ (sistematica i sincronica

pal-liativa

+ (puntual)

amb ’enfocament curatiu)

+++ (obligada)

Focus de maneig
principal

Maneig ordenat de
patologies
Reduccid d’ingressos

Qualitat de vida i bona
experiéncia de cura

Control de
simptomes
Confort/Qualitat de
vida/Dignitat
Preparaci6 a la mort

Estil assistencial “com a I’hospital” “com a casa” “com a casa”
Foment de -
I’autocura A * + a la familia/entorn
Manteniment + (especialment en
. ++ + g
autonomia presa de decisions)
Suport al cuidador +/++ ++ +++
Intensitat d’equips n At et
de suport
Int?nsitat de I’accié " i i
social
La mort com a
element de gesti +/- +/++ +++
clinica
Maneig del dol - +/- +++
Triple
Focus principal de SATISFACCIO-QV Doble Preferent
Pestratégia UTILITZACIO SATISFACCIO-QV SATISFACCIO-QV
avaluativa RECURSOS UTILITZACIO RECURSOS utilitzacid recursos
(Triple Aim) RESULTATS EN resultats en salut resultats en salut
SALUT

Font: Programa de prevencio i atenci6 a la cronicitat, 2013.
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De manera molt resumida, la taula 5 mostra els resultats obtinguts al final del periode, que
estan relacionats amb determinats objectius emblematics de 1’atenci6 a la complexitat que
es proposaven al Pla de Salut 2011-2015.

Taula 5. Principals objectius i resultats del PdeS 2011-2015 quant a I’atenci6 als pacients cronics amb
condicions de complexitat als tres anys de funcionament.

OBJECTIU

RESULTAT 2015

Identificacié d’almenys 25.000 persones amb
condicions de complexitat, a les quals se les
aplica un model d’atenci6 integral

195.000 persones identificades com a PCC 0 MACA, el
100% de les quals disposen d’un pla d’intervencio en
entorns compartits d’informacio.

La qualitat dels plans d’intervencid és variable.

Desplegament de rutes assistencials d’atencio a
la complexitat (RAC) de base territorial

100% dels territoris amb RAC definida.

La implementaci6 de les rutes es duu a terme amb uns
nivells heterogenis de qualitat i penetracio.

Disseminaci6 d’alternatives assistencials a
I’hospitalitzacié convencional

Implementacié majoritaria d’unitats de subaguts i
postaguts.

Reducci6 de les hospitalitzacions evitables

Reduccio del 5 al 13% de les hospitalitzacions, en funcid
de la malaltia principal.

Implementacié i avaluacié de processos de

Reduccio del 15% de les incidéncies de prescripcio en

revisio i conciliacio terapéutica en persones amb

condicié de complexitat persones amb complexitat i polimedicacio.

Font: adaptat del Programa de prevencid i atenci6 a la cronicitat, 2016.

Els objectius i resultats referits representen una consolidacid prou satisfactoria de les
propostes, tal com s’ha manifestat en les actuacions consecutives de benchmarking i

retiment de comptes que es van dur a terme entre 2011 i 2015,

En aquest periode, s’ha vingut observant un gir en el debat preponderant quant a la
configuracio dels sistemes d’atenci6 a les persones, minvant la rellevancia de la cronicitat
com a element dialectic referent, i posant la integracido assistencial al centre del

relat!3!132:133

Seguint aquest corrent evolutiu, succeeixen a Catalunya dos fets cabdals. Primerament, la
creacio ’any 2014 de Pla interdepartamental d’atencié i interaccid social i1 sanitaria
(PIAISS)"** i, en segon lloc, la presentacio publica del Pla de Salut de Catalunya 2016-2020
que, ja en el seu ideari de presentacié'’’, fa émfasi en I’atencié centrada en les persones
(especialment les de major vulnerabilitat i risc), la lluita contra les desigualats en salut, la
implementaci6 de politiques interdepartamentals i la interaccidé entre la resposta a les

necessitats de salut i les socials.
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Aixi, el PdeS 2016-2020 fa la transicié de la cronicitat a I’atencié integrada de manera
analoga a com ho planteja la bibliografia internacional, centrant el focus en les persones
amb major complexitat, la qual cosa comporta un corrent de congruéncia vers les actuacions
del quinquenni anterior. Dels objectius que, a curt termini, proposa el nou PdeS i que es
presenten amb una explicitacié significada i una posicid estratégica clau dins del Pla, cal
destacar-ne els segiients, atés que tenen relaci6 directa amb 1’ambit de la complexitat i amb

I’esperit d’aquesta tesi doctoral:

El desenvolupament i I’inici de la implementaci6 d’un Model catala d’atencio

integral i centrada en la persona.

- El desenvolupament i I’inici de la implementacié d’un Model catala d’atencid

integrada social i sanitaria.

- L’extensio i la millora dels pactes territorials d’atenci6 a la complexitat (RAC) i

d’atencid integrada social i sanitaria.

- La revisio de I’estratégia catalana d’atenci6 pal-liativa, incloent-hi propostes
especifiques per a la poblacié infanto-juvenil i, molt especialment, consolidant la
seva integraci6 dins les politiques de cronicitat i d’integracié assistencial, que

deriven de les actuacions del PPAC i el PIAISS.

Aixi doncs, el nou Pla de Salut de Catalunya s’imposa tancar el procés d’homogeneitzacid
terminologic, conceptual, dialeéctic i metodologic de 1’atenci6 a les necessitats complexes,
incloent-hi un enfocament reeixit, i definitivament posat al dia, de I’atenci6 pal-liativa a les

persones amb malalties croniques avancades.
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1.5 La malaltia cronica avancada com a enfocament pal-liatiu emergent

Des d’un punt de vista formal, les cures pal-liatives existeixen des de la decada dels
seixanta del segle passat, amb la inspiracio i el lideratge de Elisabeth Kubler-Ross i Cicely
Saunders, I’establiment de I’Hospice de St. Chistopher i la definicié del concepte de dolor
total. Des de llavors, la seva progressio, en termes de generacio de coneixement cientific, de
modelitzacid assistencial i de cobertura poblacional ha anat incrementant-se i consolidant-
se, especialment en els paisos més avangats quant a sistemes d’atencio a la salut'*®. En
aquest procés, Catalunya ha estat un referent internacional de bones practiques des de finals

de la década dels vuitanta'’.

En la seva concepci6 convencional —aquella que tradicionalment ha arrelat a casa nostra i
arreu del mon- 1 més enlla de determinats atributs caracteristics (control efectiu de
simptomes, enfocament integral de I’atencid, actuacié multidisciplinaria, suport prioritari a
I’entorn o aproximacid a D’espiritualitat) les cures pal-liatives s’han caracteritzat pels

atributs que es resumeixen a la taula segiient'>’:

Taula 6. Caracteristiques de la comprensio tradicional de les cures pal-liatives.

Se centren en 1’atenci6 a persones amb malalties terminals

Aquestes persones estan afectades d’un pronostic de vida inferior a 6 mesos
Amb una evolucid inequivocament progressiva i fatal

Majoritariament son pacients de perfil oncologic

La malaltia és I’argument que centra 1’actuacio

La persona ¢és considerada fonamentalment un malalt

Les opcions curatives son inexistents, i dicotomicament suplementaries a las opcions
pal-liatives

L’actuaci6 dels clinics s’inicia en fases el més tardanes possible i sota criteris tancats

El pronostic infaust és I’element que guia les actuacions

Els professionals responen de manera experta i diligent a les crisis que el malalt presenta
Els pacients reben les cures des d’un posicio passiva

Els pacients son atesos per equips competents i especialitzats

Aquests equips treballen en contextos que sovint operen en régim d’internament.

Font: adaptada de Gomez-Batiste X i col-laboradors.
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Aquesta mirada classica esta essent profundament revisada durant els darrers anys.

Aixi, des dels anys noranta i amb I’adveniment del nou segle, la reflexio cientifica al voltant

de las trajectories de final de vida'’® ha obert els enfocaments en dues direccions que

resultaran crucials i transformaran la visi6 de les cures pal-liatives: la mirada anticipada de

I’accio pal-liativa i la seva conseqiient ampliaci6 natural més enlla del cancer

Figura 8. Les trajectories classiques de final de vida.

High

Function

Low

High

Function

Low

Sudden death

Death

Time EEm—

Organ failure

Death

Time ——»

Font: Lunney JR i col-laboradors, 2003.
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Function

Low

High

Function

Low

139,140, 141

Terminal illness

Death

Time ——»

Frailty

Death

Time ——»

La figura 8 il-lustra les trajectories classiques d’evolucid i declivi al llarg del temps en

contextos de final de vida i, d’altra banda, introdueix un element subtil, perd finalment

determinant: conceptualitzar I’evolucié en funci6 de I’estat funcional, per damunt del

monitoratge d’altres parametres biomeédics. Aquesta Optica apropa el moéon de les cures

pal-liatives al de la geriatria i I’accié comunitaria'®’, la qual cosa accelera una nova
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comprensioé de ’atencio en les fases de malaltia avangada, I’activador paradigmatic de la

qual és la conceptualitzacié de les transicions pal-liatives'®.

Segons aquesta conceptualitzacid, les necessitats pal-liatives de les persones en un context
de malaltia avancada (habitualment dins d’un continuum de cronicitat evolutiva) no
apareixen de manera sobtada, sind progressiva, tal com mostrava la figura 3. En
conseqiiéncia, no hi ha un tall transversal en 1’historic de la persona en el qual la necessitat
de I’enfocament pal-liatiu esdevé de manera sobtada i peremptoria, sind que la dimensio

pal-liativa penetra —sovint de manera silent- al llarg de la biografia de la persona'**.

Aixi, entenent que tot i que en 1’atencio a la salut d’una persona sempre existeix un cert
component pal-liatiu (per exemple, prendre un antitérmic el té), quan aquest component
s’insereix en un context de (multi)morbiditat evolutiva hi ha un punt en que I’enfocament

pal-liatiu comenca a cobrar sentit. Es a dir, comenga a:
- Estar més o menys sempre present.

- Haver de ser sistematicament tingut en compte per assegurar la qualitat de vida de la

persona.

- Necessitar ser sistematicament considerat per respondre al seu moén de preferéncies i

valors (que sovint el professional desconeix, i convindria saber).

- Percebre’s que aquesta dimensido no fara alta cosa que augmentar amb el pas

evolutiu del quadre clinic.
- Ser suggerit pel propi pacient o el seu entorn.
- Ser valorat com a util per ’equip de professional que I’atén.
- Ser necessari per prendre decisions cada cop més complexes,

- perqué d’alguna manera s’esta copsant que el pronodstic de vida pugui ser limitat, i

que cada cop ho sera més.

I quan tot aix0 passa sense que les opcions curatives hagin perdut vigéncia ni sentit, és quan
el pacient esta entrant en la primera transicio pal-liativa, identificada com a /7 en la figura

3.

La segona transici6, 27, correspon a la condicid terminal a la qual habitualment hom
vincula el concepte convencional de les cures pal-liatives i que es caracteritzen pels fets

segﬁents28:
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- La persona té un pronostic de vida inequivocament limitat (a 6 mesos, segons

I’apreciacio estandard).

- La finalitat curativa és gairebé inexistent.

- L’enfocament pal-liatiu tendeix a ser hegemonic.

- Les condicions de comunicacio i suport a la persona i el seu entorn s’extremen.

- La dimensi6 psicoemocional i espiritual emergeix amb forca.

- La gestio del dol i de les decisions practiques en relacié a una mort propera es fan
necessaries.

- El suport emocional a la familia és també segurament imprescindible.

Determinats autors anomenen atencio pal-liativa (palliative approach) al fet de trobar-se a

la primera transicio, i cures pal-liatives (palliative care), a la segona'®.

A diferéncia dels atributs atorgats a la mirada pal-liativa convencional -2T-, la nova oOptica

ve definida per'*>'4¢-147:

- Centrar-se en les malalties croniques evolutives quan estan en fases avancades,

- on el prondstic de vida és limitat perd no necessariament curt,

- D’evoluci6 és progressiva perd permet encara una certa mirada a llarg termini i
preveure les crisis proactivament esperables,

- el cancer és un argument clinic més, pero no el de major prevalenca,

- D’estat funcional, la fragilitat o les sindromes geriatriques cobren una rellevancia
especial -sovint central-,

- la intencié de pal-liar i la de guarir o controlar conviuen de manera natural, no
substitutiva sind complementaria,

- on les intervencions s’apliquen de manera flexible i deliberativa,

- on els entorns de complexitat -particularment en la presa de decisions- s’atenen amb
una optica equivalent a la de situacions de cronicitat no terminal,

- la proactivitat, la planificacio de les cures i la gestié de cas son la manera idonia de
respondre a les necessitats,

- la PDA i els procediments col-laboratius (entre professionals i entre professionals i
pacients/families) son la norma -i no 1’excepcio-,

- perque so6n molts els professionals interpel-lats en la cura de la persona i cal
promoure enfocaments de practiques compartides, en contextos de coordinacié i
integracid assistencial,

- ates que, finalment, aquests pacients viuen i son atesos a la comunitat.
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La primera transicid suposa, doncs, un pas evolutiu en la concepcié de I’atencié pal-liativa i
cap aqui és on se centra part del debat sanitari, especialment si atenem al fet que una part
substancial de la despesa en salut s’esta generant en aquesta fase, i probablement s’estigui

aplicant de manera inadequada'*®!#%1°0-1!,

Obviament, I’interés de les transicions pal-liatives no se centra en una dimensio eficientista
de la gesti6 dels sistemes de salut, sind en les opcions de millora d’atencié que pot aportar.
En aquest sentit, hi ha un cumul progressiu d’evidéncia sobre les millores que, amb
perspectiva Triple Aim, podria aportar una identificacié preco¢ de les necessitats
pal-liatives. Sempre que vagin seguides, per descomptat, de les oportunes adaptacions del

model d’atencié a aquesta nova mirada assistencial'>>'>*134133:156

Atesos els avantatges dels enfocaments pal-liatius anticipats, un element procedimental

important es referiria als instruments més adients per dur a terme una identificaci6 valida i

fiable de la primera transicié i el conseqiient impacte en les politiques de salut'>"'*%,

En aquest ambit i estant adregats a qualsevol perfil nosologic (cancer i no cancer), s’han

1199.160.161,162,163

vingut desenvolupant diferents instruments a nivell internaciona 1 també a

Iestat espanyol'¢*16%166

En el context catala, I’instrument de referéncia és el NECPAL CCOMS-ICO®®1¢7, pels

motius segiients:
- Es congruent amb les propostes internacionalment referents.
- Ha estat validat al nostre context assistencial.

- Pot ser administrat per qualsevol professional competent, a qualsevol ambit

assistencial.
- Es ben valorat pels professionals.

- El seu us és factible en ser aplicat a amplis col-lectius de pacients (en nombre i en

perfil nosologic).
- Permet una identificacid precog de les necessitats pal-liatives.
- Es coherent amb les propostes departamentals en atencio pal-liativa.
- Incorpora la sensibilitat geriatrica caracteristica de la pal-liacid al nostre pais.

- Inclou elements de I’avaluacié6 multidimensional utils per a la gestido clinica

posterior del cas.
- Té un prestigi creixent a nivell internacional.
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- S’acompanya d’un ampli i creixent ventall de recerca aplicada que confirma i

consolida el seu valor.

- Malgrat no ser la seva finalitat, aporta també una capacitat pronostica interessant per

a la practica clinica.

Aquests arguments han fet de 1’instrument NECPAL CCOMS-ICO® el més habitualment
utilitzat per les principals organitzacions sanitaries a casa nostra (per exemple, esta
mecanitzat dins 1’estaci6 ECAP, el sistema d’informacio clinica utilitzat pel 95% de
I’atenci6 primaria catalana) i és el que ha adoptat el Departament de Salut com a gold
standard de la identificacio de les necessitats pal-liatives en els seus programes d’atenci6 a

la complexitat i a la malaltia cronica avangada®'.

La possibilitat d’identificar persones amb necessitats pal-liatives amb un instrument valid i
factible, aplicable a col-lectivitats i des d’un posicid evolutiva anticipada i precog, ha
permes 1’adopcié d’una nova mirada en I’ambit de I’atencid pal-liativa, que supera la visid
tradicional basada en la mortalitat'® per passar a fonamentar-se en un enfocament
epidemiologic, on es possible definir el context des de la prevalenca -comunitaria i per

entorns—145.

Aixi, i tal com mostren les dues imatges segiients, les trajectories de final de vida, les
transicions pal-liatives i la visi6 epidemiologica han transformat de soca-rel la

conceptualitzacid, el potencial assistencial i la posicid de I’atencid pal-liativa dins del

112,168,169

sistema de salut , contribuint a canvis significatius en les politiques d’atenci6 a la

salut de les persones que estan essent adoptades pel sistema sanitari catala'®’.
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Taula 7. Esquema dels paradigmes pal-liatius dels segles XX 1 XXI.

Segle XX Segle XXI

Home Dona

62 anys 82 anys

Cuidat per ’esposa Viuda o cuidada per la filla
Cancer de pulmo Multimorbiditat / demeéncia /
Ingressat a serveis de cures dependéncia

pal-liatives Atesa a domicili / residéncia
Ates per recurs especific Atesa per atencié primaria
Pronostic de vida inferior a 2 Viura més d’un any

mesos Persona amb necessitats pal-liatives
Malalt terminal

Font: adaptada de Gémez-Batiste X, 2014.

Figura 9. Evolucié historica del tipus de pacient, supervivéncia, lloc d’identificacio i d’atencié de
persones amb malalties avangades.

Hospices Britanics
21 dies
Cancer 90%

les

{ PADES
80 dies
Cancer 60%

CCEE cures pal-liatives ICO
8 mesos
Cancer 100%

MACA/NECPAL

18 mesos

Comunitat, Serveis convencionals
Cancer 15%

Font: Gomez-Batiste X, 2014.
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1.6 Impacte i coneixement generat pel model d’atencié a la malaltia cronica

avancada en el sistema sanitari catala

El Model d’atencio a la cronicitat avangada (MACA) va néixer a Catalunya ’any 2012 sota
I’aixopluc del les propostes del Pla de Salut 2011-2015, del PPAC i recollint 1I’experiéncia
del projecte NECPAL per part de 1’Observatori QUALY (centre col-laborador de I’OMS) i
la Catedra de Cures Pal-liatives de la Universitat de Vic / Universitat Central de

Catalunya'’®'"",

Inicialment va ser un projecte aillat, amb 1’ambicié d’esdevenir un enfocament que recollis i
posés al dia la llarga tradicié pal-liativista catalana'™®. Rapidament, perd, va ser incorporat
dins de les propostes departamentals al llarg del desenvolupament del Model d’atenci6 a la

complexitat®, essent adoptat pels professionals de manera prou satisfactoria'”.

Un element clau per a la penetracio de les propostes del MACA ha estat disposar
informaci6 fefaent sobre 1’epidemiologia real de la malaltia avangada —en la comunitat i en
diferents dispositius dels sistema- que ha palesat la magnitud clinica del repte i la necessitat

de canvi en les propostes d’atencié' !>,

A partir d’aquest marc epidemiologic, i com ja s’ha comentat, el MACA s’incorpora a les
propostes d’atencid a les necessitats complexes de salut i després de gairebé quatre anys

d’experiéncia i alguns processos d’avaluacio i monitoratge™®!71%

173’174’176’177’178’179’180’181’182’183, aquesta seria una sintesi de les principals lligons

preliminarment apreses, la majoria de les quals estan pendents de confirmar mitjancant nous

estudis:

Quant a la prevalenca

- La prevalenca poblacional de les persones amb malalties croniques avancades es

mouria entre 1’1 11°1,5%.

- La taxa d’envelliment i el nombre de recursos residencials de I’entorn influeixen en

la prevalenca final.
- Laprevalenca als contingents d’adults atesos per EAP seria del 0,7 a 1’1%.

- La identificaci6 transversal de pacients MACA a I’ambit de 1’atenci6 primaria €s un

procés factible i eficient.
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- La identificacié basada en estratégies multidisciplinaries €s més completa i adient

que quan ¢€s duta a terme per un Unic professional referent.

- Diferents estaments professionals tendeixen a identificar diferents perfils de

persones amb malaltia avangada.

- La prevalenca de la malaltia avangada a 1’ambit residencial és molt variable, pero

sistematicament alta (35-75%).

- Igualment, la prevalenca és alta als recursos d’atenci6é intermédia (60%) i als

hospitals d’aguts (35-45%).

- Les persones amb malaltia avangada son wusuaris habituals dels serveis

d’emergéncies -061- (10% de les consultes).

- Les estrategies tranversals d’identificacid -screeming sistematic amb I’instrument

NECPAL- podrien assolir prevalences prou estables.

- Les estratégies ocasionals (case finding) generen taxes variables, influides
fonamentalment pel factor professional perd identificant tipus de pacients

consistents amb el perfil general.

Quant al perfil clinic dels pacients
- La multimorbiditat és el fenotip de cronicitat més habitual -al voltant del 65%-.
- El malaltia oncologica estaria present en 1 de cada 7-8 casos.
- No hi ha cap malaltia d’0rgan particularment més prevalent.

- Sembla haver-hi dos grups de pacients: un grup esta format per les condicions de

fragilitat i demencia i un segons grup, per malalties d’organ i cancer.

- El primer grup és més present en dones, de major edat (majors de 80 anys) i que
presenten una major probabilitat de ser ateses a casa o a entorns residencials i per

recursos comunitaris.

- El segon grup son persones menys envellides (menors de 75 anys), amb major

preséncia d’homes i major probabilitat de ser ateses per serveis especialitzats.

- La probabilitat de morir és més alta i el pronostic de vida més curt en el segon grup

que en el primer.
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Quant a ’experiencia dels pacients

- Els pacients no mostren una posicié negativa enfront de la seva identificaci6é formal

com a persones amb necessitats pal-liatives.

- Les condicions que afavoreixen que la identificacié es faci efectiva son a) la
compartici6 de la decisio entre professionals i pacients, i b) el fet que la

identificacié comporti una millora en el procés d’atencio.

- Quan les necessitats basiques -control de simptomes- estan cobertes, en resten
moltes de no explorades ni ateses, tot i que els pacients manifesten el desig
d’abordar-les. Aquestes necessitats majoritariament pertanyen als ambits

psicoemocional, social i relacional.

- Els pacients son favorables al fet que els seus plans d’atencié es mostrin en entorns

compartits d’informacio.

- Les persones desitgen parlar de les seves preferéncies (PDA), pero volen fer-ho amb
criteris d’anticipaci6 (3-5 anys abans), progressivitat, estabilitat (no en fase de crisi)

i companyia (habitualment amb el conjuge present).

- Volen poder triar el professionals i les persones del seu entorn que acompanyaran

els processos de cura i de deliberacio.
- Pressuposen que els professionals respecten la confidencialitat de la informacio.

- Les opinions i les preferéncies han de ser I’eix de les decisions cliniques futures.

Quant a ’experiencia dels professionals

- La comprensio del constructe MACA sembla assolible, especialment quan es tracta
de professionals propers a mirades integrals (atencid primaria, infermeria, geriatria),
mentre que és més dificil en contextos d’especialitzacid i urgéncies (on sembla més

arrelada la visi6 dicotomica curacio vs. pal-liacio).

- La comprensid del constructe no es correlaciona per forca amb una aproximacio
més aprofundida del perfil de necessitats, ni de canvis en el model d’atencid. Els
professionals potser perceben que la persona té necessitats pal-liatives, pero els

costa definir quines i qué cal fer per atendre-les.

- En aquest sentit, reclamen formacié i capacitacido i demanen que aquesta se’ls
exigeixi de manera progressiva i en condicions de baix control per part de les

organitzacions per a les quals treballen.
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- La manca d’habilitats en PDA és percebuda com la principal barrera per a 1’atencio

a persones MACA.

- Valoren positivament el test NECPAL i comprenen que identifica més les
necessitats pal-liatives que no pas el prondstic vital. En aquest sentit, no els
preocupa que un pacient NECPAL (+) no mori; entenen que “com menys mori, més

necessitats d’enfocament pal-liatiu probablement tingui”.

- Es mostren reticents en I’expressio publica de la condicid pal-liativa de les persones.
Aquesta reticéncia fa que identifiquin menys pacients -sovint identifiquen com a
PCC persones amb clars criteris MACA/NECPAL (+)- i s’explica des d’una doble
vessant: en primer lloc, per condicionants €tics, que tindrien potser més a veure amb
les propies inseguretats del professional; i en segon terme, pels dubtes que generen
I’aplicacio del criteri de millora, i el potencial estigma o el risc iatrogeénic de la

identificacid (especialment per la negacié d’opcions curatives que foren adients).

- Reclamen que el marc de bones practiques ¢tiques quedi inequivocament establert
en aplicar el MACA, i que les organitzacions vetllin perqué s’adeqiiin els

mecanismes de millora a nivell territorial.

Quant a I’evolucio clinica i el perfil de consum de recursos dels pacients
- Tenen unes taxes de mortalitat superiors a les de la resta de la poblacio general.

- La seva probabilitat d’ingressar en hospitals d’aguts i en recursos d’atencid

intermeédia €s també més gran.

- No sén més freqiientadors de 1’atencié primaria ni més consumidors de farmacs que

els PCC.

- No obstant, el seu comportament clinic és globalment més greu que el del perfil

PCC.
- Soén atesos per molts professionals no referents, que prenen decisions importants.

- Probablement, concentren una part molt rellevant de la despesa sanitaria publica.
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1.7 Necessitats de generacio de coneixement en malaltia cronica avancada.

Justificacio de la tesi doctoral.

Cal acceptar que, a dia d’avui, la robustesa de I’evidéncia generada pels enfocaments
d’atenci6 pal-liativa basats en un model centrat en la primera transicid és encara feble'®*'*>,

si més no, tal com s’esta plantejant al nostre pais.

No obstant aixo0, les dades sobre 1’epidemiologia del MACA a la comunitat semblen
preliminarment prou rellevants, i la informacié sobre el seu efecte sistémic albira ambits
interessants de millora (tant en termes de resultats en salut, com d’eficiéncia i promocio
d’una experieéncia de cura amb voluntat d’excel-léncia —per a pacients, familiars i també per

als professionals-'*°).

La necessitat de progressar en aquest ambit d’atencié seria innegable, atés que afecta les
persones amb major vulnerabilitat sanitaria -i, probablement, també social-, i que les
opcions d’eficiéncia i de reorientacié de les bones practiques possiblement siguin

identificades i potencialment implementables'®’.

No es pot oblidar, a més, que en la mesura en qué aquest paradigma clinic interpel-li de
manera significativa les persones amb condicions de fragilitat, deméncia i edat avancgada,
els nous enfocaments pal-liatius s’estarien inserint en un ambit epidemiologic d’importancia

estratégica per al futur dels sistemes ptblics d’atenci6 a la salut i el benestar'**'#1%,

Aquesta importancia va més enlla del context estrictament clinic i arrela en les bases del

professionalisme sanitari'®" 12,

El progrés passa per la generacid de nou coneixement focalitzat en determinats ambits clau
d’aquest procés assistencial'®®, principalment en aquells que seran cabdals per a la millora

en la gesti6 clinica de les persones en situacié de malaltia avangada'®®.

En aquest context, algunes de les principals preguntes que hauriem de poder respondre

(com a societat, com a sistema sanitari, com a professionals) serien les segiients:
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Fins a quin punt els coneixements preliminars que disposem sobre 1’epidemiologia
de la malaltia avangada son confiables*?

Quines son les necessitats d’atencid que, de manera especifica, presenta aquest
col-lectiu?

Quin és el constructe social referent pel que fa al rol, els valors, els posicionaments,
les preferéncies i les expectatives dels malalts -i les seves families- vers
I’apoderament, I’autocura i la coresponsabilitzacio enfront la seva malaltia?

Quin és el seu perfil d’utilitzacié de recursos i, en conseqiiéncia, els ambits
d’eficiéncia que permetria aquest col-lectiu*?

Quins clusters o agrupacions de pacients tributaris del MACA es poden construir*?
Com es caracteritzen i es diferencien mutuament aquests clusters quant al patrd
d’utilitzaci6 i el model d’atencido*?

Quin paper juguen les variables socials en 1’explicacié del comportament clinic?
Com es pot adaptar el model d’atencid a les caracteristiques de cada persona, en
funcio del seu perfil de morbiditat i el seu entorn social?

Com assegurar un model Optim d’atencioé en un context de practiques integrades i
compartides, on la visi6 territorial sigui la predominant*?

Com gestionar la PDA i les preferéncies del pacient en els models d’atencio?

Quin son els nous reptes i dilemes étics que ’enfocament del MACA produeix, i
com cal gestionar-los?

Com s’han de repensar els rols i els models organitzatius dels equips assistencials®?
Quines son les actituds, les noves capacitacions i les necessitats formatives dels
professionals enfront el nou paradigma pal-liatiu i el model assistencial que

comporta?

La intencié d’aquesta tesi doctoral és fixar i oferir llum nova a algunes d’aquestes qiiestions

-fonamentalment, les identificades amb un asterisc-, fent-ho des d’una experiéncia de

recerca en el mon real, aixo és: basada en contingents de pacients del dia a dia assistencial

de I’atencid primaria, defugint experiencies pilot que no seran extrapolades, incorporant

I’analisi dins de I’estrategia assistencial promoguda des dels entorns departamentals i des de

les organitzacions de provisid, en un context territorial que ambiciona progressar en

I’adopci6 de practiques integrals, integrades i centrades en les persones, com ¢és la comarca

d’Osona.
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OBJECTIUS I HIPOTESIS DE L’ESTUDI
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2. OBJECTIUS I HIPOTESIS DE L’ESTUDI

A continuaci6 s’exposen les intencions i enfocaments d’aquesta tesi que, globalment, pretén
esbrinar si la prevalenca poblacional i el perfil clinic de les persones amb malalties
croniques avangades son previsibles, fet que comportaria un s de recursos assistencials que
vindria determinat per uns factors explicatius, 1’analisi dels quals pot facilitar I’optimitzaciod

d’un model d’atenci6 on els dispositius comunitaris hi juguin un paper important.

Des d’aquest punt de partida, es plantegen els objectius i hipotesis segiients:

2.1 Objectiu general

Descriure i analitzar les caracteristiques cliniques basiques, aixi com el perfil d’as de
recursos i de mortalitat d’una cohort comunitaria de persones amb malalties croniques

avancades en un context territorial.

2.2 Objectius especifics
2.2.1 Contribuir a la validaci6 de les propostes d’identificaci6 dels malalts avangats.
2.2.2 Confirmar les dades de prevalenca insinuades per altres estudis.

2.2.3 Avangar en el coneixement de les caracteristiques (demografiques, cliniques i
de patr6 en 1’us de recursos) dels malalts avangats a un termini superior al fins ara

publicat, comparant-ne alhora el col-lectiu supervivent amb aquell que causa exitus.

2.2.4 Fer una aproximacié comprensiva de 1’impacte econdmic que comporta 1’us

que fan de determinats recursos.

2.2.5 Associar els perfils d’ts de recursos sanitaris, i l’impacte econdmic

consegiient, a determinades caracteristiques cliniques.

2.2.6 Suggerir elements de millora del MACA des d’una visi6 comunitaria i

territorial.

75



Caracteristiques i consum de recursos sanitaris de persones amb malalties croniques avancades: un estudi de cohort

2.3 Hipotesis

2.3.1 El sistema d’identificacié poblacional proposat des del PPAC permet de
detectar grups de pacients congruents amb el constructe de malaltia avangada

propugnat pel MACA.

2.3.2 La prevalenca poblacional de la malaltia avangada és estable, confiable i

predictible.

2.3.3 La malaltia cronica avancada afecta fonamentalment dones, amb envelliment i
sobreenvelliment, on predominen la demencia i les condicions geriatriques per
damunt de la visié oncologica tradicional. Un part rellevant d’aquesta poblacio es
troba a les residéncies geriatriques. La malaltia principal, la trajectoria clinica i el
pronostic de vida influeixen de manera determinant en el perfil d’utilitzacidé de
recursos sanitaris i en el patr6 de mortalitat, mantenint-se I’alta probabilitat de morir

més enlla dels 2 anys fins ara publicats per altres estudis.

2.3.4 L’impacte economic de la malaltia avangada €s substancial i, contrariament a
allo que diu la bibliografia, no es concentra en el consum d’hospitalitzacions
d’aguts, sin6 que 1’atencidé primaria i els recursos d’atencié intermédia tenen un

paper protagonista.

2.3.5 El perfil dels recursos sanitaris activats -i la despesa que comporten- ve influit
per certes caracteristiques de la persona, com ara el tipus de domicili o la trajectoria
de final de vida, de manera que es poden establir perfils diferenciats de cost

associats a determinats prototips de pacient.

2.3.6 La qualitat de I’atenci6 a les persones amb malalties avancades va més enlla
de la competencia individual i depén, també i en gran mesura, de la manera en que

els equips s’organitzen i els territoris es coordinen.
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MATERIAL I METODE
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3. MATERIAL I METODE

La sistematica de treball que tot seguit es descriu, inclou: els plantejaments metodologics de
I’estudi; el context, tempos i casos on s’aplica; les variables i analisis estadistiques que
s’efectuen; el procés de gestio de la informacid i, també, les garanties etiques de les quals el

doctorant n’ha tingut cura.

3.1 Disseny de I’estudi

Es tracta d’un estudi observacional, analitic i prospectiu d’una cohort comunitaria de
persones identificades amb la condici6 MACA, al llarg d’un periode de 3 anys (des de 1’1
d’abril de 2013 fins al 31 de marg de 2016).

El seguiment ha consistit en la revisi6 dels diferents registres clinics disponibles al context
assistencial real i als entorns de provisio de serveis on €s atesa la cohort, a partir de la
identificacid dels casos com a MACA a la historia clinica d’atenci6 primaria (en aquest cas,

ECAP) i a la Historia Clinica Compartida de Catalunya (HC3)""*.

Les dades van ser recollides en diversos talls temporals i compilades pel doctorand durant el
primer semestre del 2016 en el context de I’avaluaci6 del programa MACA i s’ajusten als

marges temporals segiients:

Taula 8. Esquema dels temps i seguiments efectuats al llarg de 1’estudi.

Data inici Data fi
Identificacio de casos 1 febrer 2013 31 marg 2013
Observacié als 6 mesos 1 abril 2013 30 setembre 2013
Observacié als 12 mesos 1 abril 2013 31 marg 2015
Observacié als 24 mesos 1 abril 2014 31 marg 2015
Observacié als 36 mesos 1 abril 2015 31 marg 2016

Font: elaboracio propia, 2017.
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3.2 Ambits i contextos assistencials

L’estudi es duu a terme en equips d’atenci6 primaria de la comarca d’Osona, en el context
de la implementacié inicial del Model d’atencié a la cronicitat avangada (MACA),
formalment liderat pel Programa de prevencié i atencid a la cronicitat (PPAC) del

Departament de Salut, dins del Pla de Salut 2011-2015.

La comarca d’Osona correspon a un Area de gestié assistencial (AGA) del Servei Catala de
la Salut, inserida dins la Regié Sanitaria de la Catalunya Central”. L’AGA d’Osona
compta amb una llarga tradicid6 de practiques col-laboratives de base territorial i en
contextos de multiprovisio, 1 ha estat un ambit geografic pilot en estratégies de gestio

capitativa de 1’atenci6 i un referent de bones practiques d’integraci6 assistencial.

Tots el proveidors sanitaris que operen a la comarca s’agrupen en una estructura funcional
anomenada SISO (Sistema Integrat de Salut d’Osona) i compten amb plataformes
d’informacio sanitaria (SI-SISO), protocols, rutes assistencials, grups de treball i objectius
de compra de serveis per part del CatSalut que son comuns i compartits en una part

substancial*®.

Taula 9. Serveis i proveidors que formen part del SISO.

Institut Catala de la Salut (9 EAP)
ATENCIO PRIMARIA EBA Vic Sud (1 EAP)
EBA Osona Sud (1 EAP)

HOSPITALITZACIO D’AGUTS Consorci Hospitalari de Vic

HOSPITALITZACIO D’ATENCIO . . .
INTERMEDIA Fundacié Hospital de la Santa Creu de Vic

SERVEIS SOCIOSANITARIS Fundacié Hospital Sant Jaume de Manlleu

SALUT MENTAL Centre Médic Psicopedagogic d’Osona (Osonament)

Font: Sistema Integrat de Salut d’Osona, 2017.
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3.3 Mostra de ’estudi i seleccio de casos

Com ja s’ha comentat, la tesi doctoral s’emmarca dins d’una iniciativa territorial
d’implantaci6 del programa MACA, promogut pel Departament de Salut des de finals del
2012, i incorporat als models de compra territorial de serveis del CatSalut des del 2014. En
aquesta iniciativa hi han participat els onze EAP de la comarca d’Osona, els quals havien
rebut informaci6 i formacio estandarditzades sobre el MACA de manera molt desigual

abans de I’inici de la seva implementacié formal al territori.

Aixi, en els moments previs a la implementacid (gener del 2013), 4 dels 11 equips havien
estat ja implicats en projectes sobre el MACA i un altres 4 es plantejaven implementar el
model de manera no prioritzada i molt progressiva. Els 3 EAP restants es varen proposar
endegar, de novo 1 de manera singular, una estratégia transversal 1 sistematica
d’identificaci6 de persones amb malalties croniques avangades, la qual cosa els havia de

permetre un assoliment optim de la prevalenca horitzo de pacients.

Per garantir la confidencialitat dels seus resultats, al llarg de 1’estudi anomenarem aquests

equips EAPI1, EAP2 i EAP3.

Aquests EAP, per les condicions referides de no exposicié prévia al MACA i per la seva
intencidé d’identificar pacients avancats des d’un enfocament poblacional, eren entorns
idonis per als objectius que persegueix aquesta tesi doctoral i, per aquest motiu, han

constituit la base de la recerca.

La figura 10 compara els principals trets d’aquests EAP amb el conjunt d’Osona i de

Catalunya.
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Figura 10. Principals dades demografiques, epidemiologiques i de resultats dels tres EAP inclosos, de la
comarca d’Osona i del conjunt de Catalunya.

EAP 1 EAP 2 EAP 3 OSONA CATALUNYA

Poblacié assignada 2013 (context):

6.645 (rural) 4.491 (rural) 11.715 (semiurba)

Ratio ajustada de morbiditat estimada 2013:

0,97 1,01 0,99 0,93 1,0

EQA / EQPF 2012:

428 [ 112 714 /111 482 / 102 554 /108 649 /79
Mortalitat per 1.000 habitants estimada 2013:

10,1 20,7 10,3 9,3 8,6
Ingressos en hospital d’aguts per cada 1.000 habitants 2016:

11,9 14,9 11,5 11,1 10,1
Font: elaboracid propia a partir de les dades de I’Institut Catala de la Salut, Geréncia de la Catalunya Central, 2017.

Tot i el seu component predominantment rural'’

, l’agregat de les caracteristiques
epidemiologiques i demografiques dels tres equips és comparable al del conjunt de la
comarca d’Osona. No obstant, caldra tenir en compte que I’EAP2 mostra un major

envelliment i, en conseqii¢ncia, unes dades superiors quant a morbiditat i mortalitat.

Pel que fa a resultats de qualitat, els tres equips son comparables —entre si i respecte a la
comarca- pel que fa a I’estandard de qualitat en la prescripci6 farmaceutica (EQPF). Quant
a D’estandard de qualitat assistencial (EQA), ’EAP2 sembla mostrar un comportament

millor.

Els tres equips adeqiien la seva acci6 assistencial en un context integrat d’atenci6 de base
comarcal (SISO), compartint recursos i serveis i formant part d’una area de gestio

assistencial (AGA) segons criteris del Servei Catala de la Salut.

Sumant la cobertura poblacional dels tres equips, suposen el 15% de la demografia
comarcal i, globalment, es considera que constitueixen una representacid prou apropiada del
conjunt del territori, tot i que caldra tenir en compte les seves caracteristiques particulars de

cara a la interpretacio6 dels resultats.

82



Caracteristiques i consum de recursos sanitaris de persones amb malalties croniques avancades: un estudi de cohort

Aixi, els casos que componen la cohort comunitaria en que es basa ’estudi van ser el
conjunt de persones identificades quan els tres EAP referits van dur a terme 1’estratégia
transversal d’identificacié de pacients MACA, en el periode febrer-marg del 2013, en el
context d’aplicaci6 de les propostes del Pla de Salut de Catalunya 2011-2015. Aquests
casos foren identificats mitjangant el procediment formalment proposat pel PPAC, que
combina I’administracié de l’instrument NECPAL i el judici clinic dels professionals
referents, a partir de llistats estandarditzats de pacients complexos®'. Es tracta, doncs, d’una
identificacid transversal i poblacional de pacients avancats mitjangant la deteccio inicial,
individual 1 sistematica, de persones amb cronicitat greu, a les quals de manera
multidisciplinaria se’ls va aplicar I’instrument NECPAL'® i, seguidament, els criteris de
millora del MACA® . La figura 11 esquematitza les fases de la seleccio de casos'™ que

s’expliquen amb més detall a continuacio.
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Figura 11. Esquema de I’estudi que origina la tesi doctoral.

1: Formacié estandarditzada
a cada EAP sobre el MACA, el
test NECPAL i la sistematica
d’identificacio de casos

2: Obtencid de llistats de
base CRG de pacients adscrits
al contingent que presenten
cronicitat (CRG > 5)

3: Identificacié per separat-
metge i infermera referents-
de persones especialment
afectades segons malalties
principals i condicions

4: Consens multidisciplinari
(metge + infermera +
eventualment treballadora
social) de possibles candidats
a MACA: 356 persones

5: Aplicacié multidisciplinaria
del test NECPAL a candidats,
cas acas

6: Aplicacié del principi de
millora: si I'identifiquem com
a pacient avangat a I’HC3,
pensem que el podrem
atendre’l millor?

NN N N NN

7: Inclusio a la cohort dels
casos identificats com a
tributaris del MACA i que
compleixen el criteri de
millora: 251 persones

per a estimacié de prevalenga
i caracteritzacio del perfil

Font: elaboracio6 propia, 2017.

2

4

Poblacié adulta de referencia
(adscrita als 3 EAP):

19.140 persones

Exclusié per NECPAL (-) o per
incompliment del principi de

millora: 105 persones

Seguiment prospectiu de la
cohort amb observacions
transversals i recollida de
dades als 6, 12, 24 i 36 mesos.
Perdues per a l'analisi de
mortalitat: 7 persones,

totes elles per canvi de domicili
fora de I'EAP d’origen
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1. Els EAP van rebre tres sessions formatives de 2 h. amb informacio i formaci6 idéntiques
-en continguts, docents i metode - per part de professionals vinculats al PPAC. Les sessions
incloien continguts genérics sobre les estrateégies catalanes de cronicitat i d’abordatge a les
necessitats complexes. S’hi feia un émfasi especial en el MACA i en la sistematica
d’identificacio de persones amb malalties avangades i necessitats pal-liatives proposada pel

Departament de Salut, aixi com en 1’administracio del test NECPAL.

2. Un cop rebuda la formacio6, els EAP van disposar dels llistats de pacients amb CRG > 5 a
partir dels quals fou possible cercar persones que, potencialment, acomplissin condicions

MACA.

3. Sobre la base d’aquest llistat, el metge i la infermera referents de cada contingent van fer,
per separat, una selecciod dels pacients que estiguessin especialment afectats de malalties
oncologiques, cardiologiques, pneumologiques, nefrologiques, hepatologiques o
neurologiques. El criteri especialment afectat, de base subjectiva, va ser treballat i debatut
en grup a les sessions formatives, de manera que els participants poguessin aplicar-lo des
d’una comprensido el maxim de comuna. També se’ls demanava que identifiquessin
persones que, segons el seu criteri, estiguessin afectades de deméncia greu, fragilitat

avancada, sindromes geriatriques de dificil control o cures domiciliaries complexes.

4. Els professionals referents del contingent, eventualment amb la treballadora social del
CAP, posaven en comu els llistats de pacients seleccionats i consensuaven les persones
potencialment tributaries del MACA segons els criteris genérics del PPAC (pronostic de
vida limitat, perfil complex de necessitats, enfocament pal-liatiu emergent i exigencia

d’inici d’un procés de PDA).

5. Als casos preseleccionats, fruit del consens, se’ls va administrar el test NECPAL, en la

seva versio 1.0.

6. A les persones identificades com a NECPAL (+) se’ls va aplicar de manera
interdisciplinaria el principi de millora proposat pel PPAC: si identifiquem el pacient com a

tributari del MACA, pensem que el podrem atendre millor?

7. En cas de complir aquest criteri de millora van ser identificats com a MACA a I’ECAP i

a HC3, essent inclosos en la cohort objecte de 1’estudi.
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3.4 Criteris d’inclusio i d’exclusio

Varen ser incloses dins I’estudi les persones adscrites a contingents d’adults dels tres EAP i
que van ser identificades amb el marcatge MACA disposat a ’ECAP i HC3 a data del 31
de marg de 2013.

D’altra banda, els pacients identificats com a MACA que eren menors de 15 anys a data del

31 de marg de 2013 van ser exclosos.
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3.5 Procés de recollida de dades

Els casos que conformen la cohort van ser identificats mitjancat el CIP a efectes de
localitzacio i1 accés a les dades. Aquestes dades s’obtingueren mitjangant la consulta als
sistemes d’informacié d’us convencional a ’AGA Osona, que inclouen la historia clinica
informatitzada propia dels EAP inclosos a la mostra, la plataforma comarcal d’informacio

sanitaria (SI-SISO) i la plataforma d’informacio6 en salut d’abast nacional (HC3).

Aquesta informacid va ser recollida pel doctorand, que disposa dels privilegis d’usuari i de

les claus d’accés als referits sistemes d’informacio.

Les dades van ser buidades en els corresponents quaderns de recollida de dades -QRD-
(veure annex 1) en suport paper. Posteriorment, van ser transferides a un full de calcul

anonimitzat, que constitueix la base sobre la qual es van efectuar els calculs estadistics.

Els QRD en suport paper, aixi com les claus de traduccié dels CIP al sistema de codis

anonimitzats del full de calcul han estat custodiades pel doctorand.
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3.6 Variables incloses

De cada persona identificada es va fer un seguiment evolutiu durant tres anys dels items

segiients:
3.6.1. Descriptius individuals:

Edat: considerada com a variable continua (mesurada en anys complets a data de 1’1 d’abril
de 2013) o categorica (<65 anys, 65-79 anys, 80-84 anys, > 85 anys) segons les necessitats
d’analisi. Eventualment, aquestes categories queden agrupades només en dues: a) no
sobreenvelliment, que inclou el grups de <65 anys, 65-79 anys i 80-84 anys, i b)

sobreenvelliment, que incorpora els > 85 anys.
Sexe: home o dona.

EAP de referéncia: equip al qual el pacient estava adscrit a data de 1’1 abril de 2013. Es
manté el criteri d’adscripcid malgrat els canvis que puguin haver-hi al llarg del periode
d’observacio, sempre que romangui dins d’un contingent de qualsevol dels EAP inclosos a

la tesi 0 a un altre equip al qual sigui possible accedir a la informacio.

Malaltia principal: identificada segons el criteri del metge de familia referent i codificada
aplicant la sistematica d’estudis anteriors, que es basa en una classificacido per grup
patologic que inclou les segilients possibilitats: malaltia oncologica, cardiologica,
pneumologica, nefrologica, neurologica, hepatologica, demeéncia, fragilitat/sindromes
geriatriques. En cas de no poder encabir la malaltia principal en alguna d’aquestes opcions,

eren classificades com a altres malalties croniques avangades.

Tipologia de domicili: es registra si el pacient viu a casa seva o en una residéncia. Una
persona que vagi a viure en una residéncia en qualsevol moment dels tres anys de

seguiment s’ha considerat cas residencial en la gestio de les dades.

Nivell d’estratificacio: segons 1’algorisme automatitzat a ’ECAP emprant els Clinical
Risk Groups -CRG-", que permet classificar els pacients en els grups genérics segiients

expressats a la taula 10.
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Taula 10. Esquema de la classificacié segons CRG.

CRG | Interpretacié
1 Poblacié sana o no atesa pel sistema
2 Poblacié només amb patologia aguda
3 Cronicitat menor
4 Cronicitat menor a diferents organs o sistemes
5 Una condici6 cronica important
6 Dues condicions croniques importants
7 Més de dues condicions croniques importants
8 Malalties oncologiques complexes
9 Condicions catastrofiques

Font: adaptada de 3M™ Clinical Risk Grouping Software, 2016.

Trajectoria de final de vida: aquesta variable s’obté sobre la base d’agrupacions de les

malalties principals segons mostra la taula adjunta:

Taula 11. Trajectories de final de vida i malalties que inclouen. NOTA: en aquesta tesi les trajectories de la
fragilitat i la demencia son tractades com a una Unica i comuna, tal com proposen autors referents de les cures
pal-liatives a ’atenci6 primaria.

Trajectoria Malalties principals que incorpora
Cancer malaltia oncologica
Fragilitat/demencia* demencia, fragilitat avancada, sindromes geriatriques
10CA malaltia cardiologica, pneumologica, nefrologica, neurologica, hepatologica, altres

Font: adaptada de Lunney JR i col., 2003; Murray S i col., 2005; i Gémez-Batiste X i col., 2010.

3.6.2. Us de recursos agregat en cada tall evolutiu d’observacié quant a:

- Numero de dies ingressat a 1’hospital d’aguts: segons informacié disponible al SI-

SISO.

- Atencions als serveis d’urgéncies hospitalaries: segons informacié disponible al

SI-SISO.

- Consultes presencials al metge de familia al CAP: segons informacié disponible a

I’ECAP.
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- Consultes presencials a la infermera al CAP: segons informacié disponible a

I’ECAP.

- Consultes domiciliaries totals, realitzades per I’EAP: segons informacio disponible

a ’ECAP.

- Consultes telefoniques totals, realitzades per I’EAP: segons informacié disponible

a ’ECAP.

- Consultes a dispositius d’urgéncies extrahospitalaries: segons informaci6

disponible a ’ECAP i al SI-SISO.

- Consultes que ha generat al PADES: segons informacié disponible als registres de

I’Hospital de la Santa Creu de Vic.

- Necessitat d’ingrés a un centre residencial: segons informacié disponible a

I’ECAP.

- Dies d’estada a un hospital d’atencié intermédia: segons informacié disponible

al SI-SISO.

Els elements de cost associats a 1’us d’aquests recursos s’han calculat sobre la base de les

estimacions expressades a I’annex 2.

3.6.3. Dades referides al possible éxitus:

Exitus vs. supervivéncia: estat de la persona al final de cada tall d’observacié i segons
informacié disponible en qualsevol registre clinic. En cas de discrepancia, es fa cas a la
seglient prelacio: ECAP > Hospital de la Santa Creu > Hospital General > 061 > referéncia

oral del metge de familia referent.

Data de I’éxitus: segons informacié disponible en qualsevol registre clinic. En cas de
discrepancia, es fa cas a la segiient prelacio: ECAP > Hospital de la Santa Creu > Hospital

General > 061 > referéncia oral del metge de familia referent.

Lloc de P’éxitus: segons informacié disponible a qualsevol registre clinic. En cas de
discrepancia, es fa cas a la segiient prelacio: ECAP > Hospital de la Santa Creu > Hospital
General > 061 > referéncia oral del metge de familia referent. Les categories possibles son:

domicili, residencia, centre sociosanitari, hospital d’aguts, altres, desconegut.

Causa de D’éxitus: segons informacié disponible en qualsevol registre clinic. En cas de

discrepancia, es fa cas a la segiient prelacio: ECAP > Hospital de la Santa Creu > Hospital
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General > 061 > referéncia oral del metge de familia referent. Les causes son atribuides i

agrupades segons el mateix criteri que les malalties principals.

Dies d’estada en ingrés previ a un possible éxitus. segons informacié disponible al SI-

SISO i referida només als pacients que han causat exitus en un entorn hospitalari (d’aguts o

d’atencid intermedia, sense diferenciar-los).

3.7 Periodicitat de I’observacio

La taula segiient mostra la periodicitat amb que son observades les dades.

Taula 12. Grups de variables observades en cada tall evolutiu. (a) Dades no actualitzades perqué es parteix només

d’aquelles aportades pel tall tranversal. (b) Dades no disponibles en tractar-se del moment del tall de prevalenga, sense seguiment

temporal. (¢) Dades no disponibles per la inexisténcia logica d’éxitus del criteri d’admissio.

Grup de 01.02.13 a 01.04.13 a 01.04.13 a 01.04.14 a 01.04.15 a
variables 31.03.13 31.09.13 31.03.14 31.03.15 31.03.16
(TALL) (6M) azxm (24M) (36M)
3.6.1 X a a a a
3.6.2 b X X X X
3.6.3 c X X X X

Font: elaboracio propia, 2017.
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3.8 Metodologia estadistica i analisi de resultats

Es varen analitzar les variables mitjangant I’estadistica descriptiva, calculant la mediana, la
mitjana i la desviacio estandard (DE) de la distribucié en les variables quantitatives, i el
percentatge, en les categoriques, tot facilitant I’interval de confianca al 95% per als

diferents estimadors.

En totes les analisis s’ha treballat amb un 5% de significacio. Eventualment i en el cas de

rellevancia clinica destacable, s’ha fet esment de significacions menors del 10% .

Per a les principals analisis, els pacients van ser agrupats segons el sexe, el grup d’edat, la

trajectoria de final de vida, ’EAP i la tipologia de domicili.

La comparaci6 entre variables qualitatives es va dur a terme mitjangant la prova de la X* de

Pearson.

Els contrastos que inclouen variables quantitatives es duen a terme mitjangant 1’analisi de la

variancia (ANOVA).

L’analisi de la mortalitat es va realitzar respectant les censures de la poblacid, incloent-hi

totes les persones que romanen vives en cada moment evolutiu.

Es van utilitzar el métode no parametric de Kaplan-Meier, per a estimar-ne les

supervivencies, i el test Log-Rank, per a 1’analisi comparativa dels diferents grups.

Els factors associats a la probabilitat de mort es varen analitzar aplicant el model de Cox i el

calcul de les Hazard Ratios.

Els softwares emprats han estat: SPSS (versio 23) i R (versio 3.3.2).
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3.9 Aspectes etics

Es tracta d’un estudi observacional que no comporta cap mena d’intervencidé sobre les
persones, ni es duu a terme cap exploracid o tampoc no s’obté cap informaci6 addicional,
sind que el valor de les variables s’extreu estrictament a partir de la informaci6 que ja figura
en les seves respectives histories cliniques i sobre la base de les bones practiques en aquests

pacients.

L’aspecte ¢tic més rellevant de la recerca tindria a veure amb la confidencialitat de les
dades, atés que corresponen a informacié sensible i de caracter personal, la qual cosa porta
a reflexionar sobre la necessitat o no de consentiment dels pacients. Pel que fa a aix0, cal

constatar que:

- Les dades es van obtenir de les histories cliniques dels participants per part d’un
professional amb dret d’accés a elles —I’investigador principal-, i sotmes a
I’obligacio de confidencialitat i secret professional. A partir de la primera revisi6 de
les dades, el seu segon tractament i el trasllat al QRD es fan ja codificadament i
anonimitzada, de manera que la gesti6 de la informaci6 preserva la identificacid de

les persones.

- La finalitat de ’estudi és d’interés epidemiologic i la proposta observacional
s’emmarca dins d’una estratégia explicitament emparada i promoguda pel
Departament de Salut, el Servei Catala de la Salut i els contractes programa de les
entitats proveidores del territori que aporten les dades d’estudi. Es tracta, per tant,
d’un estudi d’interés public que pot aportar informacié rellevant a fi d’orientar

I’actuaci6 del territori en 1’atencioé als malalts amb condicions de complexitat.

- La sol‘licitud de consentiment als participants seria totalment inviable o suposaria
un esfor¢ desproporcionat, considerant el caracter parcialment retrospectiu de les
dades i el fet que molts d’ells podrien estar en condicions de gran fragilitat, haver ja

mort o trobar-se en una situacid de dificil contacte.

Per tot el que s’exposa i acollint-nos a I’excepcid que ja contempla la mateixa normativa
LOPD 15/1999 i a la interpretacio que n’ha fet I’ Agéncia de Proteccié de Dades en diverses
consultes, aixi com a la previsié que recull la Llei 41/2002 en relacié a 1’as de la Historia
Clinica per a la investigacid, i1 atenent, d’una banda, l’interés de I’estudi com a
epidemiologic en el marc d’un programa public del Departament de Salut i el CatSalut i, de

I’altra, les garanties d’un tractament confidencial de les dades atesa la seva anonimitzacio,
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es va sol-licitar al Comité d’Etica de la Recerca de la UVIC-UCC que autoritzés ’estudi

sense necessitat de recollir el consentiment dels participants.

Aixi, I’estudi va ser sotmés a la revisié per part del Comité d’Etica de la Recerca de la
Universitat de Vic-Universitat Central de Catalunya, obtenint-ne el seu dictamen favorable i
considerant que, en no tractar-se d’un assaig clinic, no li calia exposar-se a cap altre tipus de
comité. Ensems, els investigadors de I'estudi es van comprometre a complir en tot moment
la Llei Organica de Proteccio de Dades de Caracter Personal 15/1999 en tots els seus

requeriments.

Finalment, la Geréncia Territorial de la Catalunya Central de 1’Institut Catala de la Salut,
aixi com les respectives Direccions d’EAP i del SAP Osona, van ser informades del

projecte i en van donar el vistiplau explicit.
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3.10 Gestio de les dades

3.10.1 Auditories

L'equip investigador va restar obert a col-laborar en les visites d'inspeccié i en les eventuals
comprovacions per part dels responsables dels centres on es va dur a terme la investigacio.
Aixi mateix, es va mantenir compromes a elaborar els informes de seguiment que fossin
necessaris. Els col-laboradors en I'estudi han guardat confidencialitat total de la informacio
a que han tingut accés, que només s’ha utilitzat amb les finalitats de monitoritzacid o

d’auditoria.

3.10.2 Registre de les dades

El procediment de recollida i de registre de les dades de l'estudi ha estat sistematic per tal de

garantir I'hnomogeneitat en el procés i les majors exactitud i precisio possibles.

Els registres de les dades han estat datats i signats per la persona que les ha obtingut
(I’investigador principal) i s’han reportat, aixi mateix, totes les incidéncies i circumstancies
no previstes que poguessin alterar la qualitat i la integritat de la recerca per ser revisades,

identificades i resoltes posteriorment i convenient.

3.10.3 Conservacio dels resultats

L’investigador principal ha restat compromes a facilitar els mitjans i les infraestructures
necessaries per a garantir la correcta custodia i la conservacié de la documentaciéo de

'estudi.

Un cop anonimitzades les dades, els membres de I'equip investigador han pogut tenir accés

a elles i participar de la seva interpretacio.

Es disposa d’un registre Unic dels diferents elements per a la recollida de les dades de

'estudi (QRD i base de dades).

L'investigador principal mantindra durant un minim de cinc anys a partir de la data de la
darrera publicacido en la literatura cientifica, tota la informaci6 que faci referéncia als
resultats de l'estudi, als registres i als quaderns de recollida de dades, aixi com als codis
d'identificacid dels pacients. Un cop acabada la custodia de les dades, se n'ha d'assegurar la

seva destruccio.
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No esta prevista actualment la cessié a tercers de les dades generades per I'estudi. En cas
que aquesta es produis, s'asseguraran sempre la confidencialitat de la seva gestid i la

completa anonimitzacio, en compliment de les previsions de la Llei 15/1999.
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4. RESULTATS

En aquest capitol es mostren els resultats més interessants de la tesi, i els més congruents

amb les hipotesis amb que s’ha plantejat.

Per a una millor comprensié del lector, les dades s’ofereixen agrupades en cinc blocs. En
primer lloc s’aporta la informaci6 referida a la prevalenca poblacional per, a continuacio,
expressar les dades que millor descriuen la cohort. En tercer lloc, es fa 1’analisi de 1’us de
recursos per, tot seguit, valorar-ne els costos que se’ls atribueixen. Finalment, es descriu i

s’analitza la mortalitat observada en la cohort.

4.1 Prevalenca poblacional
La cohort la componen les 251 persones que compleixen els criteris d’inclusié abans

esmentats.

Les prevalences, que s’expressen a la taula 13, s’han calculat a partir de les dades de

poblacié adulta assignada als contingents dels EAP que conformen la cohort.

Es descriu també la prevalenga excloent la poblacié que viu a centres residencials.

Finalment, es determina la contribuci6é de cada EAP al conjunt de la cohort.

Taula 13. Descripcid de les poblacions i la prevalenga de persones amb malaltia avancada. Les poblacions
descrites corresponen a les assignades a cada EAP al febrer del 2013.

EAP1 | EAP2 EAP3 C gggﬁ%
Poblaci6 total 6.645 | 4.491 11.715 22.851
Poblaci6 adulta (>15 anys) assignada 5.572 3.879 9.689 19.140
Casos identificats 57 47 147 251
Prevalenca a la poblacié adulta assignada 1,0% 1,2% 1,5% 1,3%
Prevalenca excloent-hi la poblaci6 residencial 0,9% 1,1% 1,0% 1,0%
% de casos que aporta cada EAP a la cohort 22,7 18,7 58,6
zﬁ;dleg(c);lsos que aporten excloent-hi la poblacié residencial 26.8 2.7 50,5

Font: elaboracio propia a partir de les dades de I’Institut Catala de la Salut, Gerencia de la Catalunya Central, 2017.
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4.2 Caracteristiques de la cohort

La mediana d’edat ha estat de 85 anys, la mitjana és de 83,4 anys amb una DE =9,2.

El 56,6% son dones. La proporcié femenina és del 66,9% en cas de persones afectades de

fragilitat-demencia, i del 47,2% si pateixen IOCA o cancer.

Les dades més rellevants quant a la distribucié de les variables es mostren a les taules

seglients (14, 15 1 16). El valor p de la darrera columna determina la significaci6 estadistica

de la relacid entre les dues variables analitzades en cada cas.

Taula 14. Distribuci6 de les principals variables, globals i per EAP (n=251). Entre paréntesis, el percentatge
de casos en extreure la poblacid que ha viscut en una residencia al llarg de 1’estudi (n restant =190).

EAP
TOTAL
EAP1 | EAP2 | EAP3 COHORT
3,5 8,5 2,7 4
% menor de 65 (n=10) (3.9) 9.3) (4.2) (5.3)
. 22,8 29,8 23,1 24,3
0, — > > > >
% entre 65179 (n=61) 235) | 27.9) | @7.1) (26.3)
fdat 368 | 277 | 252 28,3 P03
0, 1 p— > > > >
% entre 80 1 84 (n=71) (373) | (302) | (24.0) (28.9)
. . 36,8 34,0 49,0 434
% igual o major de 85 (n=109) 353) | (32.6) | (448 (39.5)
% dones (n=142) 42,1 59,6 61,2 56,6
Sexe p <0,05
% homes (n=109) 57,9 43,4 38,8 43,4
% ONCO (n=34) 8,8 27,7 10,9 13,5
% CARDIO (n=34) 12,3 14,9 13,6 13,5
% PNEUMO (n=20) 7,0 17,0 5,4 8,0
) % HEPATO (n=3) 0 0 2,0 1,2
Malaltia % NEURO (n=24) 10,5 0 12,2 9,6 p < 0,005
principal
% NEFRO (=8) 7,0 4,3 1,4 32
% DEMENCIA (n=68) 35,1 17,0 27,2 27,1
% FRAGILITAT-GERIAT (n=56) 17,5 17,0 25,9 223
% ALTRES (n=4) 1,8 2,1 1,4 1,6
% Fragilitat/deméncia (n=124) 52,6 34,0 53,1 49,4
Trajectoria % Oncologica (n=34) 8,8 27,7 10,9 13,5 p < 0,005
% IOCA (n=93) 38,6 38,3 36,1 37,1
Radio cancer — | Pacients no cancer per cada 1 que 110 1/2.5 18 1/6.5
no cancer pateix un cancer avangat ’ ’
Persones a % que hi viuen en algun moment del 10.5 35 347 243
residéncia periode observacio ’ ’ ’ ’

Font: elaboracio6 propia, 2017.
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Taula 15. Distribucié de les principals variables segons grups etaris (n=251).

Grup d’edat
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<65 65-79 80-84 > 85
n=10 n=61 n=71 n=109
% ONCO 20,6 35,3 29,4 14,7
% CARDIO 2,9 17,6 38,2 41,2
% PNEUMO 0 20,0 50,0 30,0
Malaltia % HEPATO 0 100 0 0
oo % NEURO 4,2 333 333 29,2 p <0,001
principal
% NEFRO 12,5 37,5 25,0 25,0
% DEMENCIA 0 25,0 26,5 48,5
% FRAGILITAT-GER 0 10,7 16,1 73,2
% ALTRES 0 50,0 25,0 25,0
% Fragilitat/demeéncia 0 18,5 21,8 59,7
Trajectoria % Oncologica 20,6 35,3 29,4 14,7 p <0,001
% IOCA 34 27,0 37,1 32,6
Sexe % de dones 50,0 45,9 47,9 68,8
o . .
Per.so‘nes. a A> del grup etari que hi 0 18,0 225 312
residéncia viuen en algun moment
Font: elaboracio6 propia, 2017.
Taula 16. Distribuci6 de les principals variables segons el tipus de domicili (n=251).
Tipus de domicili
casa (n=190) residéncia (n=61)
ONCO 91,2 8,8
CARDIO 85,3 14,7
Malaltia principal g;?g?g 9150’(()) 5(’)0
(% de cada malaltia NEURO 83,3 16,7 p < 0,001
principal que viu a un
indret o I’altre) NEFR,O 100 0
DEMENCIA 47,1 52,9
FRAGILITAT-GERI 80,4 19,6
ALTRES 75 25
ONCO 16,3 4,9
CARDIO 15,3 8,2
Malaltia principal PNEUMO 10 1,6
(% de cada malaltia HEPATO 1,6 0
principal dins de cada | NEURO 10,5 6,6 p <0,001
indret) NEFRO 4,2 0
DEMENCIA 16,8 59,0
FRAGILITAT-GERI 23,7 18,0
ALTRES 1,6 1,6
Trajectoria Fragilitat/demeéncia 41,2 78,3
(% de les trajectories Oncologica 16,3 4,9 p <0,001
dins de cada indret) I0CA 42,2 16,7
Trajectoria Fragilitat/deméncia 62,1 37,9
(% que viu a unindret | Oncologica 91,2 8,8 p <0,001
o I’altre)
I0CA 88,2 11,8
Edat Taxade 39,5 55,7
sobreenvelliment

Font: elaboracio6 propia, 2017.
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La distribucié comunitaria entre condicions -fragilitat o demeéncia- i malalties -cancer o

IOCA- és del 49,3% i el 50,7%, respectivament.

No hi ha casos MACA identificats que hagin estat atribuits als CRG 2 (unicament

problemes aguts de salut), 3 (malaltia cronica menor unic) o 4 (> 1 malaltia cronica menor).

La taula 17 mostra les distribucions dels altres estrats CRG en funcié de les malalties
principals (expressades en numero de casos), i segons I’EAP (expressades en termes

percentuals).

El valor p de la darrera columna determina la significacid estadistica de les eventuals

diferéncies entre les variables analitzades.

Taula 17. Distribucié dels casos segons les malalties principals i dins de cada grup de morbiditat.

Estratificaci6 en funcié del CRG
CRG 1 CRG 5 CRG 6 CRG7 | CRGS8 CRG 9

ONCO 3 0 1 4 18 0

COR 0 0 9 15 3 0

PNEUMO 0 0 6 12 0 0

HEPATO 0 0 0 3 0 0

NEURO 1 1 6 9 0 3 p < 0,001
NEFRO 0 0 0 6 0 0

DEMENCIA 1 3 32 25 3 0
GERIA-FRAG 2 1 22 20 5 0

ALTRES 0 1 0 3 0 0

% EAP1 2,1 0 40,4 44,7 10,6 2,1

% EAP2 2,4 0 35,7 40,5 21,4 0

p<0,5

% EAP3 3,9 4,7 32,6 45,7 11,6 1,6

TOTAL 32 2,8 34,9 44,5 13,3 1.4

Font: elaboracio6 propia, 2017.

Al menys el 79,4% de los casos va presentar multimorbilidad significativa (CRG 6 o 7).
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4.3 Analisi de I’ts de recursos

Els resultats s’expressen per pacient, i s’han estudiat des d’una doble mirada que valora: a)
I’us agregat: Us de recursos acumulat al llarg de tot el seguiment -tres anys- i b) els
recursos-per-dia: s dels recursos dividit pels dies que la persona ha sobreviscut al llarg

del periode d’observacio.

Excepte a I’tltima columna, totes les taules d’aquest apartat -de la 18 a la 21- descriuen les
dades d’us agregat als tres anys. Entre paréntesis se n’expressen les respectives desviacions

estandard.

Les darreres columnes de cadascuna d’aquestes taules mostren les significacions que, per a
cada recurs, s’han obtingut a I’analisi de la variancia (ANOVA) aplicada a les distribucions
basades en recursos-per-dia. Aquesta presentacid permet de comparar simultaniament les
significacions obtingudes en 1’analisi d’us agregat amb les que ofereix 1’analisi de 1’us de

recursos-per-dia.

4.3.1 Us de recursos global de la cohort i segons 'EAP

Taula 18. Us de recursos global de la cohort i segons ’EAP.

Analisi
Analisi basada en I’us agregat de recursos basada en
recursos
per dia
MITJANA ANOVA
EAP1 EAP2 EAP3 valor p COHORT valor p
Dies a hospital aguts 5,3 (7,9 6,3 (8,0) 3,3 (59 p <0,05 4,3 (6,9) p<0,5
Assistencies urgencies
hospitalaries 3,1(73) 1,6 2,1 1,8 (2,6) p<0,1 2,0 4,1 p<0,5
Visites MF al CAP 12,4 13,00 | 17,5@23,7) 11,9 12,9) p<0,1 13,0 (15,3) p<0,5
Visites infermeria al CAP 13,3 (18,0 18,7 (27,0) 14,0 (23.6) p<0,5 14,7 (23,2) p<0,1
Domicilis EAP 17,1 (20,3) 14,7 (18,6) 30,9 (45,6) p <0,01 24,8 (37,7) p<0,5
Consultes telefoniques EAP 11,7 (12,2) 5,8 (7,3) 13,4 (17,1) p<0,01 11,6 (14,9) p <0,05
Assisténcies ACUT 1,7 2,6) 1,2 (1,5 2,4 (5,5) p<0,5 2,0 (4,5 p<0,5
Visites PADES 0,3 (0,9) 0,3 (0,9) 0,2 (1,1 p <1,00 0,2 (1,0) p<0,5
Dies a hospital atencié
intermedia 15,8 (29,4 7,1 (11,5) 5,3 (11,5 p <0,001 8,0 (17,7 p<0,5

Font: elaboracio6 propia, 2017.
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4.3.2 Us de recursos segons grups d’edat

Taula 19. Us de recursos segons grups d’edat.

Analisi
Analisi basada en I’us agregat de recursos basada en
recursos per
dia
ANOVA
<65 65-79 80 — 84 > 85 valor P valor p
Dies a hospital aguts 5,6 (10,4) 6,5 (8,3) 4,8 (7,2) 2,6 (4,9 p <0,005 p<0,5
Assisténcies urg.
hospitalaries 1,6 2,7 3,2 (7,0) 2,3 3.3) 1,2 (1,9 p <0,05 p<10
Visites MF al CAP 6,8 (7.8) 18,5 (22,1) 16,1 (16,0) 8,5 (7.4 p <0,001 p <0,05
Visites infermeria al CAP 5,9 8,2) 19,7 (26,3) 19,7 (28,3) 9,5 (16,4) p < 0,005 p<0,1
Domicilis EAP 14,2 24,0) | 24,4 (50.47) | 25,3 (38,8) | 25,6 (29,1) p<1L0 p<0,5
Consultes telefoniques 6,703 | 11,8045 | 129062 | 11,1046 | p<1,0 p<10
EAP
Assisténcies ACUT 0,5 (1,0) 1,7 2,3) 2,6 (4,5) 1,9 (5,5 p<0,5 p<10
Visites PADES 0,7 (1,3) 0,3 (0,9 0,1 (0,5 0,2 (1,3) p<0,5 p <0,001
Dies a hospital atencié
intermedia 4,5 (8,0) 7,8 (17,6) 9,9 (17,7) 7,2 (18,5) p<10 p<10

Font: elaboracio6 propia, 2017.
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4.3.3 Us de recursos segons tipus de domicili

Taula 20. Us de recursos segons tipus de domicili.

Analisi

Analisi basada en I’us agregat de recursos basada en

recursos per
dia

RESIDENCIA CASA valor p ANOVA
valor p

Dies a hospital aguts 2,2 (4,6) 5,0 (7,4 p <0,01 p <0,05

Assistencies urgencies

hospitalaries 1208 2,3 49 p=01 p=05

Visites MF al CAP 9,3 (14,1) 14,3 (15,6) p <0,05 p <0,001

Visites infermeria al CAP 7,8 (21,6) 16,9 (23,3) p <0,01 p <0,001
Domicilis EAP 22,8 (23,7) 25,4 (41,3) p<1,0 p<0,5
Consultes telefoniques EAP 6,6 (8,7) 13,2 (16,1) p <0,005 p<0,01
Assisténcies ACUT 2,4 (7,3) 1,9 3.1 p<0,5 p<10
Visites PADES 0,3 (1,7) 0,2 (0,7) p<0,5 p<1,0
Dies a hospital atencié 5.4 (15.1) 8.8 (18.5) p<0,5 p<05

intermédia

Font: elaboracio6 propia, 2017.
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4.3.4 Us de recursos segons trajectories

Taula 21. Us de recursos segons trajectories.

Analisi

Analisi basada en I’us agregat de recursos basada en

recursos per
dia

FRAG/DEM I0CA CANCER valor p ANOVA
valor p

Dies a hospital aguts 2,9 (5.5) 5,5(7,1) 6,4 (9,7) p <0,005 p <0,001
Assisténcies urgéncies hospitalaries 1,4 2,1) 3,0 (6,0) 1,9 2,7) p < 0,05 p<0,5

Visites MF al CAP 10,8 (12,1) 15,7 (17,6) 14,0 (18,2) p<0,1 p < 0,001

Visites infermeria al CAP 9,7 (16,2) 21,3 (29,2) 15,1 (22,2) p <0,001 p <0,001
Domicilis EAP 28,1 (41,5) 24,8 (35,7) 12,5 (24,6) p<0,5 p<0,1
Consultes telefoniques EAP 11,7 (13,7) 12,7 (16,5) 8,0 (14,3) p<0,5 p<0,5
Assisténcies ACUT 2,1 (5,3) 2,1 (3,9 1,3 (1,8) p<10 p<0,5
Visites PADES 0,1 (0,4) 0,4 (1,5) 0,2 (0,6) p<0,5 p<0,5
Dies a hospital atencié intermeédia 6,7 (14,9) 9,5 (22,6) 8,9 (11,1) p<0,5 p<0,5

Font: elaboracio propia, 2017.
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4.3.5 Algunes dades addicionals d’interés quant a I’us de recursos

L’analisi de recursos-per-dia mostra que els malalts cronics avangats passen a I’hospital el
6’6% del temps que sobreviuen durant el seguiment. D’aquest temps, el 74% correspon a
ingressos a hospitals d’atencid intermedia i només el 26%, als d’aguts. Aixo implicaria que
en el 93,4% dels dies que han restat vius durant el seguiment, els pacients han estat a la

comunitat.

S’han analitzat les dades del darrer ingrés en els casos que moren a I’hospital i es demostra
que, dels pacients MACA que son ¢xitus a I’hospital d’aguts o d’atencid intermédia, el
37,5% mor a I’tnic ingrés que ha fet al llarg de tots els anys de seguiment.
Addicionalment, 1I’ingrés on es produeix I’¢xitus suposa el 57,6% del total de dies que els

pacients han estat ingressats.

De la suma de les visites diaries al CAP (de MF o d’infermera) i a domicili i de les
consultes telefoniques, resulta que els EAP estableixen 0,149 contactes al dia amb els
malalts avancats, la qual cosa representa una mitjana d’un contacte setmanal. La distribucio
d’aquests contactes és: 21,1% telefonics, 33,7% presencials al CAP (16,5% MF, 17,2%

infermeria) i 45,1% domiciliaris.

La mitjana de contactes als serveis d’urgencies €s de 0,0121 al dia. Aixd comportaria una
mitjana de contactes d’aproximadament 1 cada 3 mesos, amb una distribucié del 63% als

serveis hospitalaris i del 37% als comunitaris.
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4.4 Analisi dels costos economics

Els costos unitaris s’han calculat per persona, en euros i sobre la base dels criteris esmentats

a ’annex 2.

La bibliografia ofereix diferents maneres de manejar aquest tipus de dades economiques.
Tenint en compte la variabilitat de la procedeéncia tarifaria, I’alta incidéncia de pérdua
d’individus (el 62,1% causa exitus al llarg dels tres anys de 1’estudi) i la necessitat de
comparar-se amb altres estudis publicats, s’ha optat pel cost/dia com a unitat idonia de
calcul de la despesa. El cost/dia suposa dividir el total i els diferents tipus de cost generats

per cada pacient, pels dies que s’ha mantingut viu al llarg del periode d’estudi.

En aquesta analisi s’inclouen els 224 pacients dels quals es disposa de dades completes i
d’informaci6 de qualitat al llarg de tot el temps d’observacié que han sobreviscut. El perfil
d’aquests pacients ¢és totalment comparable als 251 del conjunt de la cohort, tal com mostra

la taula adjunta:

Taula 22. Comparativa entre les caracteristiques de la cohort i del grup d’individus sobre els quals es
calcula el cost/dia.

GRUP TOTAL
ESTUDIAT | COHORT

n =224 n =251
% sobreenvelliment 44 43
% EAPI1 23 23
Distribucié x ABS % EAP2 19 19
% EAP3 58 58
% FRAG/DEM 52 50
Distribuci6 x trajectories % CANCER 13 14
% IOCA 35 36
% casos residencials 25 24

Font: elaboracio6 propia, 2017.

Les figures 12 a la 14 i les taules 23 a la 27 descriuen la distribuci6 dels costos/dia global i
en relacio als principals ambits d’estudi, identificant-ne el valor p que reflecteix 1’eventual

significaci6 estadistica de la relacid entre les variables analitzades.

Posteriorment a 1’analisi basada en costos per dia, se n’exposara una de breu i
complementaria, centrada en 1’agregat de costos del conjunt de la cohort al final dels tres

anys de seguiment.
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4.4.1 Distribucio global dels costos/dia de la cohort

La mitjana de cost al dia per pacient és de 19,4 euros (DE=54,4).

La distribucié general de costos/dia en funcié dels capitols de despesa contemplats queda

reflectida en la taula 23 que, entre paréntesis, quantifica també la distribucié d’aquesta

despesa quan s’extreu la poblacio residencial (aquest aspecte sera comentat més endavant).

Taula 23. Distribucid general dels costos/dia. Entre paréntesi s’expressen els percentatges en extreure la poblacio

residencial.

costos en recursos de ’ambit hospitalari:

68,4% (71%)

hospital aguts: 28,6% (29,3)

hospital atenci6 intermeédia: 36,5% (38,3)

urgencies hospitalaries: 3,3% (3,4)

costos en recursos de ’ambit comunitari:

31,6% (29%)

visites MF al CAP: 5,1% (4,8)

visites infermera al CAP: 3,5% (3,4)

domicilis EAP: 20,8% (19,0)

urgencies APS: 1,6% (1,3)

PADES: 0,6% (0,5)

Font: elaboracio propia, 2017.

4.4.2 Cost/dia en relacio a PEAP

Taula 24. Distribucio dels costos/dia segons EAP. Entre paréntesi s’expressen les DE de la distribucio.

EAP1 EAP2 EAP3
Dies a hospital aguts 5,9 (15,5) 10,3 27,4 3,8 (15,1) p<0,5
Assisténcies urgéncies hospitalaries 1,3 (6,1) 0,5 (0,8) 0,4 (1,0 p<0,5
Visites MF al CAP 0,9 (1,0 1,1 (0,7 0,9 (0,9 p<0,5
Visites infermeria al CAP 0,6 (1,3) 0,7 (0,9 0,6 (1,2) p<0,5
Domicilis EAP 5,8 (16,6) 2,5 (3.8) 3,7 4,6 p<0,5
Assisténcies ACUT 0,1 (0,2) 0,2 (0,2) 0,4 (1,1) p<0,5
Visites PADES 0,2 (1,5) 0,7 (0,3) 0,6 (0,5) p<0,5
Dies a hospital atencié intermédia 17,2 (81,5) 6,7 (19,4) 3,0 (12,9 p<0,5
Cost total al dia x EAP 32,0 (98,1) 22,7 (44.3) 13,4 (54,4) p<0,5

Font: elaboracio propia, 2017.
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Mentre que el percentatge de cost/dia causat pels recursos comunitaris és del 23,8% a

I’EAP1 idel 22,9% a ’EAP2, en el cas de I’EAP3 és del 46,6% (p =0,1).

Figura 12. Distribucio dels costos/dia per EAP i ambits d’atencio.
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Font: elaboracié propia, 2017.
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Si es pren el cost/dia de I’EAP3 vs. un agregat dels altres dos EAP i es compara 1’activacid

de recursos comunitaris amb els hospitalaris, s’hi troba un relacié estadisticament

significativa (p < 0,05) que indicaria que els costos/dia que deriven de 1’activacio de

recursos comunitaris per part d’aquest EAP son superiors als dels altres equips.
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4.4.3 Cost/dia en relacio als grups d’edat

Taula 25. Distribucié dels costos/dia segons grups d’edat. Entre paréntesi s’expressen les DE de la distribucis.

<65 65-80 80-85 >85
Dies a hospital aguts 16,5 5.4 5.4 48
(39,9) (13,1) (17,4) (18,6) p< 0’5
Assisténcies urgéncies hospitalaries 0,5 0,5 0,5 0,9 <10
0.7) 09) 09) @5 | P
Visites MF al CAP 0,9 1,0 1,3 0,8
©.5) (L0) (L 09 | P<005
Visites infermeria al CAP 0,6 0,7 0,9 0,5 <0.05
(04) 0.7) (12) 0 | P
Domicilis EAP 5,1 2,6 3,4 52 <05
(6.0) (3.9) (5.0) 12 | P9
Assisténcies ACUT 0,1 0,2 0,4 0,3 <10
(03) (0.4) (13) on| P=5
Visites PADES 1,4 0,1 0,0 0,1
(3.9) ©0.2) ©0.2) 06 | P=0001
Dies a hospital atencié intermeédia 6,5 2,3 9,0 8,6 <10
(14,4) (5,0) (25,4) (58,8) p ’
. 31,7 12,8 21,1 21,1
Cost total al dia x grup d’edat (54.4) (19.0) (39.8) (72.8) p<10

Font: elaboracio6 propia, 2017.

4.4.4 Cost/dia en relacio a la trajectoria

Taula 26. Distribucié dels costos/dia segons trajectoria. Entre paréntesi s’expressen les DE de la distribucio.

FRAG/DEM CANCER 10CA
Dies a hospital aguts (102,;)6) (313693) (175’66) p <0,001
Assisténcies urgencies hospitalaries (3 93) (11’28 (51’61) p<0,5
Visites MF al CAP «?,298) (21”39) (01”92 p < 0,001
Visites infermeria al CAP (3’65) (11”63) (8’77) p < 0,001
Domicilis EAP (i’gz) ; 97 ’53) (;‘;61) p<0,1
Assisténcies ACUT (3’63) (3’96) (8’32) p<0,5
Visites PADES «?,’32) ((?’;‘1) (lo’f) p<0,5
Dies a hospital atenci6 intermédia (133,’72) (31339) (659,’57) p<0,5
Costos total al dia x trajectoria (212161) (?83,3; (728226) p <0,05

Font: elaboracio propia, 2017.
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Mentre que la despesa en recursos hospitalaris és del 84,5% a IOCA 1 del 74,2% a cancer,

en la trajectoria fragilitat/demencia és només del 54,9%. Aquesta distribucié comparativa

entre trajectories quant a costos comunitaris vs. hospitalaris mostra una p < 0,05.

Figura 13. Distribuci6é dels costos/dia per trajectories i entorns d’atencid. EAP inclou visites al CAP i

domiciliaries. URGENCIES: inclou tant les hospitalaries com les extrahospitalaries.
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Font: elaboracié propia, 2017.

Al final del seguiment, el cost de la subcohort fragilitat/demencia ha estat de 572.534€, de
186.212€ el de I’oncologica i 568,038€ el de les IOCA.
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4.4.5 Cost/dia en relacio al tipus de domicili

Taula 27. Distribucio dels costos/dia segons el tipus de domicili. Entre paréntesi s’expressen les DE de la

distribuci6.
CASA RESIDENCIA

Dies a hospital aguts 7,1 (20.8) 1,229 p <0,05
Assisténcies urgencies hospitalaries 0,8 (3,5) 0,2 (0,3) p<0,5
Visites MF al CAP 1,1(1.3) 0,5 (0,6) p <0,001
Visites infermeria al CAP 0,8 (0,9) 0,4 (0,4) p <0,001
Domicilis EAP 4,5 (10,0) 2,6 (3,3) p<0,5
Assisténcies ACUT 0,3 (0,8) 0,3 (0,8) p<1,0
Visites PADES 0,1 (0,9) 0,1(0,8) p<10
Dies a hospital atencié intermédia 9,2 (47.8) 0,9 2.6) p<05
Costos/dia segons tipus de domicili 24,0 (62,3) 6,1 (6,5) p <0,05

Font: elaboracio6 propia, 2017.

Mentre que el percentatge de cost/dia causat pels recursos hospitalaris és del 71,3% en les

persones que viuen a casa seva, en els pacients residencials és del 37,7%. Les diferéncies en

la distribucid de costos en aquest context s’apropen a la significacid estadistica (p= 0,054).
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Font: elaboracio6 propia, 2017.
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4.4.6 Impacte en la distribucio de costos en extreure la poblacio residencial

La mitjana del cost/dia és superior en la poblacié no residencial que en el conjunt de la

cohort, passant a ser de 24 euros/dia.

No obstant aixo, la distribucié de costos per recurs €s perfectament superposable entre la
poblacié no residencial i la del conjunt de la cohort (veure taula 23). Aixi, el comportament
per capitols de cost en referéncia a les variables explicatives és forca similar a I’observat en

descriure els costos globals. S’esmenten, a continuacio, les dades més remarcables:

- El comportament comparatiu pel que fa als EAP és exactament el mateix que s’ha
comentat en cost/dia del conjunt de la cohort. Tot i que les diferéncies segueixen
essent no significatives (p < 0,5), ’EAP3 continua definint-se com 1’equip de menor

cost global, en especial quant a hospitalitzacions.

- Alhora, ’EAP3 roman I’ABS que dedica major proporcié del cost a recursos
comunitaris (41,3%) respecte a I’EAP1 (23,9%) i ’EAP2 (23,3%). En comparar
I’EAP3 amb I’agregat de les altres dues, ara no es mostren diferéncies significatives
en els costos generats per 1’activacio de recursos comunitaris vs. hospitalaris (p <

0,5).

- Els comentaris i les significacions que s’han aportat pel que fa a les distribucions de
costos/dia per grups etaris i per trajectories son els mateixos que per al conjunt de la
cohort. Aixi la fragilitat/demeéncia segueix essent la trajectoria menys costosa (14,6

euros al dia, comparada amb els 47,4 del cancer i els 24,6 de les IOCA; p = 0,065).

- Igualment, continua essent aquesta la trajectoria en qué menys proporcié dels costos
¢s atribuible al nivell hospitalari, pero ja no ho fa d’'una manera significativa ni tan

clarament diferenciada (63% vs. 74,5% en cancer i 73,3% en IOCA, p <0,5).
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4.4.7 Diferéncies en el cost/dia entre supervivents i éxitus

La taula segiient mostra la distribucid comparativa i la significacié estadistica dels
costos/dia entre la poblacid que ha sobreviscut als tres anys i els que han causat éxitus en
algun moment del seguiment.

Taula 28. Diferéncies en el cost/dia entre supervivents i éxitus. Entre paréntesi s’expressen les DE de la distribucio.

SUPERVIVENTS EXITUS
Dies a hospital aguts (;”15) (Z;g”oz) p<0,01
Assisténcies urgéncies hospitalaries (8,’52) (%,’92 p<0,1
Visites MF al CAP (8:79) (}:(g p<0,5
Visites infermeria al CAP (g”g ((1)”07) p<0,5
Domicilis EAP (;:‘g ( 13,’95) p <0,005
Assisténcies ACUT (8:21) (% p <0,05
Visites PADES (8:0(; ((1):12) p<0,5
Dies a hospital atenci6 intermédia (;’31 (152,’89) p<0,1
Costos per persona i estat de supervivéncia (2’3 ég”z p <0,005

Font: elaboracio propia, 2017.

Figura 15. Distribucio dels costos/dia de supervivents i éxitus per entorns d’atencid. EAP inclou visites al CAP

i domiciliaries. URGENCIES: inclou tant les hospitalaries com les extrahospitalaries.
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Font: elaboracio propia, 2017.
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Mentre que en la poblacié supervivent la majoria del cost (52,3%) és atribuible als recursos
comunitaris, en els pacients que causen ¢xitus la tendéncia canvia i el cost és

majoritariament hospitalari (72%). Pel que fa a aquesta distribucio la p és < 0,05.

Figura 16. Distribucio6 dels costos/dia de supervivents i éxitus per ambits d’atencio.
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Font: elaboracio6 propia, 2017.
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4.4.8 Grups de cost/dia i variables associades

Es distribueixen els costos/dia en quartils i es defineixen com a pacients de baix cost els que

estan dins del quartil inferior i d’a/t cost, els que estan dins del quartil superior.

Prenent el conjunt d’aquests pacients (de baix + d’alt cost) com un contingent unificat, la

taula 29 descriu com és la distribucié percentual per a cada variable dins de cada grup.

La darrera columna explicita el nivell de significacio estadistica de la relaci6 entre les

variables analitzades.

Taula 29. Distribucié de les variables segons grups de cost/dia.

Grup de cost
BAIX ALT
COST COST
EAP1 53,1% 46,9%
EAP EAP2 27,8% 72,2% p<0,5
EAP3 50,8% 49,2%
<65 20% 80%
65-79 50% 50%
Grups d’edat p<0,5
80 - 84 38,7% 61,3%
>85 55,3% 44,7%
Fragilitat/deméncia 68,5% 31,5%
Trajectoria Cancer 15% 85% p <0,001
10CA 34,3% 65,7%
Dona 58,7% 41,3%
Sexe p<0,1
Home 32,6% 67,4%
Casa 34,2% 65,8%
Tipus de domicili p <0,001
Residéncia 78,8% 21,2%
Exitus 30,6% 69,4%
Estat p <0,001
Supervivents 81,1% 18,9%

Font: elaboracio6 propia, 2017.
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4.4.9 Comportament dels costos agregats als tres anys de seguiment

A continuacio, els resultats economics s’analitzen també en euros i pacient, perd de manera

acumulada al llarg de tot el seguiment. Per tant, no tenen en compte si la persona ha mort en

algun moment dels tres anys de 1’estudi.

Aquest enfocament permet de tenir una visié completa i agregada dels costos al final del

periode d’observacio que, des d’una mirada global i referida als EAP, es mostra en la taula

30. La columna que mostra el valor p es refereix a 1’establiment d’eventuals relacions

estadisticament significatives entres les variables estudiades i els EAP inclosos a I’estudi.

La taula es complementa amb altres dades del conjunt de la cohort que aporten un interes

addicional.

Taula 30. Costos acumulats als tres anys de seguiment, global i per EAP. Entre paréntesi s’expressen les DE la

distribucio.
EAP
MITJANA | COST DE LA % QUE
EAP1 EAP2 EAP3 valor p PER COHORT REPRESENTA
PERSONA | PERRECURS | CADA RECURS
. . 1.706 2.028 1.058 1.387
Dies a hospital aguts (2.530) 2.575) (1910) p <0,05 (2.224) 348.137 26,2
Assisténcies urgéncies 269 142 154 178
hospitalaries (645) (189) (226) p<0.1 (363) 44.678 3,4
.. 494 698 476 521
Visites MF al CAP (519) (946) (496) p<0,1 ©13) 130.771 9,9
c . . 371 523 391 411
Visites infermeria al CAP (505) (755) 662) p<0,5 (649) 103.161 7,8
‘e 1.025 883 1.856 1.485
Domicilis EAP (1216) (1115) 2.735) p <0,01 (2.264) 372.735 28,1
s . 108 77 157 131
Assisténcies ACUT (168) (100) (360) p<0,5 291) 32.881 2,5
.. 14 14 10 11
Visites PADES @) @) 62) p<10 (56) 2.761 0,2
Dies a hospital atencié 2.297 1.027 764 1.162
intermédia (4.266) (1.163) (1L671) p < 0,001 @571 291.662 22,0
Costos per persona i ABS 6.284 5.392 4.866 p<0,5
Cost cohort a 3 anys 1.326.786

Font: elaboracio6 propia, 2017.

La mitjana del cost per persona acumulat al llarg dels tres anys és de 5.286 €.
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Tot 1 la no preséncia de diferéncies significatives en la distribucid global (p < 0,5) entre
equips, I’EAP3 segueix essent aquell que genera menor cost, amb una major proporcid de
despesa relacionada amb els recursos comunitaris -59,4%- si es compara amb el 32% de

I’EAP2 o el 40,7% de ’EAP3 (valor p també menor de 0,5).

Figura 17. Distribuci6 dels costos per persona, acumulats als tres anys per EAP.
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Font: elaboracio6 propia, 2017.

La taula 31 compila les dades de cost acumulat als tres anys en relacio a la resta de

variables explicatives incloses.

Per facilitar la comprensi6 d’aquesta taula, s’ha emprat un codi de colors pel qual les cel-les
que han estat ombrejades amb color taronja indiquen les situacions en les qué no s’ha
identificat una relacid estadisticament significativa entre les variables,. Quan el valor p ha
estat menor de 0,05 s’han ombrejat amb color verd clar i, quan és menor de 0,01, amb un

color verd més intens.

119



Caracteristiques i consum de recursos sanitaris de persones amb malalties croniques avancades: un estudi de cohort

Taula 31. Costos acumulats als tres anys de seguiment, segons les principals variables. Entre paréntesi

s’expressen les DE la distribucio.

Tipus domicili Trajectoria Grup d’edat
CASA | RESI | FRIDEM | CANCER | IOCA <65 | 6580 | 80-85 >85
Dies a hospital 1.603 713 922 2.055 1.762 1.803 2.106 1.547 842
aguts (2381) | (1.468) (1.761) (3.116) | (2.285) | (3.354) | (2.674) | (2.301) | (1.578)
Assisténcies
o 202 102 119 166 262 141 277 205 109
urgencies (405) (162) (185) (240) (529) (239) (612) (290) (165)
hospitalaries
. 570 370 432 560 627 272 741 646 341
Visites MF al CAP (622) (562) (484) (726) (704) (311) (883) (639) (295)
Visites infermeria 474 217 270 422 596 165 551 551 265
al CAP (652) (604) (453) (622) (818) (228) (735) (793) (458)
Domicilis EAP 1.522 1.370 1.684 750 1.488 852 1.466 1.518 1.534
omicilis (2476) | (1.423) (2.491) (1475) | @.144) | (1441) | (3.028) | (2.329) | (1.744)
Assisténcies 122 157 138 84 138 33 113 170 124
ACUT (203) (472) (345) (117) (256) (64) (150) (291) (356)
. 10 17 5 11 20 39 17 6 9
Visites PADES 36) (94) (24) (33) (85) (69) (50) (29) (69)
Dies a hospital 1.282 787 970 1.288 1372 653 1.134 1.438 1.044
atencié intermedia | (2.676) | (2.188) (2.157) (1.613) | 3.270) | (1.165) | (2.554) | (2.560) | (2.688)
Costos per
persona i tipus de 5.785 3.733 4.540 5.336 6.265 3.958 6.405 6.081 4268

recurs

Font:

elaboracio propia, 2017.
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4.5 Analisi de la mortalitat

4.5.1 Probabilitat de morir i factors relacionats

El percentatge acumulat d’¢xitus va ser del 19,9% als sis mesos, el 31,9% als dotze, el

50,8% als vint-i-quatre i el 62,1% als trenta-sis.

La mitjana de supervivéncia va ser de 21,4 mesos (DE=14,0) amb una mediana de 23

mesos.

Les corbes de supervivéncia més representatives es mostren a continuacio, essent la primera

(figura 18) la que correspon al conjunt de la cohort.

Figura 18. Corba de Kaplan-Meier del conjunt de la cohort.
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Font: elaboracio6 propia, 2017.
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Encara que, tal com mostra la figura 19, moren més homes que dones al llarg de tot el
temps d’observacidé, no s’identifiquen diferéncies estadisticament significatives en la

supervivéncia/mortalitat acumulada en funcié del sexe (p < 0,5).

Figura 19. Corbes de Kaplan-Meier de la superviveéncia segons sexe.
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Font: elaboracio6 propia, 2017.
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Quan s’analitza la supervivéncia en funcid dels grups d’edat, es configuren les corbes que

dibuixa la figura 20.

Aquesta figura no incorpora el grup de pacients menors de 65 anys, atés que son pocs casos
i presenten un comportament clarament diferent del de la resta de la cohort quant a

mortalitat (son només 9 pacients, dels quals en moren 7).

En la resta de grups etaris -a partir dels quals es construeix l’esmentada figura- les

diferéncies de supervivéncia acumulada son significatives (p < 0,05).

Aquesta significacioé hagués baixat a p < 0,005 en cas d’haver inclos el grup de menors de

65 anys.

Figura 20. Corbes de Kaplan-Meier de la supervivéncia segons grups d’edat.
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Font: elaboracio6 propia, 2017.
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D’altra banda, no s’observen diferéncies estadisticament significatives en la
superviveéncia/mortalitat acumulada en funcid de si els pacients han viscut tot el seguiment

a casa, o bé han ingressat en algun moment a una residéncia geriatrica.

El valor p de la distribucié comparativa de la supervivencia ha estat < 0,5.

Figura 21. Corbes de Kaplan-Meier de la supervivéncia segons tipus de domicili.
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Tampoc no hi ha diferéncies en les corbes de supervivéncia en funcido de I’EAP al que

pertanyen els pacients (p < 1,0).

Figura 22. Corbes de Kaplan-Meier de la supervivéncia segons EAP.
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Finalment, en analitzar 1’evoluci6 de la supervivéncia en funcio de la trajectoria de final de

vida, es constaten diferéncies estadisticament significatives amb un valor p < 0,05.

Figura 23. Corbes de Kaplan-Meier de la supervivéncia segons trajectoria.

1.0

Fragilitat / deméncia

v

I0CA

0.4

— Cancer

Survival Probability

0.2

Font: elaboracio propia, 2017.

12

18 24

Time

30

36

126



Caracteristiques i consum de recursos sanitaris de persones amb malalties croniques avancades: un estudi de cohort

El Model de Cox que s’aplica a la distribucid de la supervivencia, estableix que els factors

que podrien explicar de manera independent la probabilitat de morir sén el sexe (p < 0,1),

I’edat —major vs. menor de 85 anys- (p < 0,05) i la trajectoria —determinada com a cancer

vs. no cancer- (p < 0,01). No obstant, ’aplicacié del model va demostrar que la variable

cancer incomplia la hipotesi de riscos proporcionals, atés que el cancer influeix en la

mortalitat d’una manera no estable en el temps. Aixo ha obligat a I’estratificacié del model

per a la resta de factors explicatius quant al calcul de les Hazard Ratios. Els resultats

d’aquesta analisi es mostra a les taules 32 1 33:

Taula 32. Model de Cox estratificat per la variable cancer-no cancer.

HR 1C95% valor p
Edat 2,06 1,26 — 3,36 p < 0,005
(categoria de referéncia: < 85 anys)
Sexe
(categoria de referéncia: dona) 1,91 1,15-3,17 p<0,05
Edat x Sexe 0,52 0,26 - 1,04 p<0,1

Font: elaboracio6 propia, 2017.

Taula 33. Hazard Ratios dels diferents grups respecte a la categoria de referéncia.

HR IC95%
Dona menor de 85 anys (categoria de refer¢ncia) 1,00
Home menor de 85 anys 1,91 1,26 - 3,36
Dona igual o major de 85 anys 2,06 1,14 -3,17
2,03 1,14 - 3,61

Home igual o major de 85 anys

Font: elaboracio propia, 2017.

La figura segiient mostra les corbes del Model de Cox de les agrupacions de variables

explicatives abans esmentades:
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Figura 24. Corbes del Model de Cox de las agrupacions de variables explicatives.
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S’ha analitzat també el nivell de congruéncia entre la malaltia principal i la causa de
I’eventual éxitus. La taula 34 mostra els nombres i els percentatges en que hi ha hagut

coincidencia entre aquests dos esdeveniments.

Taula 34. Taula de concordanga entre la causa de mort i la malaltia principal. Les cel-les ombrejades
corresponen a les situacions on no es van produir exitus.

MALALTIA 6 12 24 36 ACUMULAT

CAUSANT DE LA PER

MORT MESOS | MESOS | MESOS | MESOS MALALTIA

15de 15 3de4 2de2 1de3 21 de 24

CANCER 100% 75% 100% 33,3% 87,5%

3de3 ldel 6 de 8 ldel 11de 13

PNEUMO 100% 100% 75% 100% 84,5%

6de7 2de2 4de4 3de5 15de 18

CARDIO 85,7% 100% 100% 60% 83.,3%

4de4 2de2 1de2 2de2 9de 10

NEURO 100% 100% 50% 100% 90,0%
HEPATO

4de4 ldel ldel 6de6

NEFRO 100% 100% 100% 100%

< 7 de 8 9de9 16de 16 | 10de 10 42 de 43

DEMENCIA 87,5% 100% 100% 100% 97,7%

FRAGILITAT / 8de9 6de 6 7 de 10 5de5 26 de 30

GERIA 88,9% 100% 70% 100% 86,7

ACUMULAT 43ded46 | 27de28 | 37de43 | 23 de 27 130 de 144

PER PERIODE 93,5% 96,4% 86,0% 85.2% 90,3%

Font: elaboracio propia, 2017.
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4.5.2 Lloc de ’éxitus i factors relacionats

El 47,3% va morir al seu domicili (el 35,7% a casa propiai 1’11,6% a residéncia), mentre
que el 52,7% restant ho va fer a un hospital (el 15,5% d’aguts i el 37,2% d’atencio

intermedia).

Les significacions més interessants que han estat identificades en les relacions referides al

lloc de mort son les segiients:

- S’observa una relaci6 estadisticament significativa entre el tipus de domicili i el lloc
de la mort (p<0,001): el 81,5% dels pacients avancats que viuen en una residéncia
mor alla, mentre que només mor a casa seva el 38,2% d’aquells que viuen en un

domicili no residencial.

- En els pacients no residencials, hi ha una relacid estadisticament significativa entre
el lloc de la mort i la trajectoria (p<0,01): dels pacients en trajectoria demencia-
fragilitat en mor un 59% alla on viuen, mentre que aquest percentatge és del 27,3%

en el cas dels malalts oncologics i dels 24,4% en el d’TOCA.

- També en pacients no residencials, és significativa la relacio entre el lloc de la mort
i el sobreenvelliment (p<0,05): dels menors de 85 anys, el 24% mor a casa seva, el
57,1%, a D’hospital d’atencié intermédia i el 18,4%, al d’aguts. Aquestes
proporcions en poblacid sobreenvellida son del 50,9%, el 34% i el 15,1%,

respectivament.
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DISCUSSIO
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5. DISCUSSIO

Seguidament, es fa un recull dels principals raonaments que deriven de 1’analisi de les
dades aportades al capitol 4, tot confrontant-lo amb les evidéncies de la bibliografia

recentment publicada per a cada ambit.

En primer lloc, s’efectuen unes reflexions quant als biaixos i les restriccions deductives que
el metode i el context de treball poden haver promogut. Posteriorment, es revisa cada ambit
d’informacio, amb la intencié de bastir una argumentacioé que permeti generar conclusions i

validar les hipotesis inicialment plantejades.

5.1 Consideracions metodologiques i limitacions de I’estudi

5.1.1 Les singularitats de la comarca d’Osona com a microsistema

Aquesta tesi doctoral es basa en I’activitat d’'uns EAP que presten atencié a un entorn
territorial que pot incorporar determinats elements que afectin la generalitzacié de les

conclusions a que s’arribi.

En primer lloc, cal constatar el fet que va ser a Osona on es va establir un dels primers
equips de cures pal-liatives de I’Estat els anys vuitanta'*’, integrat dins dels serveis de
I’Hospital de la Santa Creu de Vic. Des de llavors, els enfocaments congruents amb la
mirada integral vers les persones més vulnerables (especialment les que es troben en una
situacié de final de vida) han estat un tret caracteristic de I’atenci6 prestada pels equips
assistencials de la comarca'®®. El propi Hospital de la Santa Creu ha fet una tasca llarga i
compromesa de relacions amb les entitats i agents assistencials de la comunitat' que,

probablement, hagi facilitat un especial nivell de sensibilitat i capacitacié enfront el maneig

de les condicions pal-liatives per part dels EAP amb qui es relaciona.

D’altra banda, i com ja s’ha esmentat en apartats precedents de la tesi, Osona va ser un
territori pilot en estratégies de capitacié assistencial®®® que promovien les actuacions
col-laboratives i d’integracio de 1’atencid, si més no des de I’ambit de la gestid. En aquest
context, es va constituir el Sistema Integrat de Salut d’Osona (SISO) com a suma d’entitats
proveidores d’assisténcia sanitaria que treballen amb I’objectiu de donar una resposta

coordinada a les necessitats de salut de les persones®’".

La coordinacié de base territorial és un element clau per atendre de manera idonia les

persones amb necessitats més complexes®* i, en conseqiiéncia, els malalts amb prondstic de

203

vida limitat En comparaci6 amb altres territoris, Osona presenta uns resultats optims
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uant a la gestié clinica de la cronicitat®®, els quals han estat reconeguts per experts
q g q guts p p

internacionals®®’.

Aixi, totes dues tradicions, la pal-liativista i la integrativa, podrien influir en la manera en
que els malalts avancgats son atesos, mostrant un comportament potser dificil d’extrapolar o
comparar amb altres indrets. Aquesta influéncia s’estendria al nombre i perfil de pacients
identificats, a la manera en qué son valorats, als recursos que s’activen en cas de crisi o,
finalment, a les condicions d’una eventual mort. Un bon exemple d’aquest possible biaix el
constitueix el fet que Osona podria ser considerada ’AGA amb unes taxes d’identificacio

de PCC i MACA més adequades del conjunt del territori catala®*®".

Com a exemples -desitjables, d’altra banda- d’aquests fets podrien ser la major probabilitat
de morir a casa o I’us preferencial dels recursos d’atencidé intermédia com a entorns

preferents de 1’atencid a les crisis o de I’éxitus en el context hospitalari.

5.1.2 La influéncia genérica de la ruralitat

El fet que les tres ABS incloses tinguin un component predominantment rural segurament

no és un fenomen neutre.

Malgrat que hi ha forca controversies en la bibliografia sobre com influeix la ruralitat en
I’abordatge i I’atencid als processos de final de vida, hi ha consens en qué aquesta
influéncia és quelcom determinant i que podria manifestar-se en els temes i aspectes

. 208, 209, 210
seguents™ T T

- L’epidemiologia pal-liativa, amb una major prevalenca de les condicions

relacionades amb 1’envelliment.

- Les expectatives i les experiéncies de les persones amb malalties avangades, que
podrien interferir des dels llindars de tolerancia simptomatica fins al perfil de
desitjos referits al context on vol morir la persona (probablement amb una major

probabilitat de voler-ho fer a casa).

- Els aspectes culturals inherents al procés de mort i de dol, amb una expressid

particular de la religiositat o 1’espiritualitat.

- La influéncia de la xarxa comunitaria, on els seus actius semblen tenir unes majors

proactivitat, solidaritat emocional i capacitat d’acompanyament.

- L’accés als serveis socials de base comunitaria, més propers a la realitat del malalts

i el seu entorn, i potser més sensibles a les seves necessitats i preferéncies.
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- La solidesa dels vincles intrafamiliars i de les estructures cuidadores, amb una major

probabilitat d’autogestionar les cures dins del context domiciliari.

- L’aillament i I’allunyament de les metropolis, que poden comprometre la disposicio
dels recursos assistencials d’alta resoluci6 i especialitzacid que permeten un millor

control i un maneig adequat de les crisis complexes.

- El consegilient protagonisme que adquireixen els recursos sanitaris de base
comunitaria, especialment de I’atenci6 primaria i per part de determinats col-lectius,

com ara el d’infermeria.

- La major tendeéncia a les practiques col-laboratives entre els agents assistencials del

territori, que promouen 1’adopcié de formules innovadores d’organitzacio.

- La major exigeéncia de formacidé i capacitacio tant per als professionals que han
d’atendre les persones, com per als cuidadors que han de potenciar la seva

competéncia d’autocura.

Aquests elements, de manera diversa, tenen una influéncia universal en els contextos rurals,
singularitzant la seva praxi i dificultant I’extrapolacié de les dades que es disposen en
aquest tesi, especialment als entorns urbans. Aixi, la preeminéncia dels recursos de base
comunitaria -fonamentalment d’atencié primaria- i el perfil d’Gs de recursos -amb el
protagonisme del domicili com escenari de 1’eéxitus- podrien estar condicionats pel taranna

rural predominant en la cohort*'".

5.1.3 La comparabilitat i representativitat dels EAP inclosos

Les ABS amb qué s’ha compost la cohort s’han triat fonamentalment per criteris més

conjunturals que no pas de rigor metodologic.

El fet combinat, altrament inusual, de ser EAP verges quant a 1’exposicié al MACA i,
alhora, que es proposen endegar una actuaci6 d’identificacid de pacients mitjangant una
estratégia d’abast poblacional, resulta coherent amb els requeriments d’un estudi com el que
s’ha efectuat, si bé pot qliestionar la seva validesa externa en termes locals -de territori- i

generals -de pais-.

En aquest sentit, el mix demografic, epidemiologic i de resultats en qualitat dels tres equips
sembla quadrar bé amb el perfil global de la xarxa sanitaria de la comarca. En
conseqiiéncia, és probable que el conjunt de la cohort es comporti de manera comparable

amb com ho fa el conjunt de I’AGA Osona (sobretot tenint en compte la cultura integrativa
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abans esmentada). Una altra cosa seria fins quin punt alld que passa a Osona sigui

extrapolable al conjunt de Catalunya.

A més, caldra considerar les diferéncies entre els tres EAP, que es resumirien de la manera

segiient:

- L’EAPI1 i PEAP3 presenten un perfil demografic, epidemiologic i de resultats en
qualitat equivalent, tot i que amb una diferéncia substancial i que s’ha anat
consolidant al llarg dels tres anys de durada del seguiment. Aquesta diferéncia es
basa en qué¢ ’EAP3 ha optat per I’atenci6 a les residéncies del seu entorn
d’influéncia geografica i, per tal d’atendre aquesta poblacié amb excel-léncia, ha
modificat parcialment les dinamiques internes de 1’equip, constituint un grup de
professionals amb expertesa i practica orientades a I’atencid de les necessitats de les
persones amb complexitat clinica, la qual cosa, segons la bibliografia consultada,
podria contribuir a un millor control simptomatic i a una major probabilitat de morir

alla on viu la persona®".

- Dr’altra banda, I’EAP2 té una poblacié més envellida i, en conseqiiéncia, amb major
morbiditat. Aquest equip sembla també haver demostrat uns resultats de qualitat de
la praxi millors que els dels altres dos equips, fet que caldra analitzar a la llum dels
resultats obtinguts. D’entrada, perod, el major envelliment hauria d’influir en el perfil
epidemiologic mitjangant una major prevalenca de les condicions no oncologiques i

dels contextos de multimorbiditat®'>.

Tot plegat pot limitar la capacitat d’extrapolar les conclusions al conjunt del pais o, també,

a la globalitat de I’atenci6 primaria catalana com a nivell assistencial.

5.1.4 La poblacio residencial

La prevalenca de les necessitats pal-liatives i de les malalties avancades als serveis

residencials és alta'8!!4,

El perfil d’aquestes necessitats en aquest entorn €s parcialment diferent del de la resta de la
comunitat, amb un predomini de la demencia i de les condicions de fragilitat i les sindromes

geriatriques complexes’".

Per tant, el grau en qué un determinat ambit d’atencié incorpori més o menys poblacid
residencial pot fer variar el nombre i les caracteristiques de les persones amb malalties

avangades.
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Desconeixem quina ¢és la contribucio real de la poblacio residencial al conjunt de la carrega
pal-liativa d’una comunitat. Estudis de prevalenca al nostre context'’* reporten que un 20-
24% de la poblacio tributaria del MACA estaria vivint en residéncies geriatriques, pero
aquestes dades pertanyen a un context territorial determinat i la seva generalitzacid podria

ser qliestionable.

En cas que fos cert aquest percentatge, la taxa de residencialitzacio que mostra la cohort
d’aquesta tesi seria, en conjunt, perfectament congruent amb la prevalenga trobada i no

caldria pressuposar biaixos rellevants provinents d’aquesta variable.

Una altra cosa és com es distribueix aquesta residencialitzacio entre els diferents EAP. La
gran majoria dels pacients residencials es concentra a I’EAP3 cosa que, atesos els
arguments anteriors, probablement influencii la comparabilitat entre equips, essent un factor

a tenir en compte al llarg de la interpretaci6 de les dades.

5.1.5 El problema de la mida de la mostra

Com s’ha comentat, la seleccid d’equips prové d’una intenci® més estratégica que
metodologica. En aquest sentit, tot i assumint les limitacions qualitatives en la tria dels

EAP, caldria considerar també els aspectes quantitatius.

La tria de només tres equips, d’abast poblacional inferior a I’estandard de 1’atencié primaria
catalana, enfront d’una prevalenga que -com es veura- mostra un comportament prou

estable, fa pensar que el nimero final de casos identificats pugui ser escas.

Partir d’una »n petita pot suposar un problema a 1’hora d’establir conclusions, sobretot pel fet
de no permetre de trobar significaci6 aparent en aspectes que poden ser substancials en els
plantejaments de I’estudi. La manca de poténcia estadistica no només promou la
probabilitat de negar diferéncies en contextos on realment n’hi havia, sind que comporta
una menor opci6 de publicacié dels resultats i de I’impacte beneficids per als pacients que
podria suposar la disseminacié del nou coneixement. Aixo obliga, per tant, a una reflexio

sobre I’eficiéncia i la responsabilitat ética de la recerca duta a terme*'°.

5.1.6 L’estratégia temporal en el recull de les dades

Amb les intencions d’estandarditzar el procés de treball i d’optimitzar la comparabilitat dels
resultats, aquest estudi replica, en gran mesura, el projecte SMAT que es va dur a terme els

anys 20101 2011'**, també a Osona.
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En la mesura en qué aquest projecte va ser liderat per organitzacions externes a la comarca
(concretament, I’Observatori Qualy ICO/CCOMS), amb dificultats en 1’accés als registres
clinics, i en qué els proveidors comarcals que aportaven els casos pertanyien a
organitzacions diferents, ’obtencié de les dades resultava un element de complexitat
metodologica. Com a conseqiiéncia d’aquests dos fets, suportats també per la tradicio
investigadora del context hospitalari, es va optar per un metode de recull de la informacio
basat en talls temporals, i no pas en una estratégia continua. Aixi, es duia a terme un
recompte del qué havia passat respecte a les variables incloses després d’un determinat

temps d’observacid, sense detallar la data en qué cada esdeveniment succeia.

Aquest enfocament ha perviscut en el métode de treball d’aquesta tesi i aixo ha minvat la
seva capacitat d’aportar conclusions forga interessants en les quals el factor temporal resulta
essencial, sobretot les referides a 1’as de recursos i als costos que se’n deriven. Explicat
d’una manera grafica: el métode emprat permet, per exemple, saber els dies que un pacient
ha ingressat el primer any d’observacio, perd no pot informar sobre el dies ingressats durant

el seu darrer any de vida.

Tenint en compte que en aquesta tesi doctoral, d’una banda, tots els EAP participants
pertanyien a DI’Institut Catala de la Salut, i que, de I’altra, el doctorant tenia accés als
diferents sistemes d’informacié consultats, el recull de les dades es podria haver aplicat des
d’una Optica continua en el temps, atribuint cada fenomen a una data i capacitant 1’estudi

per a I’obtenci6 de dades encara més atractives i ttils.

5.1.7 El perfil i 1a tarifacio dels recursos analitzats
L’analisi d’us i cost dels recursos que s’ha dut a terme inclou les variables segiients:
* Dies ingressats a I’hospital aguts.
* Assisténcies a urgeéncies hospitalaries.
* Dies ingressats a I’hospital d’atenci6 intermedia.
* Visites dutes a termes per metges de familia al CAP.
* Visites dutes a terme per infermeres d’atenci6 primaria al CAP .
* Visites domiciliaries a carrec de professionals de I’EAP.
* Assisténcies a urgeéncies d’atenci6 primaria i ACUT.

* Visites fetes pel PADES.
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S’han triat aquestes variables ateés que es va considerar que eren les que millor descrivien el
perfil de les practiques individuals, d’organitzaci6 dels equips i les de base territorial en la

gestio integral i integrada de les necessitats de les persones amb malalties avancades.

No es va tenir en compte la despesa atribuida a la prescripcié de farmacs (hospitalaria o
d’atencid primaria) perque, tot i ser molt important des del punt de vista economic, no ho és
tant per tal de caracteritzar el model d’atencidé que reben els pacients, finalitat de la tesi
doctoral on s’insereix aquest estudi. Tampoc no es van analitzar les despeses en utilitzacid
de consultes externes hospitalaries en no disposar de les dades, ni les referides a 1’s de
serveis socials, en ser competéncia dels governs municipals i territorials, amb sistemes

d’informaci6 fragmentats i poc agregables.

S’estima que les variables incloses suposarien aproximadament el 65% del costos totals
derivats de 1’atenci6 sanitaria de les persones identificades com tributaries del MACA en el

sistema sanitari catala.

La no inclusi6 del 35% restant de despeses (10% atribuible a despeses en consultes externes
125% en farmacia, segons les mateixes fonts) limita la possibilitat de fer un calcul de costos

per persona més precis i minva [’opcio6 de facilitar conclusions sistétmiques més completes.

D’altra banda, les tarifes que s’han aplicat a cada recurs podrien ser inexactes. No tant les
de procedeéncia oficial o les calculades per les institucions del territori, sin6 les que

s’adopten d’estudis publicats®'’

, que corresponen a poblacions o contextos que poden tenir
caracteristiques diferents als de la cohort. El fet que aquestes tarifes s’atribueixin als

recursos comunitaris pot introduir un biaix sistematic en el calcul de la despesa.

En aquest ambit, cal també ressaltar el fet que els CRG, malgrat ser una variable 1til per
agrupar i valorar els pacients per isocostos’', no han pogut ser obtinguts amb la qualitat i
complecio adequades, atés que la recollida de les dades es va produir en el moment inicial
de I’aplicacié de D’estratificacié poblacional, amb alguns —amb tota probabilitat, petits-
errors en ’atribucio de pacients a determinats estrats. Aquest fet ha desaconsellat utilitzar

els CRG com a variable explicativa.
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5.1.8 La novetat dels plantejaments i els cribratges en la primera transicio

Com s’ha reportat en diferents moments de la tesi, les propostes anticipades dels
enfocaments pal-liatius encara no s’han consolidat, malgrat tenir més de vint anys de
vigéncia'®!.

La comprensi6 de la malaltia avangada i de I’atenci6 pal-liativa des de la primera transicio

¢s un enfocament que, en certa mesura, pertany més al terreny conceptual i de modelitzacio

assistencial'®’ que no pas al de la praxi i ’evidéncia cientifica.

Aquesta dificultat s’agreuja quan es tracta d’un estudi que aborda la mortalitat (ambit en el
qual, al nostre pais, és extraordinariament dificil obtenir dades), i que té la comunitat i
l'atenci6 primaria com a context principal d'investigacio (essent aquest un nivell assistencial
que, a hores d’ara, no contempla la malaltia avancada com un ambit tradicional de practica
i, encara menys, de recollida d’informacid). Aquests fets, logicament, suposen una dificultat

remarcable a I’hora d’obtenir dades bibliografiques amb qué contrastar-ne les propies.

En consonancia amb aix0, el cribratge de persones en situacié de malaltia avancada és un
camp encara incert i poc madur’®. Des d’aquest punt de partida, i tot i que el métode
d’identificaci6 de base poblacional que planteja la tesi €s comparable amb el de cohorts
equivalents'® i es considera sensible i raonablement valid'”’, romanen encara dubtes sobre
quina ¢és la seva capacitat d’obviar els falsos negatius, és a dir, de no haver identificat com a
malats avangats persones que, efectivament, tindrien cronicitat evolutiva i un pronostic de
vida limitat. Analisis internes de la qualitat aplicades a la serie SMAT, determinaven que la
probabilitat per part de 1’estratégia d’identificacié de deixar fora de radar casos amb criteri
d’inclusié era menor al 10%. No obstant, aquests dades no s’han confirmat ni publicat i, en

conseqiiéncia, segueixen constituint una mancanca de la sistematica proposada, que caldria

analitzar en estudis posteriors.

En tot cas, la conceptualitzacié de nous constructes -com ara la complexitat clinica, la
malaltia avancada o les transicions pal-liatives- és propia de determinades elits
professionals que, des d’una posicié de mirada sistémica o de competéncia experta,
incorporen aquests enfocaments d’una manera natural. Contrariament, els professionals del
dia a dia assistencial estan encara lluny d’assumir aquestes propostes amb la normalitat amb
qué admeten aquelles derivades d’una comprensié nosologica tradicional basada en les

173.183.219 © Mes enlla d’aquests possibles frens des de la conceptualitzacid, caldra

malalties
també tenir en ment els prejudicis €tics que encara estan presents en els professionals
exposats al MACA'"*2%22! | que poden influir en el nombre i el perfil dels pacients

identificats.
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5.1.9 La malaltia avancada i les necessitats pal-liatives

Com a darrera limitaci6 cal esmentar el fet que la bibliografia sovint assumeix com a termes

sinonims la malaltia avangada i les necessitats pal-liatives'>***%*%,

Ara per ara, aquesta assumpcio té més d’aproximacid conceptual que no pas de certesa
cientificament contrastada. Malgrat que comencen a haver-hi aproximacions al perfil de
necessitats que tenen les persones amb cronicitat avangada'’*****° les quals confirmen que
aquestes necessitats son predominantment de caire pal-liatiu, calen més estudis en aquest
sentit, que estableixin els termes ja no com a sindonims, sind almenys com a equivalents.
Mentrestant, caldra aplicar amb prudéncia 1’equivaléncia que se’ls atribueix al llarg de la

tesi doctoral.

Es a partir del reguitzell de limitacions que s’ha exposat en aquest apartat, que hom pot
aplicar una mirada més equanime a la discussio que suggereixen els resultats obtinguts per

I’estudi.
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5.2 Discussio sobre els resultats més rellevants

5.2.1 Prevalenca poblacional

Aquest estudi obté una prevalenca de 1'1% en la poblacié adulta no residencial i assignada
als EAP.

41 amb

Aquesta prevalenca global és congruent amb la reportada per estudis similars'’
aquella que proposen les iniciatives poblacionals de referéncia en la qiiestié de la malaltia

avancada de base comunitaria®’.

La prevalenca es replica de manera prou constant en cadascun dels tres EAP inclosos a la
tesi, la qual cosa fixa una xifra horitzo estable, rodona 1 facilment transmissible als

col-lectius professionals (“1%”).

Tal com succeeix en séries similars'’’, la prevalenga augmenta quan s’hi inclouen persones
procedents de I’ambit residencial (en el cas del present estudi puja fins a 1’1’3%), la qual
cosa ¢s logica atesa l’alta preséncia de morbiditat complexa en aquest context

assistencial®?’.

En la mesura en qué les necessitats pal-liatives incrementen amb 1’edat’®, I’"EAP2 —que
atén una poblacié més envellida- aporta una prevalenga no residencial discretament major.
L’EAP3, en atendre una poblacié més nombrosa, contribueix amb més de la meitat del total
de la cohort. En conseqiiéncia, el seu comportament influeix de manera notable en els
resultats globals, la qual cosa té especial transcendéncia quan hom considera que aquest

equip aporta també la gran majoria de la poblacié residencial.
5.2.2 Caracteristiques de la cohort

5.2.2.1 Grups d’edat
Els perfils etaris observats son comparables amb els d’altres séries'’’ i publicacions®’.

Aixi, la malaltia avangada és infreqiient en menors de 65 anys i s'observa preferentment en
persones amb envelliment (el 71,7% té 80 anys o més) i, sobretot, amb sobreenvelliment
(present en el 43,4% de la cohort).

El fet que la mediana d’edat de la cohort sigui de 85 anys suposa una alerta sanitaria de gran

magnitud, davant les previsions de sobreenvelliment de la poblacié espanyola®’.
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5.2.2.2 Sexe
Globalment, la malaltia avangada és predominant a la poblaci6 femenina.

Les diferéncies entre sexes vindrien determinades per la morbiditat, de manera que, per
exemple, els homes son el grup majoritari en les trajectories oncologiques (essent el cancer

una malaltia que afecta principalment aquest génere)™'.

D’altra banda i de manera també congruent amb la bibliografia, les dones predominen als
col-lectius residencials i als grups de pacients amb sobreenvelliment o amb condicions de

demeéncia o fragilitat'®**?,

5.2.2.3 Morbiditat i trajectories de final de vida

D’acord amb alld ja publicat'¥’, el patrd majoritari de les persones amb criteris d’inclusié és

la multimorbiditat.

No obstant aixo i tal com preconitzen altres autors™’, els metges de familia varen poder
identificar una malaltia principal per a cada cas que, gairebé amb seguretat, sera la que
marcara la trajectoria de final de vida i, com més endavant es comentara, acabara
esdevenint la causa més directa de la mort. Per aquest motiu, i d’acord amb allo que la
bibliografia emfatitza'¥’, els contextos de multimorbiditat no han de frenar la identificaci6

de la condicid central, la que mena el pronostic i sovint obre la mirada pal-liativa.

Des d’aquesta perspectiva centrada en la malaltia, la deméncia es convertiria en la condicid

avancada més prevalent (gracies, en gran part, a la seva alta preseéncia en les poblacions

sobreenvellides). Aixd és consistent amb el que confirmen altres revisions®* i implica un

repte social enorme, ateses les expectatives epidemiologiques d’aquesta malaltia a un
1235

termini mitja~>. A continuacid, son més habituals les condicions de fragilitat i les

sindromes geriatriques, mentre que el cancer i les [OCA queden a distancia.

En conseqiiéncia, i tal com suggereixen estudis similars'’, la trajectoria fragilitat/deméncia
seria la que patiria gairebé la meitat de persones incloses a la cohort, mentre que el cancer
només suposaria el 13,5% del total de casos. Aquestes dades son congruents amb els canvis
substancials que s’estan produint en la comprensido i en I'epidemiologia de 1’atencio

pal-liativa comunitaria®®,

Existeix una relacio estadisticament significativa entre els EAP i les distribucions tant de
malalties com de trajectories. Mentre que els EAP 1 1 3 mostren un comportament similar, a

I’EAP2 predomina la trajectoria oncologica en detriment de la demeéncia.
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També es demostra una relacié estadisticament significativa entre la morbiditat i el grups
d’edat. D’una banda, fragilitat/deméncia sembla vinculada amb el (sobre)envelliment; de
I’altra, la trajectoria oncologica és la que més afecta les cohorts joves (tot i que manté una
preseéncia notable en les franges de més edat). Les IOCA son més prevalents en les

persones MACA de 80 o més anys, i poc freqiients en les menors de 65.

5.2.2.4 Tipus de domicili

Tal com succeeix en altres estudis'®', gairebé una quarta part de les persones amb cronicitat
avancada d’aquesta cohort viu en residéncies geriatriques, la qual cosa confirmaria, més
enlla de la validesa definitiva d’aquesta proporcid, que 1’entorn residencial és un ambit clau

en I’atencié a les necessitats pal-liatives de la comunitat®’.

La poblacio MACA residencial sembla clarament diferent de la que viu a casa seva, en tant

que és més femenina, més sobreenvellida, i té la deméncia com a malaltia majoritaria.

S’observa que la majoria de pacients comunitaris amb demeéncia greu estan ingressats en
residéncies, entorn en qué la trajectoria deméncia/fragilitat representa gairebé el 80% de la
cronicitat avangada. Cal dimensionar aquesta dada amb 1’impacte epidemiologic -abans
esmentat- de la demencia, que contribueix a comprendre el magnific desafiament que el
conjunt de la societat haura d’afrontar d’aqui a pocs anys, caracteritzat per una poblacio
altament sobreenvellida, amb una incidéncia creixent de la deméncia evolutiva 1 una

inequivoca dificultat per ampliar el contingent de places residencials piibliques™™®**°.

Les diferéncies en la proporcié de malalts residencials entre I’EAP3 i els altres dos equips,
il-lustren el fet que, malgrat que la responsabilitat legal de I’atencié medica a les resideéncies

P*, els EAP acaben triant de facto I’opcid de

recau en els equips que treballen als CA
prestar una atencio6 proactiva i completa als establiments residencials. Caldria esbrinar fins a
quin punt la no-assumpcié d’aquesta opcié pot suposar un greuge per als pacients que

romandrien potencialment afectats.

Altrament, el perfil del pacient avangat que viu a casa seva és més variat pel que fa a la
morbiditat, tot i que que les malalties -cancer i IOCA- sén majoritaries (59,5%). El 91,2%
del la malaltia avangada oncologica i el 88,8% de la causada per IOCA viuen en contextos

no residencials.
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5.2.3 Comentaris a la solidesa del sistema d’identificacio

Les dades que reflecteix la cohort sén, des dels punts de vista de la seva prevalenca i de la
seva descripcio, del tot comparables amb les observacions provinents d’estudis de base
poblacional ~del nostre entorn, que n’han emprat el mateix mectode

d’identiﬁcaci688’164’167’174’241.

Aquestes dades, a més, es comporten d’una manera coherent amb els consensos d’experts
promoguts pel PPAC per tal de conceptualitzar la  malaltia cronica

28,75,81,96,99,127,171,219
avangada™ """ A

Per aquest motiu, les conclusions d’aquesta tesi poden suposar una contribuci6 a la validesa

de constructe del test NECPAL i del conjunt de la proposta departamental d’identificacio.

D’altra banda, semblen incorporar-se elements de factibilitat en la seva aplicacid, que
indicarien que la identificacié transversal de 1’1% de pacients ambulatoris amb malalties
avancades pot assolir-se mitjangant una carrega de treball assumible, fins i tot considerant

I’alt nivell de demanda i la pressi6 assistencial que reben els EAP'”.

Tot i la consisteéncia global de la cohort, el comportament comparatiu dels equips suggereix
que en el procés inicial d'identificacié de malalts avangats hi puguin existir biaixos de
seleccioé deguts a factors culturals de 'EAP, com pot representar la major prevalenca de
pacients oncologics de ’EAP2. També en aquest sentit, I'assumpciéo del MACA a 1'entorn
residencial per part de l'atencié primaria podria, per exemple, promoure la sensibilitat dels
professionals en pro del component pal-liatiu de la deméncia o de les condicions

geriatriques complexes, tal com exemplificaria ’EAP3.

Cal tenir cura que aquests factors grupals, ja descrits a la bibliografia’, no impliquin
biaixos adversos d’identificacié que puguin desafiar la igualtat d’oportunitats dels pacients

per poder rebre la millor atencio.
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5.2.4 Analisi de I’as de recursos

5.2.4.1 Us de recursos global de la cohort i segons PEAP

La malaltia avancada i I’atenci6 primaria

La distribucié en 1’Gs global de recursos posaria de manifest, en primer lloc, que la majoria
de contactes amb el sistema sanitari per part dels malalts avancats es fa a través dels
dispositius d’atencié primaria. Aquesta troballa és congruent amb les afirmacions per part
de diversos estudis*” i comportaria una mitjana d’1 contacte setmanal dels EAP amb cada

malalt avangat.

Durant la immensa majoria del temps efectiu de pronostic de vida, aquests pacients viuran i
seran atesos a la comunitat. En aquest sentit, és logic que siguin els recursos comunitaris,
molt especialment els d’atencid primaria, els que, en establir un major nombre de contactes
amb ells, tinguin més oportunitats d’aplicar models d’atenci6 integrals i centrats en les
seves necessitats i preferéncies®**, especialment si es considera que, tal com s’esmenta a la
bibliografia, els seus professionals sén competents per atendre la gran majoria de

necessitats que poden presentar les persones amb cronicitat avangada®’.

En aquests contactes, metges i infermeres mostren una incidéncia i una preséncia
equivalents, practicament al 50%. Aquest fet seria coherent amb la tradicié de treball en
equip propia de I’atencidé primaria, la qual €s imperativa per tal de poder respondre al perfil

de necessitats d’aquests pacients®*.

Les actuacions a nivell domiciliari semblen tenir un paper destacat, representant gairebé la
meitat de ’activitat primarista en I’atenci6 al malalt avancgat. I aixo pot ser molt rellevant,

atés que la bibliografia determina que I’entorn domiciliari és I’idoni per millorar la qualitat

247

6*'#*%acompanyar apropiadament els entorns familiar i cuidador®*’ i

del procés d’atenci

afrontar en millors condicions la mort i el dol**%,

Potser caldria entendre com a quelcom negatiu la baixa incidéncia dels recursos 7x24
comunitaris -les urgeéncies extrahospitalaries-, que podrien ser determinants com a elements
clau i facilitadors d’alt valor de la continuitat assistencial durant el fora d’hores**.

Contrariament, és interessant el paper relativament important d’un recurs eficient i

0

prometedor’™ com son els contactes telefonics, que representen més del 20% de les

actuacions conduides pels EAP.
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Excepte en aquests contactes telefonics (que I’EAP2 utilitza menys), no hi ha particularitats
rellevants en el perfil dels equips a I’hora d’activar recursos. En tot cas, les diferéncies que
es mostren entre ells no son significatives en termes d’is. Tanmateix caldra observar si les
diferéncies que no arriben a ser significatives en termes d’activacio, si que ho son pel que fa

a ’impacte economic que suposen (veure 1’analisi de costos més endavant).

Les dades de I’estudi suggereixen que els EAP constitueixen un dispositiu assistencial idoni
per, com a minim, coliderar una atenci6 Optima dels pacients avangats. Aquest és un aspecte
en que hi esta d’acord la totalitat de publicacions consultades, especialment quan fan

251,252

referéncia a I’atencio a les condicions no oncologiques que, segons les nostres dades,

suposarien vora el 85% de I’epidemiologia pal-liativa.

L’activacié de recursos en entorns hospitalaris

S’estima que les hospitalitzacions d’aguts de les persones activament identificades com a
MACA sextupliquen 1’'us d’aquest recurs respecte a la poblacido sense condicions de
complexitat d’igual edat i sexe®®, la qual cosa és logica atesa la gravetat de la patologia de

base d’aquests malalts.

No obstant aix0, les dades de la tesi confirmen que durant poc més d’un 5% del temps de
seguiment els malalts de la nostra cohort han restat ingressats a I’hospital, la qual cosa
comporta una estimacio mitjana d’1 ingrés a ’any. 3 de cada 4 dies que romanen ingressats,

ho estan a un centre d’atenci6 intermédia, i només una quarta part a 1’hospital d’aguts.

Els pacients identificats com a MACA, almenys els d’aquesta cohort, no haurien de ser
considerats, per tant, grans consumidors de recursos hospitalaris (d’hospitalitzacié o dels
serveis d’urgeéncies). Probablement, quan ingressen solen fer-ho per ser atesos per patir

crisis greus -en termes clinics o d’intensitat de les cures- on, forga sovint, hi troben la mort.

Malgrat que 1’analisi de les bones practiques quant a hospitalitzacions €s un element sempre
controvertit®, sembla haver-hi un acord en qué una part substancial de les hospitalitzacions
en centres d’aguts que causen els pacients amb necessitats pal-liatives serien evitables®>>>*,

Aquesta norma sembla acomplir-se a la nostra cohort.
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Des de finals dels anys vuitanta, Catalunya va iniciar, mitjangant el Programa Vida al Anys,
un cami tena¢ en la implementacidé de models innovadors d’atenci6 a les persones
vulnerables sota 1’aixopluc del que s’anomena Model sociosanitari, que finalment ha

esdevingut un emblema diferencial del nostre sistema sanitari*>>.

Aquest model ha anat transformant-se progressivament en un paradigma d’allo que avui en
dia es coneix a nivell internacional com a afencié intermédia'. Actualment, hi ha un
consens prou solid en afirmar que aquest nivell d’atencio és el més adequat per gestionar les
necessitats i1 les crisis a les quals 1’atencid primaria convencional no pot donar resposta,
relegant les hospitalitzacions d’aguts com a un recurs amb criteris d’activacidé menys

incidents>>%*%,

Aixi, les hospitalitzacions en centres sociosanitaris son 1’exemple caracteristic dels
dispositius assistencials a 1’atencié intermeédia catalana, essent aquest el recurs on es
disposa dels enfocaments clinics i de les competéncies idonies per atendre les persones amb
malalties avangades, especialment en condicions d’inestabilitat clinica o alta complexitat de

les cures.

No hem trobat dades comparatives sobre 1’s de recursos d’hospitalitzacié d’atencid
intermedia al nostre entorn aplicats a malalts amb cronicitat avangada, per molt que algunes
series establirien que més de la meitat dels pacients ingressats en aquests dispositius
assistencials serien tributaris del MACA'®. Per tant, no podem saber si, en aquesta cohort,
I’activacio dels ingressos en aquest tipus d’hospital és excessiva o no. Tanmateix, és
probable que la tradicié osonenca, esmentada en 1’apartat de limitacions, promogui 1’Gs de

I’atenci6 intermédia de manera preferent.

En tot cas, la nostra cohort mostra, en totes les facetes de I’analisi, que el recurs hospitalari
referent dels pacients avancgats és 1’atencid intermédia, triplicant les estades respecte als
ingressos a 1’hospital d’aguts. En la mesura que hem dit que 1’atenci6 intermédia constitueix
el recurs especialitzat d’eleccio, caldria considerar que el comportament de la cohort és
I’apropiat, assumint alhora que, molt possiblement, sigui poc comparable amb el que

succeeix en altres territoris.

Finalment, val a dir que les hospitalitzacions d’aguts, tot i no ser majoritaries, sovint son les
que marquen la diferéncia en els comportaments de les variables, tal com s’anira comentant

més endavant.
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Us d’altres dispositius assistencials

S’estima que les atencions als serveis d’urgencies es produeixen amb una periodicitat
mitjana trimestral. Comparant aquesta dada amb les taxes d’ingressos, es podria deduir que
els contactes amb els serveis d’urgencies que acaben generant un ingrés a I’hospital d’aguts
no son majoritaris. El metode de recollida de dades emprat a la tesi no permet confirmar
aquesta inferéncia. De ser certa, implicaria un altre argument favorable a la gestié clinica
correcta de la cohort, en clau territorial, en tant que suggeriria 1’aplicacié efectiva de les
alternatives assistencials a 1’hospitalitzacio6 o el redrecament dels pacients descompensats a
I’atencié primaria®®,

Cal constatar, finalment, el baix ts del PADES que fa la cohort, especialment tenint en
compte que ¢és un dels serveis millor valorats en el context sociosanitari catala®’**°. En
abséncia de dades genériques que permetin comprendre el significat d’aquesta escassa
preseéncia, molt probablement calgui interpretar-la en un sentit local/territorial, admetent
que no implicaria un demeérit del servei sind que, precisament, significaria que esta essent
activat amb una finalitat no substitutiva dels EAP i si enfocada amb el sentit original del
PADES: el suport a I’atenci6 primaria en la presa puntual de decisions d’alt valor i

complexitat™®’.

5.2.4.2 Us de recursos segons grups d’edat

La combinacié de 1’analisi agregada i la referida a 1’us diari de recursos mostra un

comportament forga similar entre les diferents franges d’edat, excepte pel que fa a:

- L’activacié del PADES, que es concentra de manera important en el grup de menors
de 65 anys (20 vegades més que en la resta de franges etaries). Aquest és un grup

majoritariament masculi 1 afectat de malalties oncologiques avangades.
- Latendéncia als grups d’edat extrems a usar menys les visites al CAP (d’infermeria
pero, sobretot, de metge) que les franges etaries centrals.
5.2.4.3 Us de recursos segons tipus de domicili

Des de les dues mirades, agregada i didria, els pacients residencials semblen promoure
I’activacio d’un patré de recursos diferent als que viuen a la seva casa, especialment quant a
hospitalitzacions (significativament, d’aguts), visites al CAP (especialment, d’infermeria) i

consultes telefoniques.
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Els dies ingressats a 1’hospital d’aguts d’un pacient residencial equivalen al 16% dels que
ingressen els no residencials. Cal puntualitzar que, per als centres d’atenci6 intermédia,

aquest percentatge encara és menor (10%).

Les visites presencials al CAP son el 37% de les que fan els pacients MACA que viuen a
casa seva. A més, els dos grups activen aproximadament la mateixa proporcid de visites
domiciliaries.

De tot plegat es podria inferir que les persones amb malalties avangades que viuen en
residéncies geriatriques mostrarien un perfil globalment baix de 1’as de recursos sanitaris.
Amb les dades que disposem i el tipus d’analisi estadistica que hem dut a terme (limitada
pel niumero petit de casos inclosos a la cohort), no podem identificar el factor que més
influeix en aquest baix perfil. El podriem atribuir tant al patré epidemiologic caracteristic de
I’entorn residencial®’ (basat, sobretot, en trajectories de fragilitat/deméncia), com al major
suport assistencial/professional que, per se i per obligacions normatives, poden tenir

aquestes instal-lacions respecte a les cures domiciliaries convencionals®’.

En tot cas, la bibliografia afirma, tot i que amb certes discrepancies’®, que ’adopcio de
mesures internes (a nivell dels professionals individuals o dels equips assistencials que
operen a les residéncies) o externes (a nivell del territori i de la resta de dispositius que
interactuen amb el centre residencial) a fi de promoure una actuacié competent, integral i
integrada, permetria de reduir significativament 1’Gs de recursos —especialment
d’hospitalitzaciéo->***. Aquest podria ser el cas de la nostra cohort, on la majoria dels
pacients residencials son atesos per I’EAP3, que disposa d’un equip expert en 1’atencio6 als
pacients complexos (incloent-hi tots els residencials), i que intervé en un context territorial

que disposa d’una RAC implementada.

5.2.4.4 Us de recursos segons trajectories

Els pacients en trajectoria de fragilitat/deméncia son els que semblen mantenir un perfil
millor definit, mostrant un comportament general de baix consum (com ara, en visites al
CAP). Generen una activitat domiciliaria notable perd no superen, per exemple, el nombre
de domicilis per dia que causen les IOCA (0,53 vs. 0,69, respectivament). Tot i aixd, quan
es combinen les dues optiques de 1’analisi, agregada i diaria, es conclou que el tret principal
de la trajectoria fragilitat/demencia és el fet d’ingressar menys als hospitals, sobretot als
d’aguts, on ingressa una tercera part del que ho fan la resta de trajectories. Les visites que el

PADES fa en aquest col-lectiu son practicament inexistents.
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Per la seva banda, les IOCA mostren un perfil poc singular de consum de recursos, si bé
potser el més caracteristic sigui que van més a urgeéncies de I’hospital, segurament per

atencio a les crisis greus.

Finalment, a 1’analisi combinada d’us de recursos els malalts oncologics avancgats es
caracteritzen per mostrar les taxes més altes d’ingrés a I’hospital d’aguts. Quant a la resta de
recursos, aquest col-lectiu mostra un comportament poc remarcable. Curiosament, no
destaca per fer un us de PADES especialment significat, com tampoc no és el col-lectiu que

utilitza els recursos d’atencid intermédia d’una manera significativament superior.

L’impacte de la trajectoria de final de vida en el perfil d’activacié de recursos esta prou ben
establert a la bibliografia®®2%**7_ Aquest consens és congruent amb les troballes de la tesi,
si bé aquesta tracta la informacio més profundament i detallada, sobretot perqué incorpora

informaci6 més precisa sobre 1’us de recursos comunitaris.

El consens principal dels estudis esmentats —i de les dades de la nostra cohort- s’establiria al
voltant de ’associaci6 entre els perfils de baix consum i la trajectoria de fragilitat/deméncia,

en comparacié amb les vinculades a malalties (oncologiques o IOCA).

En conjunt i malgrat les dificultats en 1’obtenci6 de bibliografia on emmirallar-se, les dades
presentades en aquesta tesi doctoral suggereixen que 1’atencié primaria té un paper
important en la gestid6 de 1’as de recursos en la malaltia avangada i que, en el context
hospitalari, el recurs preferencial és ’atenci6 intermedia. Aquest sembla ser un patré comu
de totes les ABS participants a 1’estudi i segurament és un perfil prou singular del territori

osonenc que, en tot cas, €s poc observat a la bibliografia consultada.

Aixi doncs, en aquest sentit, els elements que millor semblen caracteritzar el patré d’us de
recursos son la trajectoria de final de vida i el tipus de domicili, sobretot perqueé permetrien
dibuixar amb prou nitidesa patrons de baix consum sanitari. Aixi, les persones que viuen a
les residencies i les que pateixen trajectories de fragilitat/demencia son els grups que menor
activacio de recursos comporten, especialment quant a hospitalitzacions (sobretot les
d’aguts que, malgrat no ser les majoritaries, sovint soén les que en decanten les

significacions).
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5.2.5 Analisi dels costos economics

5.2.5.1 Cost/dia i distribucio general de costos de la cohort

Si tenim en compte que els gairebé 155.000 habitants d’Osona reben una capita sanitaria de
1.100 euros anuals i que els recursos considerats per la tesi comporten el 65% de la despesa,
es podria deduir que els malalts avangats suposarien un cost per persona com a minim 10
vegades superior a la mitjana individual de la comarca. Aquesta aproximacié és, de ben
segur, molt imperfecta pero permet il-lustrar la magnitud del MACA en termes d’economia
de la salut, fet que, d’altra banda, esta forca consolidat a la bibliografia -tal com s’ha

esmentat abastament en la introducci6 de la tesi-.

No obstant, encara que aquesta bibliografia centra el seu interés i els seus calculs en

I’impacte derivat de la despesa hospitalaria®®®, hi ha una permanent revisi6 de la distribucio

dels costos, tant en termes d’efectivitat i eficiéncia®®*"°

aquesta despesa comportam.

, com de la dimensid ética que

En aquest sentit, resulta especialment interessant la distribucié de costos que mostra la
cohort. Tot i considerant les limitacions ja esmentades en la imputacid dels costos unitaris,
la contribuci6 a la despesa del capitol més considerat arreu, les hospitalitzacions d’aguts, és
relativament petita en comparacio a la contribucié que fan els costos en atenci6 intermedia i
en recursos d’atencié comunitaria (fonamentalment, els generats per I’activitat dels EAP).
Aquesta distribucio, logicament, és afi amb alld ja comentat a ’apartat anterior i s’orienta
cap a un repartiment de la despesa més cost-efectiu i més congruent amb les bones

practiques pal-liatives*'*",

Les hospitalitzacions, 1’atenci6 de ’EAP al CAP i al domicili concentren el 95% de la
despesa estudiada, essent 1’hospitalitzacié a 1’atenci6 intermedia el recurs que suposa una

major proporci6 dels costos. La contribucio dels PADES als costos és molt petita.

5.2.5.2 Cost/dia en relacio a PEAP

Malgrat 1’aparent uniformitat en els costos entre EAP i tipus de recurs; quan s’agrupen els
costos sota criteris coherents de perfil de despesa (per exemple, costos comunitaris i costos
hospitalaris) apareixen certes especificitats en relacié a ’EAP3. Aixi, aquest equip tendeix a
generar una despesa globalment menor, produida per una proporcié més gran de depesa en

recursos comunitaris.

Caldria reflexionar sobre com les particularitats d’aquest equip (1’atencio a les residéncies i
la constitucié d’un grup intern d’expertesa en complexitat) poden contribuir a aquest patrd

singular. En aquesta direccid, alguns autors apunten que la transformacio en els resultats i
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els costos del conjunt de la practica pal-liativa esdevindra de la implementaci
d’innovacions en la manera en qué els equips d’atencié comunitaria observen i atenen els

pacients avangats®’,

Finalment, aquesta distribucidé mostra com les tendéncies que no eren significatives pel que
fa a I’activacio i 1’Gs de recursos, podrien tornar-se significatives quan es tradueixen en
costos. Aix0 confirmaria la importancia de considerar 1’aspecte economic a 1’hora de

planificar I’actuacid dels recursos assistencials.
5.2.5.3 Cost/dia en relacio als grups d’edat

La distribucié de costos en funci6é d’aquesta variable no mostra elements rellevants per a la
discussio, tret de 1’esperable major despesa en PADES en els malalts avancats més joves.
Malgrat la significacié d’aquesta dada, el seu impacte en les dimensions economiques que

maneja aquesta tesi €s poc rellevant.

5.2.5.4 Cost/dia en relacio a la trajectoria

Globalment, les tres trajectories tenen comportaments diferents.

Els costos/dia globals de la trajectoria oncologica son clarament més alts, essent

fragilitat/deméncia la trajectoria de menor cost.

Els costos en hospitalitzaciéo d’aguts son els que més contribueixen a perfilar els diferents
patrons, esdevenint, de nou, un factor explicatiu clau malgrat no representar una partida

majoritaria de despesa.

En agrupar els capitols de cost, hi ha una relacié estadisticament significativa entre la
distribucié de costos (hospitalaris vs. comunitaris) i la trajectoria, tot replicant allo ja
esmentat abans sobre la projeccié més comunitaria de la deméncia/fragilitat enfront la

dimensi6 hospitalaria que mostren els pacients amb cancer avancat o IOCA.

De tot plegat i pel que fa als aspectes de despesa sanitaria que inclou la tesi, es deduiria que
les trajectories influeixen en el cost/dia en termes quantitatius i també qualitatius, de manera
que fragilitat/demencia costa menys gracies a l’activacio de més recursos comunitaris.
D’altra banda, el cancer ¢és la trajectoria que genera més despesa, a expenses d’un major

cost en recursos hospitalaris.

Es dificil predir amb precisié com impactaran les carregues economiques derivades de la
cronicitat evolutiva en les finances publiques, per molt que hi ha un consens que ho faran
d’una manera intensa®””. En aquest sentit, els enfocaments orientats a generar respostes

assistencials eficients a la cronicitat avancada més emergent en termes poblacionals seran
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molt benvinguts®’*. En conseqiiéncia, les dades de la tesi, que semblen reflectir una atencio
primaria compromesa amb 1’atencio a les condicions geriatriques, la fragilitat avancada i la
deméncia greu mitjangant 1’activacié dels recursos menys costosos, caldria interpretar-la
com un bon auguri atesos els condicionants epidemiologics i economics de la Catalunya del

futur.

5.2.5.5 Cost/dia en relacio al tipus de domicili

Hi ha una relaci6 estadisticament significativa entre la distribucié global dels costos i el lloc
on viu la persona, que suggeriria que les dues poblacions -residencial i no residencial- es
comporten de manera diferent. Dit resumidament, s’observa que el cost/dia dels pacients de
I’entorn residencial és el 25% dels que viuen a casa seva. A més i per a qualsevol tipus de

de recurs, el cost comparat és sempre inferior en la poblaci6 MACA residencial.

Aquesta diferéncia es forja especialment en el menor Us dels ingressos sobretot a hospitals
d’aguts, i també als d’atencid intermedia (tot i que en aquest cas les diferéncies no son

estadisticament significatives).

Hi ha una tendéncia prou clara, encara que no significativa, que els pacients residencials
generin una despesa superior en recursos comunitaris en comparacié amb els que viuen a
casa seva. Tot plegat suggeriria que els pacients que viuen a una residéncia generen menys
costos que els que ho fan a casa seva (sobretot en hospitalitzacions) i que tindrien una certa
inclinaci6 a concentrar major proporcid6 de la despesa per I’activacid dels recursos
comunitaris.

Aquestes troballes no son del tot compatibles amb alld que descriuen altres

273276 § portarien, de nou i tot tenint en compte les limitacions metodoldgiques

publicacions
de la tesi, a reflexionar sobre quin és I’impacte que pot suposar el model d’atencié adoptat
per ’EAP3 i a repensar si I’aparent eficiéncia residencial prové d’aquest model d’atencioé o
de I’epidemiologia  preponderant en aquestes institucions (trajectories  de

fragilitat/demeéncia).
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5.2.5.6 Impacte en la distribucio de costos en extreure la poblacio residencial

Ates que la majoria d’EAP catalans no incorpora 1’atenci6 a les residéncies com a part de la
seva cartera real de serveis, €s interessant replicar 1’analisi de costos en la poblacid no
residencial, la qual cosa permetria, al mateix temps, d’inferir millor I’efecte que la poblacio

residencial té en la cohort.

En descomptar aquesta poblaci6 s’incrementa el cost per persona en gairebé un 24%. No
obstant, tal com mostra la taula 23, es manté forca estable la distribucié de costos segons els
recursos, de manera que el comportament per capitols de despesa en relacié a les variables
explicatives €s, a grans trets, equivalent a 1’observat en descriure els costos globals de la

cohort.

Pot semblar paradoxal que en retirar una subpoblaci6 que, com de¢iem a 1’apartat anterior, té
un comportament diferenciat i una prevalenca no menyspreable, el perfil del romanent no
quedi afectat. Probablement aquest esdeveniment sigui degut a una qiiestio de n petita. En
tot cas, seria indicatiu que el perfil epidemiologic i de generaci6é de despesa potencial que
afronten els EAP és prou consistent, independentment de si hi incorporen pacients de

I’entorn residencial.

El comportament comparatiu entre EAP és similar al comentat quant a cost/dia del conjunt
de la cohort. Es interessant constatar que les singularitats de I’EAP3, malgrat mantenir-se
aparentment presents, perden la seva significacio estadistica en extreure’n la poblacio

residencial.

Quelcom similar succeeix amb la trajectoria fragilitat/demeéncia, que continua essent la
trajectoria menys costosa i més comunitaria pero ara sense mostrar el poder estadistic que

n’avali les diferéncies (especialment en incrementar-se els costos en ingressos hospitalaris).

Aquestes dades suggeririen que els pacients de I’EAP3 o les persones incloses en
trajectories fragilitat/demencia que tiben dels recursos comunitaris i de les respostes menys

costoses provindrien, sobretot, de I’ambit residencial.
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5.2.5.7 Diferéncies en el cost/dia entre supervivents i éxitus

Comparativament, el grup de pacients que moren i el de supervivents es comporten com

dues subpoblacions amb distribucions diferents quant al cost.

Des del punt de vista global, la poblaci6 MACA que causa exitus quadruplica el cost per dia
respecte a la que no mor, incrementant totes les variables de despesa, especialment les

hospitalitzacions i, en menor grau, 1’atenci6 al domicili.
b

Curiosament, el cost derivat de 1’atencié presencial al CAP no es veu significativament

afectat per la probabilitat de morir.

Encara podria resultar més estrany comprovar que tampoc no es troba una relaciod
estadisticament significativa entre el fet de morir i el cost/dia en PADES. Aquest fet podria
ser degut al nombre reduit de casos de la cohort pero, atés que el creixement percentual del
recurs en la subcohort que mor és inferior al creixement que en fa la mitjana global,

I’abséncia de relacid semblaria confirmada.

Si que s’observa una relaci6 significativa quant al perfil agrupat de recursos. Aixi, les
persones que moren han generat més despesa en recursos hospitalaris, mentre que els

supervivents ho fan en els comunitaris.

Aquests resultats portarien a pensar que, en la mesura en que una persona amb malaltia
avancada s’acosta a la mort, el cost s’incrementa notablement (fins a multiplicar-se per
quatre) i ho fa a expenses d’un major cost en recursos hospitalaris.

Aquests és un fet ampliament debatut i constatat a la bibliografia®”"*"®

, segons el qual una
proporcié important de la despesa en salut que fa qualsevol persona es genera durant els
ultims temps de vida. En gran mesura, aixo no passa perque als pacients se’ls aplica una
tecnologia biomedica especialment onerosa, sind perque s’activen dispositius assistencials,
tractaments 1 procediments estandards, perd poc congruents amb el prondstic vital de la

persona279.

El fet que, en aquesta cohort, els recursos de I’ambit comunitari siguin presents i prou
rellevants -independentment de la probabilitat de que la persona sobrevisqui-, associat a la
preponderancia del cost en recursos d’atencié intermedia, suggereix la potencial disposicio
d’alternatives de millora en la provisié d’opcions de tractament, cura i acompanyament, que
siguin més eficients i més adients als perfils de necessitats i preferéncies de les persones

amb cronicitat avangada i pronostic de vida limitat™.
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5.2.5.8 Grups de cost/dia i variables associades

Un bon resum d’alld que s’ha vingut comentant en els apartats d’us i de costos el
constitueix 1’analisi del perfil dels pacients basada en quartils de despesa. En aquest sentit
s’observa que els factors que mostren una relacio més significativa quant al cost serien el

tipus de domicili, la trajectoria i el pronostic de vida.

Les dades suggeririen que com millor sigui el pronostic de vida de la persona, com més alta
sigui la probabilitat de viure en una residéncia o la de patir una trajectoria de
fragilitat/deméncia, menor sera el patrd de costos. Aquest fet, malgrat aparentment semblar
obvi, pot ser transcendent des d’un punt de vista sistémic, d’acord amb I’alta prevalenca
comunitaria i I’alt perfil de necessitats que aquests pacients atresoren, a les quals es podria

donar resposta mitjangant 1’activacié de recursos cost-efectius i de base comunitaria.

5.2.5.9 Comportament dels costos acumulats als tres anys de seguiment

El 95% dels costos segueix essent atribuible als principals capitols de despesa abans
identificats, perd amb uns percentatges diferents i essent ara I’atencié domiciliaria el recurs
que mostra un major pes. També s’equilibra la distribucié entre els costos hospitalaris i els
comunitaris (quedant repartits gairebé al 50%). Aixd és congruent amb quelcom que ja s’ha
comentat: les poblacions MACA supervivents tendeixen a concentrar 1’atencid i una part
important del cost en els recursos comunitaris (de fet, en els EAP), mentre que les persones

que causen exitus ho fan en les hospitalitzacions.

Pel que fa als costos relacionats amb el tipus de domicili, I’analisi acumulada confirma tot
allo dit quant al cost/dia, replicant-ne exactament el comportament diferenciat entre les
persones que viuen a casa seva o a una residéncia. Si ens fixem en els costos acumulats en
relacié a la trajectoria, desapareix la preeminencia de la despesa dels pacients oncologics

atesa la seva mortalitat precog.

Com s’ha dit, al final dels tres anys s’atenua el pes dels costos atribuibles a 1’ambit
hospitalari passant a representar el 65,7% del total en pacients oncologics, el 54,2% en

IOCA i només el 44,3% en pacients amb demeéncia o fragilitat.

En tant que la mortalitat es concentra amb més intensitat en les franges d’edat extrema, els
grups de pacients menors de 65 anys i de majors de 85 perden també protagonisme com a

generadors de despesa, quan aquesta s’analitza de manera acumulada.
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5.2.6 Analisi de la mortalitat
5.2.6.1 Probabilitat de morir i factors associats

Gaireb¢ 2 de cada 3 persones identificades com MACA havien mort al cap de tres anys, la
qual cosa replica el perfil de mortalitat propi de les malalties realment greus, cosa que
resulta equivalent a alld descrit en altres séries'’’. El declivi de la supervivéncia es manté

més enlla dels dos anys de seguiment que, com a molt, fins ara havia estat descrit.

En conjunt, la morfologia de la corbes de Kaplan Meier fa pensar que certes diferéncies,
com ara la major mortalitat dels homes atribuible al gender gap®™', que en aquest estudi no
resulten significatives, ho podrien haver estat si s’hagués disposat d’un nombre més ampli
de casos. Assumint aquesta limitacid, es comenten a continuacié les troballes més

remarcables:

No es troben diferéncies significatives ni en el perfil de mortalitat en funcié de ’EAP o el
sexe, ni tampoc en funcié del tipus de domicili tot i que, en aquest cas, les corbes dibuixen
uns entrecreuaments interessants: mentre que al llarg del primer any els dos contextos
mostrarien una mortalitat equiparable, el segon any predomina la mortalitat al context
domiciliari per canviar la tendéncia a partir del tercer, on s’observa un predomini d’éxitus a
les residencies; predomini que tendiria a consolidar-se amb el temps. Seria oporta confirmar
aquesta tendéncia en futurs estudis per tal de caracteritzar aquests perfils de mortalitat
diferida a 1’entorn residencial i d’adaptar-ne les estratégies d’atencio, especialment les de

PDA, element clau en la presa de decisions en aquest ambit™,

D’altra banda, s’observa una relacio significativa en la morfologia de la superviveéncia

quant als grups etaris i a les trajectories de final de vida.

A partir d’aquestes troballes, es planteja una analisi multivariant que permeti de perfilar
millor els factors que expliquen de manera independent la probabilitat de morir. Aquesta
analisi conclou que el fet de patir un cancer evolutiu és el factor que s'associa de manera
independent i significativa a un risc de morir més elevat —-més preco¢— en comparacié amb
les trajectories no oncologiques. A més, les dades suggereixen que la probabilitat de morir
per cancer evolutiu varia amb el temps, essent major que a les altres trajectories durant els

primers mesos, i tendint a igualar-se en fases posteriors.

D'altra banda, la combinacidé del sexe femeni i 1’edat <85 anys actuaria com a factor

protector de la probabilitat de causar éxitus.
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També ¢és interessant comprovar com la mortalitat evolutiva per la trajectoria
fragilitat/deméncia replica amb prou exactitud la de les malalties greus d’organ. De fet, i per
comparar-ho amb les les dues IOCA paradigmatiques, als tres anys han mort més pacients
amb demencia greu (65,7%) que persones amb broncopaties o cardiopaties avancades
(65,0% 1 59,4 %, respectivament). Aquestes dades confirmen la gravetat de la deméncia, no

només com a causa de discapacitat i dependéncia, sin6é de mort™****,

Val la pena fer ara i aqui esment que, ja des dels seus origens, I’enfocament del MACA no
ha partit d’una intencié prondstica®™’; no pretén identificar les persones que han de morir a
un termini curt, sind aquelles que entren en (o ja es troben més enlla de) la primera transicid
pal-liativa, a les quals caldria aplicar un canvi de mirada, més atenta a les seves necessitats,
valors i referéncies des d’un enfocament pal-liatiu no dicotomic i progressiu.

No obstant aix0, el factor pronostic esta sempre latent, tant en la ment dels pacients'® i els

173183 com en la planificaci6 de les politiques d’atenci6"’. En aquest sentit, el

professionals
fet de constatar en la cohort una mortalitat alta és un element que valida les propostes del
model d’identificacio i que hauria d’influir decisivament en 1’actuaci6 dels professionals
individuals, els equips de treball i els contextos territorials on els pacients viuen i son

atCSOSSI.

En aquest sentit, les dades d’aquest estudi son utils per llencar missatges poderosos als
professionals quant al nombre i al perfil de les persones que estan atenent, que es troben en
situacié de malaltia avancada i tenen una probabilitat alta i parcialment explicada de morir,

a partir de la qual es podria establir un millor enfocament assistencial”.

Aix0 resulta especialment important quan s’observa que la gran majoria de malalts avancats

mor com a conseqiiencia de la malaltia principal identificada pel seu metge mesos o anys

abans. Malgrat la seva aparent dificultat®’, aquesta identificaci6 és perfectament factible**®,
g p q p

i la seva aplicacid suposaria un solid argument per a I'adopcid de propostes proactives

d'atenci6 i de processos de PDA%5,
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5.2.6.2 Lloc de I’éxitus i factors relacionats

En aquesta cohort, el lloc de la mort difereix d’allo sovint publicat. S’observa un predomini
de 'opcid domiciliaria i del centre d'atenci6 intermedia en detriment de 1’hospital d'aguts,

184,289,290,291

que ¢s I’indret més habitual segons la bibliografia , malgrat no ser el preferit pels

malalts ni pels cuidadors®*****,

L'opcié de morir en el domicili sembla estar altament garantida en els pacients residencials.

Per al conjunt de la cohort, I’opcié de morir a casa sembla associar-se al sobreenvelliment i
al patiment d'una trajectoria de fragilitat/demencia. No obstant, en cas de no disposar
d'aquests atributs, la probabilitat de morir en centres experts en final de vida -com soén els
hospitals d'atenci6 intermédia- predomina clarament sobre 1'opcid a priori menys idonia: els
hospitals d'aguts, on sempre es produeix una inevitable -possiblement desitjable®>-

proporcid de morts, especialment durant I'atencio a situacions critiques de control dificil.

184,295, 296 -

L’indret de mort sembla venir determinat per molts factors i, tot i que I’estandard

social de qualitat és I’éxitus al domicili*’**

, sovint importa més aviat morir com a casa,
que no pas a casa®”’. En aquest sentit, les dades provinents de la cohort semblen complir
aquestes premisses molt satisfactoriament, sobretot tenint en compte que les morts
succeides a 1’hospital d’aguts majoritariament es produeixen a la Unitat Geriatrica d’ Aguts

(segons apreciacio del doctorand durant la recollida de dades, fet no reflectit als QRD).
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CONCLUSIONS, APORTACIONS
I LINIES FUTURES DE RECERCA
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6. CONCLUSIONS, APORTACIONS I LINIES FUTURES DE RECERCA

A continuacidé es proposen, en primera instancia, les principals conclusions de la tesi,
ordenades a partir del llistat d’objectius especifics que varen formar part dels seus
plantejaments inicials, per valorar-ne després la consecucio de 1’objectiu general i la seva

congruencia amb les hipotesis formulades.

Posteriorment, es porten a terme algunes reflexions sobre la contribucié d’aquest treball no
tant al coneixement sobre I’epidemiologia de la malaltia avangada, siné quant a les millores

potencials en els models d’atencidé que podrien suggerir les dades aportades.

Finalment, es fa un recull dels ambits de recerca prioritaris a un termini curt o intermedi.

6.1 Conclusions

Contribuir a la validacio de les propostes d’identificacio dels malalts avancgats.

La identificaci6 de persones amb malaltia cronica avancada mitjangant estratégies
sistematitzades aplicades des de 1’atencié primaria és factible, malgrat el context d’alta

demanda dels EAP.

Aquestes estratégies permeten 1’assoliment d’una prevalenga horitzd constant que,
globalment, identifica un contingent de persones amb unes caracteristiques congruents amb
allo reportat per altres series que utilitzen una sistematica equivalent, amb allo preconitzat
pels referents internacionals d’aquest ambit assistencial i amb el perfil de persones a qui,
segons els consensos d’experts duts a terme pel PPAC, s’adregaria el Model d’atenci6 a la

cronicitat avangada del Departament de Salut.

En aquest sentit, les valideses de continguts i de constructe de la proposta d’identificacio

resultarien refor¢ades per les dades de la tesi.

Confirmar les dades de prevalenca suggerides per altres estudis.

La prevalenca de la malaltia avangada es consolida al voltant de 1’1% de la poblacié adulta

que esta assignada als contingents de 1’atenci6 primaria de la xarxa publica de salut.

En termes quantitatius, 1’assoliment d’aquesta prevalenca sembla prou reproduible, fins i tot

entre equips de caracteristiques desiguals.
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La prevalenca pot augmentar com a conseqiiencia del nivell d’envelliment i, sobretot, de
sobreenvelliment de la poblacié on €s mesurada, aixi com pel nombre de places residencials

del context.

En conseqii¢ncia, els EAP poden disposar d’una fita poblacional de referéncia sobre la qual

monitoritzar 1’assoliment de nivells optims d’identificacio.

Avancar en el coneixement de les caracteristiques (demografiques, cliniques i de
patro en I’us de recursos) dels malalts avancats a un termini superior al fins ara
publicat, comparant-ne alhora els col‘lectius supervivents amb els que causen

exitus.

Es poden presentar certs canvis en la composicié qualitativa dels pacients identificats, que
podrien estar relacionats amb biaixos de comprensié —per part dels professionals o dels
equips— del constructe malaltia avancada i que portin a prioritzar determinats perfils de

pacients.

L’organitzacié de 1’equip i la seva opcid per atendre centres residencials podrien també

influir en el perfil epidemiologic del contingent de malalts avangats identificats.

Fetes aquestes consideracions, I’epidemiologia de la malaltia avangada comunitaria sembla
dividir-se, aproximadament al 50%, en dos grups de persones. El primer grup el formarien
aquelles que pateixen de demeéncia greu, fragilitat o sindromes geriatriques complexes,

mentre que el segon estaria conformat per malalts oncologics i d’organ.

La gran majoria de persones amb cronicitat avancada presenten multimorbiditat. Tot i aixo,
els seus professionals referents poden identificar-los el problema de salut principal, que

condicionara 1’s de recursos i el pronostic.

Des d’aquest enfocament centrat en la malaltia, la deméncia és la malaltia avancada més
prevalent a la comunitat. Altrament, el cancer €s present en menys del 15% de casos i, per
tant, seria qliestionable el fet de seguir-lo considerant la malaltia paradigmatica de I’atencio

pal-liativa.

La malaltia avancada afecta preferentment persones d’edat avancada, sovint amb

sobreenvelliment.

L’edat es relaciona amb el perfil de morbiditat, de manera que en el col-lectiu sobreenvellit
predomina la trajectoria fragilitat/deméncia, mentre que les malalties oncologiques o

d’organ so6n més prevalents en malalts de menor edat.
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Tot 1 que la distribucid per geéneres depen de les trajectories de final de vida, la majoria de

les persones que pateixen malalties avancades son dones.

Una part destacable del conjunt de persones identificades -probablement al voltant d’una
quarta part- viu en residéncies geriatriques. De fet, quan la malaltia avancada és la

demeéncia la majoria dels casos comunitaris podrien estar vivint en aquestes institucions.

Com a conseqiiéncia, el perfil epidemiologic de la malaltia avangada difereix en funcié del
tipus de domicili. Mentre que les condicions de deméncia/fragilitat predominen en 1’entorn
residencial, les malalties oncologiques o d’organ ho fan en el col-lectiu de persones que

viuen a casa seva.

Les persones amb malaltia avangada romanen a la comunitat i reben atencié sanitaria

fonamentalment per part dels EAP.

L’atenci6 primaria estableix una mitjana d’1 contacte setmanal amb aquests pacients, la
qual cosa oferiria als EAP I’oportunitat d’aplicar els models d’atenci6 apropiats, centrats en

la persona, les seves necessitats, valors i preferéncies.

L’atenci6 a domicili que fan aquests equips aporta un valor crucial en la cura dels pacients,

esdevenint un tipus preferent d’entorn assistencial.

Els perfils d’activacié i d’Gs de recursos poden estar influits per les caracteristiques de

I’equip 1, sobretot, per les del territori on viuen i son ateses les persones.

En el cas d’Osona, la tradicié de practiques integrades i de promocioé de les opcions
d’atenci6 intermedia podria resultar determinant per explicar les diferéncies respecte a allo

publicat en altres contextos.

En aquesta comarca, els malalts avangats no so6n grans consumidors de recursos
d’hospitalitzacio i, quan els utilitzen, ho fan preferentment des d’enfocaments d’atencio

intermedia proporcionats pel centre sociosanitari de referéncia.

En conseqiiéncia, I’hospitalitzaci6 d’aguts no representaria la destinacid assistencial
habitual en casos de desestabilitzacid, complexitat de les cures o alta probabilitat de morir.

De fet, forca sovint, les hospitalitzacions s’associen a 1’¢éxitus del pacient.

L’activacié de recursos comunitaris especialitzats i de suport (PADES) és poc rellevant en

termes quantitatius, tot i 1’alt valor qualitatiu que se’ls atribueix.

Malgrat el seu paper rellevant en la continuitat assistencial, els recursos 7x24 comunitaris

tampoc no mostren un paper destacat, potser ni com a inductors de 1’ingrés hospitalari.
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Les persones que viuen en residéncies i les afectades de trajectories de deméncia/fragilitat
presenten uns nivells inferiors d’activaci6 de recursos, especialment quant a

hospitalitzacions i, més concretament, en centres d’aguts.
Gaireb¢ dos tergos de les persones identificades han mort als tres anys de seguiment.

El principal factor amb que s’associa I’éxitus €s el fet de patir un cancer avancat.
Contrariament, el sexe femeni i una edat menor dels 85 anys actuarien com a factors

promotors d’una major supervivéncia.

L’analisi de les corbes de supervivéncia ofereix informaci6 interessant per tal d’adaptar
amb major efectivitat les actuacions proactives dels equips, especialment si hom té en
consideracié que la gran majoria de pacients acaben morint per la malaltia prioritzada pel
seu metge de familia en el moment inicial de la identificacio, la qual cosa representa un
argument magnific per a la implementacido de la PDA i la planificacidé proactiva de les

actuacions.

En contextos com la comarca d’Osona, el domicili esdevé 1’escenari més habitual de la
defuncio, especialment en pacients residencials i en malalts avangats amb sobreenvelliment
0 que pateixen una trajectoria de fragilitat/deméncia. Quan I’éxitus succeeix en un context
no domiciliari, la resposta experta i sensible des dels centes d’atencié intermédia emergeix
com alternativa preferent, clarament per damunt de I1’hospital d’aguts. Aquests fets

contribuirien a garantir la qualitat Optima de I’acompanyament a la mort.

Fer una aproximacié comprensiva de I’impacte economic que comporta I’as de

determinats recursos.

La despesa que generen les persones amb malalties avangades sembla rellevant, en termes

relatius i, probablement, absoluts.

Vora els dos ter¢os de la despesa derivada dels recursos analitzats en aquesta tesi doctoral
provenen de [’activacié de recursos hospitalaris -principalment d’hospitalitzacions en
atencio intermedia-, si bé el terc restant la generen els recursos comunitaris, amb 1’atencio
domiciliaria com a partida més destacada. Per tant, les hospitalitzacions a aguts no tenen per

que suposar la partida de despesa principal tal com sol augurar la bibliografia.

Els factors associats a un menor cost sanitari son els fets de patir una trajectoria de

fragilitat/deméncia, de viure en una residéncia o de gaudir d’un pronostic de vida més
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favorable. Aquest cost menor tendeix a relacionar-se amb una major activacio dels recursos

comunitaris.

En conseqii¢ncia, els pacients que causen €xitus generen un cost considerablement major

que els supervivents i ho fan a expenses de la despesa en hospitalitzacions.

Caldria considerar amb atenci6 si el cost derivat del perfil d’activacié de recursos pot estar
influit, també, pel modus operandi dels EAP, a expenses d’un major us de recursos
comunitaris, més eficients, especialment quan 1’equip optés per atendre els col-lectius
residencials o pel desenvolupament de grups interns d’expertesa en [’atencié a la

complexitat.

Associar els perfils d’us de recursos, i I’impacte econdomic consegiient, a

determinades caracteristiques cliniques.

Les dades de la tesi tendeixen a donar solidesa a una sospita ja suggerida per altres autors,
segons la qual la malaltia avangada comunitaria podria estar repartida entre dues
agrupacions de persones: d’una banda, un col-lectiu majoritariament femeni, sobreenvellit,
amb major probabilitat de viure en una residéncia i de patir una trajectoria de
fragilitat/deméncia. Aquest grup tendiria a ingressar menys, a ser més habitualment ates a
domicili i a morir més tardanament, fent-ho alla on viu la persona. Finalment, aquest grup
generaria una despesa inferior en recursos sanitaris, a expenses d’una major activaci6 dels

dispositius comunitaris.

L’altre grup tindria més preséncia masculina i majors probabilitats d’estar format per
persones no sobreenvellides, que viuen a casa seva, 1 pateixen malalties d’organ o
oncologiques. Aquestes persones moririen més preco¢ment, fent-ho habitualment a
I’hospital. Globalment, la despesa que generen ¢és també més quantiosa i prové

fonamentalment de 1’activacid de recursos hospitalaris.

Per satisfer de manera completa aquesta hipotesi, rellevant en termes de sistema, caldria
efectuar analisis estadistiques especifiques, que la mostra utilitzada en aquesta tesi doctoral

no permet fer.
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Suggerir elements de millora del MACA des d’una optica comunitaria i territorial.

Aquesta tesi proposa que determinats elements relacionats amb la visi6 i I’organitzacio dels
equips (no només els d’atencid primaria) i, sobretot, amb els vincles i les interaccions que
s’estableixen en el territori, poden tenir un impacte important en 1’evolucio i les condicions

de cura i decés dels malalts cronics avangats.

Aquest recull de conclusions es pot considerar una contribucid prou significativa al
coneixement de les caracteristiques i el perfil de 1’s de recursos i de la mortalitat de les
persones amb malalties croniques avangades en un context territorial concret. Per aquest

motiu, sembla haver-se satisfet I’objectiu general de la tesi doctoral.

Altrament, de la lectura atenta de les conclusions es dedueix que totes i cadascuna de les

hipotesis que es varen plantejar inicialment han quedat apropiadament confirmades.
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6.2 Aportacions rellevants i implicacions en el model d’atencio

Tot i les limitacions metodologiques ja esmentades, aquesta tesi pot significar una
contribucié interessant en el camp de la malaltia avancada, no tant perqué replica i
consolida les troballes ja aportades per altres estudis o les proposades pels liders d’opini6 de

I’ambit, sind perque ofereix una informacio6 i un enfocament fins ara no publicats.

Per primera vegada a la bibliografia s’analitza una cohort comunitaria de malalts avangats
des d’una optica de primera transicid pal-liativa i des d’una estratégia poblacional liderada
per equips d’atencidé primaria, per tal de fer un seguiment durant tres anys on es pot
observar el consum de recursos sanitaris, estimar-ne el cost que comporten i valorar les

condicions dels eventuals éxitus.

La singularitat d’aquest estudi, malgrat els biaixos que inevitablement incorpora, pot
representar la primera disposicié de parametres de referéncia sobre els quals fer progressar
el MACA. Aixi, la novetat en la provisio de dades sobre consum de recursos i de
determinats components relacionats amb la mortalitat de la cohort brinda importants
elements de nou coneixement i de reflexid per al model d’atenci6 pal-liativa que, de manera

pionera en el mon, s’esta implementant a Catalunya'”>.

Probablement, els principals valors que aporta aquesta tesi tenen a veure amb la rellevancia
que adquireixen els dispositius d’atencio primaria i d’atencié intermédia, aixi com amb la

influéncia del factor territorial en 1’atenci6 als malalts avancats.

El paper de I’atenci6é primaria en la gestié clinica de la complexitat i de les condicions
pal-liatives ha estat sovint emfatitzat, perd poques vegades mesurat’”. Aquesta tesi en
demostra el seu rol central quant a la identificacié de pacients, al seu abordatge integral i a
la seva capacitat de gestionar les necessitats des dels propis recursos (remots i presencials,
domiciliaris i ambulatoris, medics i d’infermeria), fins al punt d’assolir unes taxes d’s de
recursos fora d’hores i d’hospitalitzacié menors a les que la bibliografia reporta. A més, els
EAP demostren una capacitat notable d’acompanyar les persones fins al final, permetent-les

de morir alla on viuen en una proporcié nombrosa de casos.

La continuitat i la longitudinalitat de 1’atenci6 son atributs idiosincratics de l’atencid
primaria del nostre pais, que la posen en una posici6 de privilegi per atendre les necessitats
més complexes de les persones®. Molts autors els invoquen com la millor garantia d’assolir
amb plenitud el Triple Aim™'>". Les dades de la tesi, obviament, no permeten d’assegurar-

ho perd si que, de manera ferma, col-loquen 1’atencié primaria al centre del procés
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d’atenci6 a la cronicitat avangada, i en un lloc rellevant quant a la magnitud de I’impacte
economic de les seves decisions, argument també coherent amb el d’altres estudis

publicats®®.

En aquest moment en que 1’atenci6 primaria esta essent reconsiderada al nostre pais amb la
clara voluntat de potenciar-la com a agent referent de la comunitat’™ se’ns brinda una
oportunitat idonia per promoure que faci un gir —conceptual, competencial i organitzatiu-
que li permeti de ser conscient del seu potencial, de liderar la transformaci6 interna dels

seus procediments d’atencio i, finalment, d’excel-lir en la cura dels més vulnerables.

Les dades de ’estudi posen de manifest la importancia que els EAP facin seva 1’atenci6 als
centres residencials. En aquest sentit, promoure les accions governamentals que facin
efectiu el PIAISS de la manera en qué ha estat plantejat’ pot resultar cabdal per a les
persones i pot representar també, tal com suggereix la tesi, un element que incentivi el canvi

intern dels equips.

El Pla de Salut 2011-2015 va fer émfasi en I’adopcié d’alternatives a 1’hospitalitzacié®™ com
a instrument per sobreviure a les tensions i desafiaments provocats per la cronicitat.
L’Hospital de la Santa Creu de Vic ha estat un proveidor lider en 1’adopcié d’aquestes
alternatives®”, mitjangant una innovacié constant en la provisi6 de serveis que I’ha
posicionat com a un referent en la transicié a esdevenir hospitals d’atencié intermedia per
part dels centres sociosanitaris. En la mesura en qué aquesta transicié 1’ha adoptada amb
tenacitat, rigor i visio a llarg termini, el seus fruits poden observar-se en els resultats de la
tesi, on els recursos d’atencid intermeédia cobren un protagonisme especial que ens permet
d’assegurar que, en aquelles situacions on els dispositius comunitaris no garanteixen la
resposta idonia (o quan les persones o el seu entorn desitgen un context amable i competent
fora del domicili), la resposta de 1’atencié intermédia és la preferent, la més efectiva i la

més eficient.

No obstant les reflexions precitades, la bibliografia accentua, cada cop més, el paper del
factor territori com a focus de les bones practiques en les persones amb major

complexitat’**?"",

En aquest sentit, les singularitats de comportament que mostren les dades de la tesi tenen,
molt probablement, una base territorial que vindria definida per la connivencia dels factors

segiients:
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- Com s’ha dit, Osona és la comarca on es van fer les primeres estimacions de

prevalenga de la malaltia avancada des d’una visi6 poblacional.

- En el context académic, la Universitat de Vic disposa d’una catedra de cures
pal-liatives i de liders experts en generacid i transmissio del coneixement quant a

enfocaments pal-liatius en primera transicio.

- En el camp de la provisio, el SISO ha desplegat una comissi6 de liders
professionals que, sobre la base de ’analisi de dades territorials i el benchmarking
institucional permanent, treballen de manera continua en 1’establiment de propostes
de millora a la RAC, que acompanyen no només la consecucio dels objectius del
CatSalut en I’ambit de la malaltia avancada, sin6 la qualitat optima de la praxi dels

professionals i dels equips.

- En el terreny de les governances, tant el CatSalut com els ens comarcals i
municipals que gestionen els serveis socials, treballen per convertir Osona en un
referent en integracié social i sanitaria, especialment focalitzat en 1’atencié de les

persones de majors vulnerabilitat i risc.

Possiblement, la conjuncié d’aquests elements influeix en la concordanca dels resultats
obtinguts a la tesi amb els criteris de bones practiques descrits a la bibliografia, fent-ho, a

més, amb una capita sanitaria inferior a la mitjana catalana.

Com a conseqiiéncia de tot plegat, hom suggereix que I’enaltiment concurrent d’aquests tres
vectors (una primaria competent i compromesa, una atencid intermedia sensible i
accessible, i un territori conscient i col-laboratiu) siguin els elements d’exit en I’atencio dels

malalts avangats que paga la pena extrapolar a altres indrets.

Com a reflexi6 final, cal subratllar un fet ampliament constatat: les persones en situaci6 de
risc 1 vulnerabilitat, com son els malalts avancgats, tenen altes necessitats, generen alts
costos, i constitueixen un dels grans reptes de futur de les societats occidentals’®. La
distincidé entre 1’origen social o sanitari de les seves necessitats és un artefacte dels
professionals o dels politics si bé esdevé irrellevant per a les persones i les families. Aixi,
aquest estudi parla de perfils clinics i costos des d’una mirada sanitaria, perd no abasta
I’important cost social que hi ha, per exemple, darrere d’una persona institucionalitzada en
una residéncia®®, o dels costos invisibles, perd de gran magnitud, darrere de les cures
domiciliaries d’un malalt’'’, essent aquests uns aspectes que no es poden obviar en

qualsevol aproximacio6 real al cost-efectivitat de les actuacions en malaltia avancada.
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6.3 Linies futures de recerca

Una qiiestié que aquesta tesi palesa, potser d’una manera tangencial pero indefectiblement
clara, és el fet que la disposicidé de dades fefaents esdevé fonamental en la induccié del
nivell optim de feedback, reflexid 1 benchmarking sobre el qual bastir propostes d’aveng

dels models d’atencio.

Aix0 és especialment cert quan es parla de models epidemiologicament emergents,
socialment sensibles, politicament estratégics i cientificament incerts, com encara son els

enfocaments pal-liatius des de la primera transicio.

Les dades d’aquest estudi mostren la rellevancia i la consisténcia d’unes troballes que,
sovint per les propies limitacions amb qué s’ha plantejat —especialment quant a la magnitud

de la mostra-, mereixen estudis posteriors que les consolidin i les portin més enlla.

Molt probablement, aquesta tesi és més capa¢ de suggerir noves preguntes que no pas

d’oferir respostes inequivoques als dubtes latents a la bibliografia.

En aquest context, la revisio dels estudis referents publicats, la informacié que genera la
propia tesi i 1‘experiéncia professional i assistencial del doctorand el porten a proposar, com

a ambits preferents en la generacio de nou coneixement, els segiients:

- La definicid dels clusters de pacients amb necessitats pal-liatives presents als

diferents entorns assistencials, especialment als comunitaris.

- La descripcid6 comprensiva del perfil de necessitats multidimensionals de les

persones que pateixen malalties avangades.

- La construccié de marcs apropiats d’avaluacié que permetin mesurar I’impacte de
les propostes de millora, tot incorporant I’experiéncia dels pacients i les families

com a item rellevant.

- El desenvolupament i la mesura de I’efectivitat dels plantejaments integrals
d’atencid, que contemplin el redisseny dels equips assistencials a fi de poder-los

aplicar.

- La implementacié i avaluaci6 de models d’atencié integrada basats en bones

practiques col-laboratives.
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La qualitat d’un pais i d’una societat es valora, en gran mesura, observant la cura que tenen
dels més fragils, els més malalts i els més necessitats. Ens esperen temps dificils, on la
transicié demografica, la transicié epidemiologica, la complexitat social i les restriccions
econdomiques seran la norma i posaran en tensio la nostra capacitat, com a ciutadania, de
donar resposta a aquests desafiaments del futur. En aquest context, sembla haver-hi prou
consens en que la generacié de noves evidencies i la promocio6 de la integraci6 de 1’atencio,
sobretot de les vessants sanitaria i social, son els camins més segurs; camins en els quals
comptar amb professionals i equips assistencials conscients, compromesos, competents i

compassius n’és la millor garantia.

En aquest sentit, les dades d’aquesta tesi avalen 1’esperanca.
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LLISTAT DE SIGLES, ACRONIMS
I ABREVIATURES
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7. LLISTAT DE SIGLES, ACRONIMS I ABREVIATURES

Al llarg del text s’han utilitzat una série d’abreviacions que, malgrat ser d’s habitual en
I’ambit de la cronicitat i I’atenci6 pal-liativa, es recullen a continuacio6 per tal de facilitar la

lectura a les persones no habituades al seu maneig:

1T:primera transicid pal-liativa

2T: segona transicio pal-liativa

7x24: referit als servis de continuitat assistencial, sovint fora d’hores
ABS: area basica de salut

AGA: area de gestio assistencial del Servei Catala de la Salut
AQuAS: Agencia de Qualitat i Avaluacid Sanitaries de Catalunya
AVAD: anys de vida ajustats per discapacitat

CARDIO: malaltia cardiologica avangada

CatSalut: Servei Catala de la Salut

CCAA: comunitats autonomes

CCOMS: Centre col-laborador de I’Organitzacié Mundial de la Salut
CIP: codi d’identificacid personal

CRG: Clinical Risk Groups

DALY: disability-adjusted life years

DBSF: Departament de Benestar Social i Familia

DE: desviacio estandard

EAP: equip d’atenci6 primaria

ECAP: estaci6 clinica d’atenci6 primaria

EQA: estandard de qualitat assistencial

EQPF: estandard de qualitat de la prescripci6 farmacologica
GMA: grups de morbiditat ajustada

HC3: Historia Clinica Compartida de Catalunya

HEPATO: malaltia hepatologica avangada

HR: hazard ratio

IC: interval de confianga

ICO: Institut Catala d’Oncologia

ICS: Institut Catala de la Salut

IOCA: insuficiencia d’0rgan cronica i avangada

IqWiG: Institut fiir Qualitit und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
LOPD: llei organica de proteccié de dades
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MACA: Model d’atenci6 a la cronicitat avangada

MF: metge de familia

MSIQ: moduls de seguiment d’indicadors de qualitat
NECPAL: test d’identificacio de les necessitats pal-liatives
NEFRO: malaltia nefrologica avangada

NEURO: malaltia neurologica avangada

NICE: National Institute for Health and Care Excellence
OCDE: Organitzacio per a la Cooperacio i el Desenvolupament Economics
OMS: Organitzacié Mundial de la Salut

ONCO: malaltia oncologica evolutiva

PADES: Programa d’atencié domiciliaria, equips de suport
PCC: pacient cronic complex

PDA: planificaci6 de decisions anticipades

PE: projecte estrateégic del Pla de Salut

PdeS: Pla de Salut de Catalunya

PIAISS: Programa interdepartamental d’atencio i interaccid social i sanitaria
PIB: producte interior brut

PIIC: pla d’intervencio individualitzat i compartit
PNEUMO: malaltia pneumologica avancgada

PPAC: programa de prevencio6 i atencid a la cronicitat

PPP: activitats de prevencio, promocio i proteccid de la salut
PR: professional referent

QRD: quadern de recollida de dades

RA: ruta assistencial

RAC: ruta assistencial de la complexitat

SI-SISO: sistema d’informacié del Sistema integrat de Salut d’Osona
SISO: Sistema integrat de Salut d’Osona

SMAT: situaci6 de malaltia avangada o terminal

SMiA: salut mental i addiccions

SPSS: Statistical Package for the Social Sciences
TERMCAT: centre de terminologia de Catalunya

TIC: tecnologies de la informaci6 i la comunicacio6

UCC: Universitat Central de Catalunya

UVIC: Universitat de Vic
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10. ANNEXOS
10.1 Quaderns de recollida de dades (QRD)

QRD de la fase 12M-pre

Hi haura un QRD per a cada pacient dels EAP; identificats com a MACA o Z51.5 a data
01.02.13.

Aquest QRD s’aplicara amb els segiients criteris:

ITEMS TRANSVERSALS ITEMS LONGITUDINALS

A data 31.01.13 De 01.02.12 a2 31.01.13

ITEMS A INCLOURE:
DADES DEL PACIENT O00O00000000003d

10.

11.

12.

13.

14.

CIP del pacient: item alfanuméric 3000000000000
Sexe: item dicotdomic Home 03 / Dona O
Edat: Edat en dues xifres. item numeéric 0

Malaltia o condicié de salut principal (0): segons codificacié estudi prevalenga, cal
contactar amb MF de referéncia i demanar el motiu principal. item categoric. 30

S’ha fet revisio de medicacions? Segons avaluacié en eCAP. ftem dicotomic si 03/ NoJ

Numero d’ingressos en el periode. Numero d’ingressos a hospital d’aguts de 01.02.12 a
01.02.13 ftem numéric OO0

Dies que ha estat ingressat en el periode: dies totals que ha estat ingressat en hospital
d’aguts de 01.02.12 2 01.02.13 ftem numeric 30

Atencions al serveis d’urgéncies hospitalaris: nimero d’assisténcies a urgéncies
hospitalaries (no en dispositiu ACUT) de 01.02.12 a 01.02.13. ftem numeéric 30

Consultes presencials que ha generat a MF en el periode: nimero d’assisténcies per
un MF al CAP de 01.02.12 a 01.02.13. {tem numeéric 3OO0

Consultes presencials que ha generat a infermera en el periode: namero
d’assisténcies al CAP per una infermera de primaria de 01.02.12 a 01.02.13. ftem numéric 303

Consultes domiciliaries que ha generat en el periode: nimero d’assisténcies per un MF
o infermera al domicili del pacient (excloent les assisténcies domiciliaries per ACUT) de 01.02.12 a
01.02.13. ftem numeéric 0.

Consultes telefoniques que ha generat en el periode (0, 6, 12): nimero d’assisténcies
per un MF o infermera per via teléfon (excloent les assisténcies domiciliaries per ACUT) de 01.02.12
a 01.02.13. item numeéric 330

Consultes a dispositius urgeéncies extrahospitalaries: nimero d’assisténcies presencials,
telefoniques o domicilidries per un MF o infermera de ’ACUT de 01.02.12 a 01.02.13. ftem numéric

ao0o

Consultes que ha generat amb PADES: nimero d’assisténcies per equip PADES (de
metge, d’infermera o d’ambdés) de 01.02.12 a 01.02.13. item numéric 330
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15. Ha precisat ingrés en residéncia? Inclou ingressos temporals en residéncia de 01.02.12 a
01.02.13. ftem dicotomic Si transitoriament 03 / Si i encara hi és 3 / No[J

16. Ha precisat ingrés en sociosanitari? Inclou ingressos en qualsevol servei del centre, excepte
unitats de llarga estada de 01.02.12 a 01.02.13. {tem dicotomic Si 0/ NoJ

17. Dies d’estada en centre sociosanitari en el periode. Sumatori de dies en centre
sociosanitari (exclosa llarga estada) de 01.02.12 a 01.02.13. . ftem numeric 330

COMENTARIS ALS ITEMS

4, 25: cal demanar la informaci6 al MF

6-13: el SI inclou la menci6 de presencia o abséncia d’alld requerit. NO només implica
no mencio.

15: revisi6 mitjancant requeriment a self-audit H*CI* eCAP

16-18: consulta SISISO

19-23: consulta eCAP centralitzat

24, 26, 27: consulta Santa Creu
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QRD de la fase TALL i 12M-pre

Hi haura un QRD per a cada pacient dels EAP; identificats com a MACA a data
31.03.13.

Aquest QRD s’aplicara amb els segiients criteris:

ITEMS TRANSVERSALS ITEMS LONGITUDINALS

A data 31.03.13 De 31.03.12 2 31.03.13

ITEMS A INCLOURE:
DADES DEL PACIENT O00O00000000003d

10.

11.

12.

13.

14.

CIP del pacient: item alfanuméric 3000000000000
Sexe: item dicotdomic Home 03 / Dona O
Edat: Edat en dues xifres. item numeéric 0

Malaltia o condicié de salut principal (0): segons codificacié estudi prevalenga i
informacié que consta al reguitzell. En cas de dubte, cal contactar amb MF de referéncia i demanar el
motiu principal. ftem categoric. 3OO0

Disposa de PIIC a H*CI*? Consta un PII com a informe clinic o alerta a eCAP? ftem dicotomic
Si3d/Nod

Hi consta el cuidador principal del pacient? Consta al PIIC el nom i contacte del
cuidador principal o almenys d’un familiar directe al PIIC. ftem dicotomic Si 0/ NoJ

Hi consten professionals de referencia del pacient? Consta nom i telefon de contacte
d’almenys un professionals de referéncia al PIIC. Item dicotomic Si 3/ NoO

Hi ha mencio explicita al problemes de salut actius del pacient? Consta algun llistat
de malalties o condicions al PIIC. {tem dicotomic Si 03/ NoO

Hi ha mencio explicita al dolor les necessitats del pacient? Consta al PIIC alguna
referéncia de la preséncia o abséncia de dolor? ftem dicotomic Si 0/ NofJ.

Hi ha mencio explicita d’altres simptomes del pacient? Consta al PIIC alguna
referéncia de la preséncia o abséncia d’altres simptomes? Item dicotomic Si O / Nod.

Hi ha mencio explicita de clinica de distress emocional del pacient? Consta al PIIC
alguna referéncia de la preséncia o abséncia de distress emocional? Item dicotomic Si 3/ Nod.

Hi ha mencio explicita de problematica de caire social del pacient? Consta al PIIC
alguna referéncia especifica sobre la preséncia o abséncia d’aspectes socials ? Item dicotomic Si O /
Nod.

Hi ha mencio explicita d’aspectes relacionats amb PDA? Consta al PIIC alguna
referéncia en relacid a almenys algun dels aspectes segiients?: nivell d’informaci6 del pacient sobre
la seva malaltia, preocupacions associades, preferéncies en cas de descompensacio, preferéncies en
cas de SUD, necessitats espirituals 0 DVA. ftem dicotomic Si 0/ NofJ i descriptiu.

S’ha fet reposicio del PIIC a HCCC o SISISO? EI PIIC és accessible des d’alguna
d’aquestes plataformes. ftem dicotomic i 03/ Nod
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S’ha fet revisio de medicacions? Segons avaluacié a I’eCAP . item dicotomic si 3/ NofJ

Numero d’ingressos en el periode. Numero d’ingressos a hospital d’aguts de 31.03.12 a
31.03.13 ftem numéric OO0

Dies que ha estat ingressat en el periode: dies totals que ha estat ingressat en hospital
d’aguts de 31.03.12 a 31.03.13 ftem numeric 0

Atencions al serveis d’urgéncies hospitalaris: nimero d’assisténcies a urgéncies
hospitalaries (no en dispositiu ACUT) de 31.03.12 a 31.03.13. ftem numéric 3O

Consultes presencials que ha generat a MF en el periode: nimero d’assisténcies per
un MF al CAP de 31.03.12 2 31.03.13 . ftem numeéric 3OO0

Consultes presencials que ha generat a infermera en el periode: namero
d’assisténcies al CAP per una infermera de primaria de 31.03.12 a 31.03.13. ftem numéric 30

Consultes domiciliaries que ha generat en el periode: nimero d’assisténcies per un MF
o infermera al domicili del pacient (excloent les assisténcies domiciliaries per ACUT) de 31.03.12 a
31.03.13 . ftem numeéric 3O,

Consultes telefoniques que ha generat en el periode (0, 6, 12): nimero d’assisténcies
per un MF o infermera per via teléfon (excloent les assisténcies domiciliaries per ACUT) de 01.02.12
a 01.02.13. item numeéric 330

Consultes a dispositius urgéncies extrahospitalaries: nimero d’assisténcies presencials,
telefoniques o domicilidries per un MF o infermera de I’ACUT de 31.03.12 a 31.03.13. item numéric

ao0o

Consultes que ha generat amb PADES: nimero d’assisténcies per equip PADES (de
metge, d’infermera o d’ambdés) de 31.03.12 a 31.03.13. item numéric 30

Ha precisat ingrés en residencia? Inclou ingressos temporals en residéncia de 31.03.12 a
31.03.13. Item dicotomic. Si transitoriament 0 / Si i encara hi és 0 / NoO

Ha precisat ingrés en sociosanitari? Inclou ingressos en qualsevol servei del centre, excepte
unitats de llarga estada de 31.03.12 a 31.03.13. Item dicotomic Si O/ NoO

Dies d’estada en centre sociosanitari en el periode. Sumatori de dies en centre
sociosanitari (exclosa llarga estada) de 31.03.12 2 31.03.13 . ftem numéric 0]

COMENTARIS ALS ITEMS

4, 25: cal demanar la informaci6 al MF

6-13: el SI inclou la menci6 de presencia o abséncia d’alld requerit. NO només implica
no mencio.

15:

revisié mitjangant requeriment a self-audit H*CI* eCAP

16-18: consulta SISISO
19-23: consulta eCAP centralitzat

24,

26, 27: consulta Santa Creu
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CRD de la fase 6M per a pacients

Hi haura un CRD per a cada pacient dels EAP; que van ser identificats com a MACA a
data 31.03.13.

Aquest CRD s’aplicara amb els segiients criteris:

ITEMS TRANSVERSALS ITEMS LONGITUDINALS

A data 30.09.13 De 30.09.12 A 30.09.13

NOTA IMPORTANT: en cas de que el pacient hagi causat exitus en el periode cal
emplenar els items 24 al 27. En cas d’éxitus, la resta d’items s’emplenaran amb la
informacio que es disposi fins la data de la mort.

ITEMS A INCLOURE:

10.

11.

12.

13.

CIP del pacient: item alfanuméric 3000000000000

Disposa de PII a H*CI*? Consta un PII com a informe clinic o alerta a eCAP? item dicotomic si
0 /NoOd

Hi consta el cuidador principal del pacient? Consta al PII el nom i contacte del cuidador
principal o almenys d’un familiar directe al PII. ftem dicotomic si 01/ NoJ

Hi consten professionals de referencia del pacient? Consta nom i telefon de contacte
d’almenys un professionals de referéncia al PII. Item dicotomic Si 3O/ NoO

Hi ha mencio explicita al problemes de salut actius del pacient? Consta algun llistat
de malalties o condicions al PII. item dicotomic Si 0/ NoOJ

Hi ha mencio explicita al dolor les necessitats del pacient? Consta al PII alguna
referéncia de la preséncia o abséncia de dolor? ftem dicotomic Si 0/ NofJ.

Hi ha mencio explicita d’altres simptomes del pacient? Consta al PII alguna referéncia
de la preséncia o abséncia d’altres simptomes? Item dicotomic Si 3/ Nod.

Hi ha mencio explicita de clinica de distress emocional del pacient? Consta al PII
alguna referéncia de la preséncia o abséncia de distress emocional? Item dicotomic Si 3/ Nod.

Hi ha mencio explicita de problematica de caire social del pacient? Consta al PII
alguna referéncia especifica sobre la preséncia o abséncia d’aspectes socials ? Item dicotomic Si O /
Nod.

Hi ha mencio explicita d’aspectes relacionats amb PDA? Consta al PII alguna
referéncia en relacié a almenys algun dels aspectes segiients?: nivell d’informaci6 del pacient sobre
la seva malaltia, preocupacions associades, preferéncies en cas de descompensacio, preferéncies en
cas de SUD, necessitats espirituals 0 DVA. ftem dicotomic Si 0/ NofJ i descriptiu.

S’ha fet reposicio del PII a HCCC o SISISO? EI PII és accessible des d’alguna
d’aquestes plataformes. ftem dicotomic i 03/ Nod

S’ha fet revisio de medicacions? Segons avaluacié a I’eCAP . item dicotomic si 3/ NofJ

Dies que ha estat ingressat en el periode: dies totals que ha estat ingressat en hospital
d’aguts de 31.03.12 a 31.03.13 ftem numeric 30
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Atencions al serveis d’urgéncies hospitalaris: nimero d’assisténcies a urgéncies
hospitalaries (no en dispositiu ACUT) de 31.03.12 a 31.03.13. ftem numéric O

Consultes presencials que ha generat a MF en el periode: nimero d’assisténcies per
un MF al CAP de 31.03.12 2 31.03.13 . ftem numeéric 3OO0

Consultes presencials que ha generat a infermera en el periode: namero
d’assisténcies al CAP per una infermera de primaria de 31.03.12 a 31.03.13. ftem numéric 30

Consultes domiciliaries que ha generat en el periode: nimero d’assisténcies per un MF
o infermera al domicili del pacient (excloent les assisténcies domiciliaries per ACUT) de 31.03.12 a
31.03.13 . ftem numeéric O3,

Consultes telefoniques que ha generat en el periode (0, 6, 12): nimero d’assisténcies
per un MF o infermera per via teléfon (excloent les assisténcies domiciliaries per ACUT) de 01.02.12
a 01.02.13. item numeéric 330

Consultes a dispositius urgeéncies extrahospitalaries: nimero d’assisténcies presencials,
telefoniques o domiciliaries per un MF o infermera de PACUT de 31.03.12 a 31.03.13. ftem numéric

ao0o

Consultes que ha generat amb PADES: nimero d’assisténcies per equip PADES (de
metge, d’infermera o d’ambdés) de 31.03.12 a 31.03.13. item numéric 30

Ha precisat ingrés en residencia? Inclou ingressos temporals en residéncia o en unitats de
llarga estada de 31.03.12 a 31.03.13. Item dicotomic Si 3/ NoO

Ha precisat ingrés en sociosanitari? Inclou ingressos en qualsevol servei del centre, excepte
unitats de llarga estada de 31.03.12 a 31.03.13. {tem dicotomic Si 0/ NoJ

Dies d’estada en centre sociosanitari en el periode. Sumatori de dies en centre
sociosanitari (exclosa llarga estada) de 31.03.12 2 31.03.13 . ftem numeric 0]

Situacié del pacient a data 30 setembre. ftem categoric: Viu O / Exitus 3 Si O / Perdut O
Si éxitus, data de la mort: ftem format data 33/ 0/03

Si éxitus, lloc de la mort: item categoric Casall / Hosp.aguts£d / SociosanitariJ /Residéncia O
/ Altresd

Si éxitus causa de la mort: segons classificacio estudi prevalenga. 0000
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CRD de la fase 12M-post

Hi haura un QRD per a cada pacient dels EAP; que van ser identificats com a MACA a
data 31.03.13.

Aquest QRD s’aplicara amb els segiients criteris:

ITEMS TRANSVERSALS ITEMS LONGITUDINALS

A data 31.03.14 De 01.10.13 A 31.03.14

EN CAS D’EXITUS ABANS DEL 30 DE SETEMBRE DE 2013: FER NOMES
ITEM 29

EN CAS D’EXITUS ABANS ENTRE 1 OCT’13 I 31 MAR’14: cal emplenar els
items 24 al 28. La resta d’items s’emplenaran amb la informacio que es disposi fins
la data de la mort.

ITEMS A INCLOURE:

10.

11.

Codi del pacient: item alfanuméric 1000000000000

Disposa de PII a H*CI*? Consta un PII com a informe clinic o alerta a eCAP? item dicotomic
siJ/NoO

Hi consta el cuidador principal del pacient? Consta al PII el nom i contacte del cuidador
principal o almenys d’un familiar directe al PIIL ftem dicotomic Si (3 / No(J

Hi consten professionals de referencia del pacient? Consta nom i telefon de contacte
d’almenys un professionals de referéncia al PII. item dicotomic Si (3 / No(J

Hi ha mencio explicita al problemes de salut actius del pacient? Consta algun llistat
de malalties o condicions al PII. item dicotomic Si (J / No(J

Hi ha mencio explicita al dolor les necessitats del pacient? Consta al PII alguna
referéncia de la preséncia o abséncia de dolor? item dicotomic Si 3 / NoO.

Hi ha mencio explicita d’altres simptomes del pacient? Consta al PII alguna referéncia
de la preséncia o abséncia d’altres simptomes? item dicotomic Si (3 / No[J.

Hi ha mencio explicita de clinica de distress emocional del pacient? Consta al PII
alguna referéncia de la preséncia o abséncia de distress emocional? ftem dicotomic Si (3 / No(J.

Hi ha mencio explicita de problematica de caire social del pacient? Consta al PII
alguna referéncia especifica sobre la preséncia o abséncia d’aspectes socials ? ftem dicotomic Si (3 /

Nod.

Hi ha mencio explicita d’aspectes relacionats amb PDA? Consta al PII alguna
referéncia en relacié a almenys algun dels aspectes segiients?: nivell d’informaci6 del pacient sobre
la seva malaltia, preocupacions associades, preferéncies en cas de descompensacio, preferéncies en

cas de SUD, necessitats espirituals 0 DVA. item dicotomic Si (3 / NoJ 1 descriptiu.

S’ha fet reposicio del PII a HCCC o SISISO? EI PII és accessible des d’alguna
d’aquestes plataformes. ftem dicotomic Si (3 / No(J
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S’ha fet revisio de medicacions? Segons avaluacié a I’eCAP . ftem dicotomic Si (3 / No(J

Dies que ha estat ingressat en el periode: dies totals que ha estat ingressat en hospital
d’aguts de 01.10.13 a 31.03.14. Item numeéric OO0

Atencions al serveis d’urgéncies hospitalaris: nimero d’assisténcies a urgéncies
hospitalaries (no en dispositiu ACUT) de 01.10.13 a 31.03.14. Item numeéric OO0

Consultes presencials que ha generat a MF en el periode: nimero d’assisténcies per
un MF al CAP de 01.10.13 a 31.03.14. ftem numéric O

Consultes presencials que ha generat a infermera en el periode: namero
d’assisténcies al CAP per una infermera de primaria de 01.10.13 a 31.03.14. Item numeéric OO0

Consultes domiciliaries que ha generat en el periode: nimero d’assisténcies per un MF
o infermera al domicili del pacient (excloent les assisténcies domiciliaries per ACUT) de 01.10.13 a

31.03.14. {tem numeéric 0.

Consultes telefoniques que ha generat en el periode (0, 6, 12): nimero d’assisténcies
per un MF o infermera per via teléfon (excloent les assisténcies domiciliaries per ACUT) de 01.10.13
a31.03.14. Item numéric OO0

Consultes a dispositius urgéncies extrahospitalaries: nimero d’assisténcies presencials,
telefoniques o domiciliaries per un MF o infermera de I’ACUT de 01.10.13 a 31.03.14. ftem numéric

ao0o

Consultes que ha generat amb PADES: nimero d’assisténcies per equip PADES (de
metge, d’infermera o d’ambdés) de 01.10.13 a 31.03.14. Item numéric OO0

Ha precisat ingrés en residencia? Inclou ingressos temporals en residéncia o en unitats de
llarga estada de 01.10.13 a 31.03.14. Item dicotomic si 3/ NoO / Hi viu

Ha precisat ingrés en sociosanitari? Inclou ingressos en qualsevol servei del centre, excepte
unitats de llarga estada de 01.10.13 a 31.03.14. Item dicotomic si 3/ NoOJ

Dies d’estada en centre sociosanitari en el periode. Sumatori de dies en centre
sociosanitari (exclosa llarga estada) de 01.10.13 a 31.03.14. Item numeéric OO0

Situacié del pacient a data 31 marg. item categoric: Viu O / Exitus O si 3 /
Perdut O

Si éxitus, data de la mort: {tem format data 303/030/00

Si éxitus, lloc de la mort: ftem categoric Casal) / Hosp.aguts® / Sociosanitari(]
/Residéncia (3 / AltresJ

Si éxitus causa de la mort: segons classificacio estudi prevalenga. a00a

Si éxitus estant ingressat a HGV o Sta. Creu, durada del darrer ingrés 1]
Ha estat éxitus abans del 30 de setembre de 2013? Si (J / NoO
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CRD de la fase 24M

Hi haura un CRD per a cada pacient dels EAP; que van ser identificats com a MACA a
data 31.03.13.

Aquest CRD s’aplicara amb els segiients criteris:

ITEMS TRANSVERSALS ITEMS LONGITUDINALS

A data 31.03.15 De 01.04.14 A 31.03.15

EN CAS D’EXITUS ABANS DEL 31 DE MARC DE 2014: FER NOMES ITEM

29

EN CAS D’EXITUS ABANS ENTRE 1 ABRIL 2014 I EL 31 MAR’1S: cal
emplenar els items 24 al 28. La resta d’items s’emplenaran amb la informacio que
es disposi fins a la data de la mort.

ITEMS A INCLOURE:

10.

11.

Codi del pacient: item alfanuméric 1000000000000

Disposa de PIIC a H*CI*? Consta un PIIC com a informe clinic o alerta a eCAP? item
dicotomic Si 3 / NoO

Hi consta el cuidador principal del pacient? Consta al PIIC el nom i contacte del
cuidador principal o almenys d’un familiar directe al PIIC. item dicotomic Si (3 / No(J

Hi consten professionals de referencia del pacient? Consta nom i telefon de contacte
d’almenys un professionals de referéncia al PIIC. ftem dicotomic Si O3 / No(J

Hi ha mencio explicita al problemes de salut actius del pacient? Consta algun llistat
de malalties o condicions al PIIC. ftem dicotomic Si (J / No(J

Hi ha mencio explicita al dolor les necessitats del pacient? Consta al PIIC alguna
referéncia de la preséncia o abséncia de dolor? item dicotomic Si (3 / No[(J.

Hi ha mencio explicita d’altres simptomes del pacient? Consta al PIIC alguna
referéncia de la preséncia o abséncia d’altres simptomes? item dicotomic Si (J / No(J

Hi ha mencio explicita de clinica de distress emocional del pacient? Consta al PIIC
alguna referéncia de la preséncia o abséncia de distress emocional? ftem dicotomic Si (3 / No(J.

Hi ha mencio explicita de problematica de caire social del pacient? Consta al PIIC
alguna referéncia especifica sobre la preséncia o abséncia d’aspectes socials ? ftem dicotomic Si (J /

Nod.

Hi ha mencio explicita d’aspectes relacionats amb PDA? Consta al PIIC alguna
referéncia en relacid a almenys algun dels aspectes segiients?: nivell d’informacié del pacient sobre
la seva malaltia, preocupacions associades, preferéncies en cas de descompensacio, preferéncies en

cas de SUD, necessitats espirituals 0 DVA. item dicotomic Si (3 / NoJ 1 descriptiu.

S’ha fet reposicio del PIIC a HCCC o SISISO? EI PIIC és accessible des d’alguna
d’aquestes plataformes. ftem dicotomic Si (3 / No(J
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S’ha fet revisio de medicacions? Segons avaluacié a I’eCAP . ftem dicotomic Si (3 / No(J

Dies que ha estat ingressat en el periode: dies totals que ha estat ingressat en hospital
d’aguts de 01.04.14 2 31.03.15. Item numeéric OO0

Atencions al serveis d’urgéncies hospitalaris: nimero d’assisténcies a urgéncies
hospitalaries (no en dispositiu ACUT) de 01.04.14 a 31.03.15.Item numeéric OO0

Consultes presencials que ha generat a MF en el periode: nimero d’assisténcies per
un MF al CAP de de 01.04.14 a 31.03.15. ftem numéric 0

Consultes presencials que ha generat a infermera en el periode: namero
d’assisténcies al CAP per una infermera de primaria de 01.04.14 a 31.03.15 Item numéric 300

Consultes domiciliaries que ha generat en el periode: nimero d’assisténcies per un MF
o infermera al domicili del pacient (excloent les assisténcies domiciliaries per ACUT) de de 01.04.14 a

31.03.15.Item numéric 0.

Consultes telefoniques que ha generat en el periode (0, 6, 12): nimero d’assisténcies
per un MF o infermera per via telefon (excloent les assisténcies domiciliaries per ACUT) de de
01.04.14 2 31.03.15. Item numeéric OO0

Consultes a dispositius urgeéncies extrahospitalaries: nimero d’assisténcies presencials,
telefoniques o domiciliaries per un MF o infermera de I’ACUT de 01.04.14 a 31.03.15. ftem numéric

ao0o

Consultes que ha generat amb PADES: nimero d’assisténcies per equip PADES (de
metge, d’infermera o d’ambdoés) de 01.04.14 a 31.03.15. Item numéric OO0

Ha precisat ingrés en residencia? Inclou ingressos temporals en residéncia o en unitats de
llarga estada de de 01.04.14 a 31.03.15. Item dicotomic si 3 / NoO / Hi viul

Ha precisat ingrés en sociosanitari? Inclou ingressos en qualsevol servei del centre, excepte
unitats de llarga estada de de 01.04.14 a 31.03.15. Item dicotomic si 3 / NoOJ

Dies d’estada en centre sociosanitari en el periode. Sumatori de dies en centre
sociosanitari (exclosa llarga estada) de 01.04.14 a 31.03.15.Item numéric OO

Situacié del pacient a data 31 marc 2015. item categoric: viu 3 / Exitus 0 si O /
Perdut O

Si éxitus, data de la mort: {tem format data 303/030/00

Si éxitus, lloc de la mort: ftem categoric Casal) / Hosp.aguts® / Sociosanitari(]
/Residéncia (3 / AltresJ

Si éxitus causa de la mort: segons classificacio estudi prevalenga. a00a

Si éxitus estant ingressat a HGV o Sta. Creu, durada del darrer ingrés 1]
Ha estat éxitus abans del 31 DE MARC DE 2014? si 0 / NoO
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CRD de la fase 36 M

Hi haura un CRD per a cada pacient dels EAP; que van ser identificats com a MACA a
data 31.03.13.

Aquest CRD s’aplicara amb els segiients criteris:

ITEMS TRANSVERSALS ITEMS LONGITUDINALS

A data 31.03.16 De 01.04.15 A 31.03.16

EN CAS D’EXITUS ABANS DEL 31 DE MARC DE 2015: FER NOMES ITEM

29

EN CAS D’EXITUS ABANS ENTRE 1 ABRIL 2015 I EL 31 MAR’16: cal
emplenar els items 24 al 28. La resta d’items s’emplenaran amb la informacio que
es disposi fins a la data de la mort.

ITEMS A INCLOURE:

10.

11.

Codi del pacient: item alfanuméric 1000000000000

Disposa de PIIC a H*CI*? Consta un PIIC com a informe clinic o alerta a eCAP? item
dicotomic Si 3 / NoO

Hi consta el cuidador principal del pacient? Consta al PIIC el nom i contacte del
cuidador principal o almenys d’un familiar directe al PIIC. item dicotomic Si (3 / No(J

Hi consten professionals de referencia del pacient? Consta nom i telefon de contacte
d’almenys un professionals de referéncia al PIIC. ftem dicotomic Si O3 / No(J

Hi ha mencio explicita al problemes de salut actius del pacient? Consta algun llistat
de malalties o condicions al PIIC. ftem dicotomic Si (J / No(J

Hi ha mencio explicita al dolor les necessitats del pacient? Consta al PIIC alguna
referéncia de la preséncia o abséncia de dolor? item dicotomic Si (3 / No[(J.

Hi ha mencio explicita d’altres simptomes del pacient? Consta al PIIC alguna
referéncia de la preséncia o abséncia d’altres simptomes? item dicotomic Si (J / No(J

Hi ha mencio explicita de clinica de distress emocional del pacient? Consta al PIIC
alguna referéncia de la preséncia o abséncia de distress emocional? ftem dicotomic Si (3 / No(J.

Hi ha mencio explicita de problematica de caire social del pacient? Consta al PIIC
alguna referéncia especifica sobre la preséncia o abséncia d’aspectes socials ? ftem dicotomic Si (3 /

Nod.

Hi ha mencio explicita d’aspectes relacionats amb PDA? Consta al PIIC alguna
referéncia en relacid a almenys algun dels aspectes segiients?: nivell d’informacié del pacient sobre
la seva malaltia, preocupacions associades, preferéncies en cas de descompensacid, preferéncies en

cas de SUD, necessitats espirituals 0 DVA. item dicotomic Si (3 / NoJ 1 descriptiu.

S’ha fet reposicio del PIIC a HCCC o SISISO? EI PIIC és accessible des d’alguna
d’aquestes plataformes. ftem dicotomic Si (3 / No(J
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12.

13.
14.
15.
16.

17

18

19.

20

21.

22.

23.

24.

25.
26.

27.

28.
29.
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S’ha fet revisio de medicacions? Segons avaluacié a I’eCAP . ftem dicotomic Si (3 / No(J

Dies que ha estat ingressat en el periode: dies totals que ha estat ingressat en hospital
d’aguts de 01.04.15 a 31.03.16. I[tem numeéric D0

Atencions al serveis d’urgéncies hospitalaris: nimero d’assisténcies a urgéncies
hospitalaries (no en dispositiu ACUT) de 01.04.15 a 31.03.16.Item numeéric 307

Consultes presencials que ha generat a MF en el periode: nimero d’assisténcies per
un MF al CAP de de 01.04.15 a 31.03.16. ftem numéric 0]

Consultes presencials que ha generat a infermera en el periode: namero
d’assisténcies al CAP per una infermera de primaria de 01.04.15 a 31.03.16. Item numeéric OO0

Consultes domiciliaries que ha generat en el periode: nimero d’assisténcies per un MF
o infermera al domicili del pacient (excloent les assisténcies domiciliaries per ACUT) de de 01.04.15 a

31.03.16.ftem numéric 0.

Consultes telefoniques que ha generat en el periode (0, 6, 12): nimero d’assisténcies
per un MF o infermera per via telefon (excloent les assisténcies domiciliaries per ACUT) de de
01.04.15 a 31.03.16. [tem numeéric OO0

Consultes a dispositius urgeéncies extrahospitalaries: nimero d’assisténcies presencials,
telefoniques o domiciliaries per un MF o infermera de I’ACUT de 01.04.15 a 31.03.16. ftem numéric

ao0o

Consultes que ha generat amb PADES: nimero d’assisténcies per equip PADES (de
metge, d’infermera o d’ambdoés) de 01.04.15 a 31.03.16. Item numéric OO0

Ha precisat ingrés en residencia? Inclou ingressos temporals en residéncia o en unitats de
llarga estada de de 01.04.15 a 31.03.16. Item dicotomic si 3 / NoO / Hi viu

Ha precisat ingrés en sociosanitari? Inclou ingressos en qualsevol servei del centre, excepte
unitats de llarga estada de de 01.04.15 a 31.03.16. Item dicotomic si 3 / NoOJ

Dies d’estada en centre sociosanitari en el periode. Sumatori de dies en centre
sociosanitari (exclosa llarga estada) de 01.04.15 a 31.03.16.Item numeéric OO0

Situacié del pacient a data 31 marc 2016. item categoric: viu O / Exitus 0 si O /
Perdut O

Si éxitus, data de la mort: {tem format data 303/030/00

Si éxitus, lloc de la mort: ftem categoric Casal) / Hosp.aguts® / Sociosanitari(]
/Residéncia (3 / AltresJ

Si éxitus causa de la mort: segons classificacio estudi prevalenga. a00a

Si éxitus estant ingressat a HGV o Sta. Creu, durada del darrer ingrés 1]
Ha estat éxitus abans del 31 DE MARC DE 2015?si 0 / NoO
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10.2 Estimacio dels costos unitaris de cada recurs

Dies ingressat a hospital d'aguts

El cost s’ha calculat sobre la base de la tarifa que paga CatSalut. CatSalut paga per ingressos
(per altes). La tarifa mitjana d’una alta a una planta médica a I’Hospital General de Vic és de
1.800 euros. Segons dades oficials del SISO, I’estada mitjana d’un ingrés a Hospital General de
Vic d’un pacient MACA ¢s de 5,8 dies, es dedueix que el cost d’ingrés a I’hospital d’aguts de la
nostra cohort ¢s de 322 euros per dia ingressat.

Estades a urgéncies hospitalaries

El cost és unitari. La tarifa esta fixada formalment pel CatSalut i el preu mitja és de 88 euros
per visita.

Visites presencials amb MF

No existeix una tarifa o un cost oficial (CatSalut paga per estructura). Proposem aplicar
I’estimacio que utilitzen estudis de costos en pacients complexos del context catala (Allepuz et
al”'"), que és de 40 euros per visita.

Visites presencials amb INF

Tampoc no existeix una tarifa o un cost oficial. Proposem aplicar 1’estimacié que utilitza
I’estudi anteriorment referit: 28 euros per visita.

Domis atencié primaria

No existeix una tarifa o un cost oficial. Proposem aplicar un mix propi sobre I’estimacié que
utilitza el mateix estudi i que inclou les visites de metge, infermera o tots dos: 60 euros per
visita (parteix de la base —corroborada en una mostra de la cohort- de que metges i infermeres es
distribueixen els domicilis al 50%).

Visites telefoniques

No té sentit aplicar costos en aquest item.

Estades a urgéncies extrahospitalaries

No existeix tarifa oficial ni s’ha fet a Osona una valoracié economica de costos. Aplicarem,
doncs, un mix de consultes d’atencidé continuada sobre la base de 1’estudi de 1’Alt Penedés
abans esmentat: 65 euros per visita.

Visites amb el PADES

Es paga estructuralment des de CatSalut. No hi ha possibilitats de calcular el seu cost referit al
procés d’atencid (1I’Hospital Santa Creu ’ha intentat esbrinar, sense poder identificar una xifra
solida). No obstant aix0, la referéncia bibliografia esmentada I’estima de 55 euros per visita.

Dies ingressat a hospital sociosanitari

El cost es calcularia en base a les analisi internes dutes a terme per I’equip directiu de I’Hospital
de Santa Creu i que estimen un cost real (incloent tarifes CatSalut i pagament addicionals per
carregues de personal) de 145 euros per dia ingressat.
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