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PREFACI

L'any 2011, el Govern de la Generalitat de Catalunya va acordar crear el Programa de Prevencio i
Atencio a la Cronicitat (PPAC), adscrit a la Direccid General de Regulacio, Planificacié i Recursos
Sanitaris del Departament de Salut -en I'actualitat Direccié General de Planificacié en Salut-, amb la
finalitat d’impulsar, planificar, coordinar i avaluar les actuacions a dur a terme per millorar el procés
d’atencio a la cronicitat.

Amb la perspectiva del temps, resulta evident la feina feta i el cami recorregut durant tots aquests
anys. També esdevé necessari retre comptes dels resultats obtinguts i avaluar les accions realitzades,
amb l'objectiu de potenciar-ne les fortaleses, pero també de replantejar o redissenyar les linies
estratégiques, objectius i accions amb marge de millora. Efectivament: el Pla de Salut 2016-2020,

propugna l'avaluacié de les actuacions com una eina indispensable per garantir la qualitat de les
actuacions poblacionals; també advoca per implicar els ciutadans en la planificacié i avaluacié de les
politiques sanitaries, i aprofundir en les dinamiques de les decisions compartides.

En aquest context, el PPAC es reafirma amb el compromis de transparéncia i avaluacio de resultats des
d’una perspectiva triple aim -millora de salut de les persones, millora de I'experiéncia d’atencid i
sostenibilitat / eficieéncia del sistema-, fent també especial émfasi en I'avaluacié de I'experiéncia dels
professionals.

Els autors i revisors del document volem agrair el compromis, el temps, I'esforg i el valuds relat de les
experiencies de tots els professionals que participaren en els grups de discussid, que ha permés poder
presentar avui aquest document d’avaluacid qualitativa, com a primera fita d’'un procés d’avaluacio de
resultats que realitzarem quinquennalment.
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1. INTRODUCCIO

Els canvis demografics dels darrers anys, caracteritzats per un envelliment progressiu de la poblacié i
I'increment de les patologies croniques i la seva complexitat, han marcat les politiques sanitaries dels
paisos d’arreu del mén.

En el nostre context, i donant resposta a aquests reptes nous, el Pla de salut de Catalunya 2011-2015
(1) va identificar la prevencid i I'atencié a la cronicitat com uns dels pilars del nou model sanitari catala,
desenvolupant una linia d’actuacio especifical, amb diferents projectes estratégics.

Dins d’aquest marc que proposa el Pla de salut, es crea el Programa de prevencié i atencié a la
cronicitat (PPAC) (2) amb la finalitat d'impulsar, planificar, coordinar i avaluar les actuacions que s’han
de dur a terme per millorar el procés d’atencié a la cronicitat. Un dels elements nuclears del
desenvolupament del PPAC ha estat la implementacié d’'un model d’atencié als pacients cronics
complexos (PCC) i amb malaltia cronica avancada (MACA). Aquesta proposta innovadora promou com
a punt de partida la identificacié d’aquests pacients (3) i el disseny d’'un model especific d’atencio per
millorar I'atencid sanitaria i social a les persones en situacié de cronicitat, aixi com als seus cuidadors i
les seves families (4).

L'objectiu general d’aquest estudi és avaluar des d’una perspectiva qualitativa el desenvolupament del
PPAC en els tres primers anys, posant I'accent especificament en alguns dels elements rellevants del
model d’atencié cronicitat complexa i avancada, com han estat la identificacié dels MACA, la
construccié dels plans d’intervencio individualitzats i compartits (PIIC) i, finalment, els canvis que ha
provocat aquesta implementacié en les organitzacions i els seus professionals. Aquesta avaluacid,
utilitzant una metodologia de recerca qualitativa, ens permetra una aproximacio a les realitats de la
implantacié d’aquest Programa en els diferents territoris de Catalunya, aixi com les vivencies dels
professionals implicats en aquest procés innovador, aportant elements sensibles, (5) que
complementaran les dades quantitatives obtingudes en |’avaluacié general del Programa (6).

2. OBJECTIUS

Els objectius especifics plantejats per aquesta activitat de recerca qualitativa han estat:
e Descriure el desenvolupament del procés d’identificacid dels pacients cronics complexos (PCC)
i amb malaltia cronica avancada (MACA) als equips d’atencié primaria (EAP) dels diferents
territoris.

e |dentificar els factors implicats en la variabilitat del procés d’identificacié dels PCCi MACA.

e Coneixer el desenvolupament del procés de construccid i redaccié dels PIIC i els elements que
en condicionen la qualitat.

e Analitzar com es produeix el procés d’implementacié del Programa i quins canvis esta generant
en les organitzacions, en els equips de professionals i en I'atencid als pacients.

e Determinar les necessitats formatives dels professionals d’atencid primaria amb relacié a la
implementacio de les activitats del Programa.

1 Linia d’actuacio 2. Un sistema més orientat als pacients cronics. A: Pla de salut de Catalunya 2011-
2015. Barcelona: Departament de Salut; 2012.
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3. METODOLOGIA

La metodologia del disseny d’aquest estudi ha estat revisada seguint les recomanacions i criteris dels
Consolidated criteria for reporting qualitative studies (COREQ). (7)

3.1. Técnica d’estudi. Obtencid sistematica i analisi de les dades

S’ha utilitzat la técnica de I'entrevista grupal a través d’'una metodologia de grups de discussid, técnica
que ha permes explorar de forma factible i eficient el context dels professionals de I'atencid primaria
a través dels discursos individuals dels participants i la interaccié dins de la dinamica de grup (8, 9). La
seleccio dels participants dels grups de discussid s’ha fet sobre la base d’una tecnica de mostreig teoric.
L'analisi de les dades s’ha fet mitjancant una analisi del contingut tematic dels discursos dels
participants dels grups de discussid.

3.2. Mostreig teoric
3.2.1. Poblacié estudiada i unitats de mostreig

La poblacié estudiada queda delimitada als professionals dels equips d’atencié primaria (EAP) del
territori de Catalunya i esta formada per metges de familia, professionals d’infermeria d’atencié
primaria i treballadors socials, amb diferents perfils professionals i d’atencié (professionals
assistencials, referents d’arees relacionades amb la cronicitat, gestors de casos, professionals d’unitats
funcionals especifiques, equips directius).

3.2.2. Variables de segmentacié

A I'hora de definir la composicié dels grups de discussio, s’han definit dos tipus de variables que
estableixen dos nivells de segmentacié dels grups amb vista a assegurar els criteris adequats
d’homogeneitat intragrupal i d’heterogeneitat intergrupal. Aquesta estratégia ha facilitat els discursos
dels participants a cada grup i, al mateix temps, ha contribuit a obtenir la maxima variabilitat i diversitat
en les seves opinions que assegurin la qualitat i exhaustivitat de les dades. Les variables escollides han
estat:

- Variable entorn dels EAP als quals pertanyen els professionals participants: rural/urba. Aquesta
variable s’ha establert sobre la base dels criteris definits pel Sistema d’Informacié dels Serveis
d’Atencié Primaria (SISAP) de I'Institut Catala de la Salut (ICS) (10) (annex 1). Es la variable principal de
segmentacié i delimita dos grups:

> EAP rurals.
> EAP urbans.

- Variable grau d’identificacié de PCC i pacients amb MACA. Aquesta variable es defineix a partir del
percentatge d’identificacié de PCC i pacients amb MACA assolit pels EAP, valor obtingut a partir de les
dades preliminars de I'estudi del PPAC fet el 2013. Es defineixen tres possibles categories de la variable
sobre la base de I'assoliment d’un valor estandard fixat a priori que delimitarien tres subgrups a partir
dels criteris seglients:

e |dentificacié alta: > 2,5%.

e Identificacid intermédia: 0,5-2,5%.
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e |dentificacié baixa: < 0,5%.

3.2.3. Grups i subgrups creats a partir de la segmentacio

A partir dels criteris de segmentacié van quedar definits un total de sis grups de discussié amb la
composicio seglient:

» Grup urba amb percentatge d’identificacio alt (grup A1)
Grup urba amb percentatge d’identificacié mitja (grup A2)
Grup urba amb percentatge d’identificacié baix (grup A3)
Grup rural amb percentatge d’identificacio alt (grup B1)

Grup rural amb percentatge d’identificacié mitja (grup B2)

YV V. V VYV V

Grup rural amb percentatge d’identificacié baix (grup B3)

3.2.4. Seleccio dels EAP de cada subgrup

La seleccié dels EAP de cada grup s’ha fet de forma aleatoria a partir de les dades de les llistes que
disposava el PPAC el 2013 de distribucioé d’EAP per percentatge d’identificacié de PCC-MACA.

Amb posterioritat, s’ha verificat que el procés aleatori ha aconseguit una distribucié correcta dels
equips escollits de forma homogeénia per tots els territoris per garantir una representativitat adequada
de la realitat de Catalunya.

3.2.5. Nombre de participants per cada grup, perfil professional i seleccié dels candidats

Es va definir a priori que cada grup estaria format per 10 participants, xifra suficient i adequada per
una correcta dinamica de grup. Els perfils professionals dels participants corresponen a les
especialitats de medicina, infermeria i treball social d’atencié primaria, mantenint una proporcié a
cada grup de 5 metges, 4 professionals d’infermeria i 1 treballador social. L’assignacié de la tipologia
especifica de professional de cada EAP (de medicina, infermeria o treball social) s’ha fet també de
forma aleatoria, a excepcio del perfil de treball social, el qual s’ha prioritzat en els centres de I'Institut
Catala de la Salut que soén els Unics que tenen aquest professional incorporat a I'EAP. El candidat final
de cada perfil dels EAP seleccionats a cada grup ha estat escollit a proposta dels directors dels centres
respectius.

La majoria dels professionals convocats als grups de discussié van participar finalment en els seus grups
respectius. Les Uniques incidencies que es van produir van ser I'absencia de 2 professionals de
medicina de familia, que finalment no van poder assistir als grups convocats per motius personals
(malaltia d’un familiar) i professionals (impossibilitat de deixar el seu lloc de treball el dia de la reunid).
Per contra, es va afegir un professional nou en el cas d’un EAP, que va enviar 2 professionals del mateix
equip i un altre que no va poder assistir al grup urba convocat inicialment i que, pel seu interés a
participar en I'estudi, es va afegir a un dels grups rurals. Finalment, el nombre de participants a I'estudi
va ser de 59 amb la seglient distribucid per a cada grup:

> Grup urba amb percentatge d’identificacio alt (grup A1): 10
» Grup urba amb percentatge d’identificacié mitja (grup A2): 8
» Grup urba amb percentatge d’identificacio baix (grup A3): 10
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» Grup rural amb percentatge d’identificacid alt (grup B1): 10

» Grup rural amb percentatge d’identificacié mitja (grup B2): 11

» Grup rural amb percentatge d’identificacié baix (grup B3): 10
A I'annex 2 es mostren els 30 EAP de Catalunya participants en els 6 grups de discussié amb les
caracteristiques del perfil personal i professional dels integrants.

3.2.6. Logistica dels grups de discussio

Abans d’incorporar els participants a I'activitat grupal, es va planificar una estrategia de comunicacio
per assegurar I'eéxit de la convocatoria, basada en les accions seglients:

e Tramesa una carta informativa adrecada als respectius gerents territorials i de cada entitat en
la qual es presentava I'activitat de recerca que cal desenvolupar i als respectius EAP escollits en
el seu territori.

e Tramesa d’un missatge electronic i d’una carta de presentacié adrecada als directors respectius
dels EAP seleccionats perque escollissin els professionals que participarien en els grups de
discussio.

e Tramesa d’'un missatge electronic de convocatoria formal i recordatori a cada participant amb
les dades de I'activitat de recerca, I'objectiu i les dates i el lloc de la reunid.

Les reunions dels diferents grups de discussié van tenir lloc al Departament de Salut durant el mes de
febrer de 2015. L’activitat grupal va fer-se en un format de dues sessions d’aproximadament
120 minuts, separades per un descans de 30 minuts, que es van desenvolupar el mateix dia.

Cada grup el va dirigir un moderador o moderadora, que tenia les funcions de plantejar al grup les
preguntes per debatre i de dinamitzar i estimular les intervencions dels participants. També va
participar en cada sessié del grup un observador o observadora, que tenia les funcions d’observar la
dinamica de grup, els participants i les seves interaccions, i de registrar les notes accessories respecte
a les seves intervencions i discursos (comentaris sobre aspectes verbals i no verbals).

Les reunions dels grups es van desenvolupar amb un esquema i guié predefinits, i les aportacions dels
participants es van gravar per fer la transcripcid literal posterior de les dades obtingudes a |'entrevista.

Les notes recollides per I'observador també es van recollir i transcriure en un altre informe i es van
comentar amb el moderador o moderadora al final de la sessié de cada grup.

Es va demanar préviament el consentiment informat oral i escrit dels participants per assegurar el
tractament confidencial de les dades recollides (annex 3).

3.2.7. Dimensions, continguts i escenaris de discussio en la dinamica de grup

Les dimensions i continguts establerts a priori per debatre en el si dels grups de discussié fan referencia
a tres grans arees que va consensuar la direccié del PPAC com a temes d’interes:

- El model d’atencid: inclou els continguts relacionats amb el procés d’identificacio dels pacients,
la comprensid clinica de la complexitat, els canvis que provoca la identificacié en la manera de
treballar amb els pacients i el procés de redaccio dels PIIC.

- Elmodel organitzatiu: fa referéncia a continguts relacionats amb el redisseny del model d’atencid,
la continuitat de I'atencié en clau territorial.
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- L'estrategia d’'implementacié: se centra en el desenvolupament de les politiques de difusio,
comunicacid i incentivacio de I'estratégia del PPAC, i finalment les politiques de formacio lligades
a l'inici de l'estrategia i les necessitats formatives per al desenvolupament futur del Programa.

Els escenaris de discussio previstos pel que fa a cada dimensid i continguts es defineixen a continuacio:

A) EL MODEL D’ATENCIO
El procés d’identificacio de pacients
Escenaris

- La definicié dels criteris teorics per identificar cada grup (PCC i pacients amb MACA).

- Lainterpretacié que fan els professionals i com resulta finalment el perfil de pacients identificats
(concordanca entre els criteris definits i els criteris subjectius dels professionals).

- La consideracid de les possibles dificultats i errors en la identificacid.

- La posada en marxa de I'estratégia d’identificacié (en I'ambit individual, 'EAP, el proveidor, el
territori).

- La inclusié del sistema d’identificacié als EAP (proposta de pacients, consens entre els
professionals implicats, validacio final).

- La participacio d’altres professionals aliens als EAP (PADES, especialistes, etc.).

- Lavaloracio de les millores en els sistemes d’informacid de I’'HCAP i HCCC en la identificacié de
pacients.

- L’adequacié dels programes de gestié d’"HCAP informatitzada amb ajudes al procés de proposta,
definicié de criteris, registre final dels PCC i dels pacients amb MACA.

- Lavalidacié del constructe teoric basat en models matematics que inclouen els diferents grups
de risc i el grau de consum de recursos (grups de risc clinic i ingressos).

- La consideracio dels aspectes étics de la identificacio.

La comprensio clinica de la complexitat
Escenaris

- La definicié conceptual de la complexitat (de la teoria a la practica, de I’evidéncia cientifica a la
interpretacié dels professionals).

- La definici6 dels elements que formen el constructe de la complexitat (carrega de
morbimortalitat i comorbiditat, consum de recursos, actuacié multidisciplinaria, grau de
capacitacio dels professionals).

Els canvis que provoca la identificacio en la manera de treballar amb els pacients
Escenaris

- La valoracié dels canvis que genera el procés d’identificacié dels PCC i pacients amb MACA en
I'organitzacid dels EAP i el treball dels professionals.

- La consideracid de les perspectives individual i d’equip.

- L’establiment del que cal fer després de la identificacio.

- Laconsideracio del paradigma nou i vell de I'abordatge integral i centrat en el pacient i la familia
(“aixo ja ho fem”).

- Lavaloracié de necessitats multidimensionals.

- L’establiment de la nova visié de I'atencié pal-liativa (transicions conceptuals i cliniques).
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- La consideracid dels nous dilemes étics.
- Lainclusié de la planificacié de decisions anticipades (PDA).

El procés de redaccio dels PIIC
Escenaris

- La consideracié del valor estrategic dels PIIC.

- L'establiment d’utilitats previsibles i reals en els diferents entorns (professional, EAP, atencid
compartida).

- Lavaloracio del procés de redaccid dels PIIC (aportacions dels professionals, consens).

- L'elaboracié dels apartats i continguts del PIIC, les prioritats en les tematiques.

- L'establiment de les prioritats de les persones a I’'hora de fer el PIIC.

- La consideracid de les dificultats percebudes en la confeccid i la redaccié dels PIIC.

- L’adequacio dels programes de gestié d’"HCAP informatitzada amb ajudes al procés de redaccié
del PIIC i visualitzacié a ’'HCCC.

B) EL MODEL ORGANITZATIU
El redisseny del model d’atencié
Escenaris

- La posada en marxa dels canvis necessaris en I'atencid primaria per adaptar-se al nou model.

- Lavaloracio de lideratge de I'atencid primaria.

- Lavaloracio dels canvis en |'organitzacio dels EAP.

- Ladefinicio dels rols dels professionals (rols individuals, complementarietat dels rols dins I'EAP),
rols nous (gestié de casos, referents amb expertesa).

- Lajustificacid del Programa (quin sentit té en el context epidemiologic actual i del futur).

- Lavaloracié de I'impacte del Programa (quin paper té en les bones practiques del futur).

- L’establiment dels elements clau d’éxit i de fracas en les esferes professional, individual, d’equip
i de territori.

- El desenvolupament del paper dels lideratges, colideratges i antilideratges.

- Lalineacié dels professionals amb la proposta del Departament de Salut (aspectes critics i
elements de reflexid).

- La participacio dels professionals en el disseny i la implementacid.

La continuitat de I'atencio en clau territorial: de I’atencié individual a I'atencié compartida
Escenaris

- L'establiment de I'atencié compartida (EAP, PADES, atencidé hospitalaria, atencié intermedia,
serveis d’urgéncies, 061, serveis socials).

- Laimplementacié de les rutes assistencials de la complexitat (RAC).

- La interaccié dels equips i els diferents serveis en un entorn de practiques compartides
(escenaris possibles i reals).

- Laidentificacié dels professionals referents d’aquests pacients.

- Lagarantia de la continuitat assistencial i les transicions.

- L'establiment dels circuits de derivacié.
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- L'establiment d’estratégies d’atencié 7 x 24.
- La comunicacié entre els professionals.

C) LA POSICIO POLITICA | ESTRATEGICA
Les politiques de difusid, comunicacid i incentivacioé de I’estratégia del PPAC
Escenaris

- Lavaloracié del procés de difusid de I'estratégia de la complexitat, des del projecte corporatiu
(PPAC) i territorial (RAC) fins a I'EAP i als seus respectius professionals.

- Lavaloracio de la comunicacio de I'estratégia des de les direccions de les organitzacions.

- Lavaloracié del grau de coneixement per part dels professionals.

- Laimplicacié i participacié dels professionals.

- L’establiment del contracte del CatSalut amb les organitzacions (incentivacidé i creacid de
sinergies entre proveidors).

- L’establiment de les politiques d’incentius lligades amb una direccié per objectius per part dels
proveidors en cada territori.

- Lainfluéncia (positiva o negativa) en el procés d’identificacid final per part dels professionals.

Les politiques de formacio
Escenaris

- L'establiment de les politiques de formacié implementades per part dels proveidors a cada
territori.

- Lavaloracio de la suficiéncia i I'adequacio de les politiques de formacié per al desenvolupament
de l'estratégia (conceptualitzacio, identificacié de PCC i pacients amb MACA, complexitat,
redaccié dels PIIC, etc.).

- Lavaloracié de les necessitats formatives per desenvolupar el Programa en el futur (tematiques,
continguts i formats de la formacid).
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4. RESULTATS

Les tematiques identificades després d’analitzar el contingut dels discursos dels assistents als grups de
discussid es poden agrupar en els apartats seglients:

L’INICI DEL PROGRAMA. EL PROCES D’IDENTIFICACIO

El procés de comunicacio de la nova estrategia de la cronicitat.

El nou paradigma conceptual.

L’objectiu de la identificacid dels pacients cronics complexos i dels pacients amb malaltia cronica avangada.

La reflexid necessaria després de la identificacid i el canvi que provoca.

UNA NOVA ORGANITZACIO ASSISTENCIAL PER A UN NOU MODEL D’ATENCIO

Els elements estructurals clau per implantar el Programa.

Els canvis organitzatius i la innovacid.

L’acceptacié del nou model d’atencid a la cronicitat.

La conciliacié dels nous rols professionals.

LA PRESA DE DECISIONS GARANTIDA EN UN ENTORN D’ATENCIO COMPARTIDA

El pla d’intervencid individualitzat i compartit, la nova eina estrategica.

L’objectiu i I'impacte del pla d’intervencid individualitzat i compartit.

La construccié compartida d’un pla d’intervencié individualitzat i compartit de qualitat.

L’atencié compartida multidisciplinaria, element estratégic per assegurar |’éxit del Programa.

La comunicacid i les xarxes per a l'intercanvi d’informacio.

Les dificultats per mantenir la continuitat assistencial.

EL LIDERATGE DE LA NOVA ESTRATEGIA

El lideratge de I'atencié primaria.

La crisi del model de I'atencié primaria.
LA FORMACIO NECESSARIA PER A L’EXIT DEL PROGRAMA

La formacid inicial insuficient i les necessitats futures.

4.1. LINICI DEL PROGRAMA. EL PROCES D’IDENTIFICACIO
4.1.1. El procés de comunicacié de la nova estratégia d’atencié a la cronicitat

La irrupcié de la nova estratégia d’atencié a la cronicitat amb noves directrius en la identificacio dels
pacients, la presa de decisions compartides i els canvis organitzatius per a una atencié diferent per al
col-lectiu de PCC i pacients amb MACA, sén viscuts amb gran dificultat pels professionals. Les seves
narratives critiquen una estratégia comunicativa vertical i amb un “marqueting” deficient, que arriba
a les direccions de les entitats proveidores i finalment als professionals dels equips sense un consens
previ, en forma de directrius imposades i sobre un context previ de molta sobrecarrega assistencial.
La informacié del Programa PCC-MACA arriba als professionals de forma incompleta, poc clara i
estructurada i sense uns objectius ben definits i consensuats. El context economic de crisi present en
la sanitat catalana en el moment en qué apareix I’estratégia de la cronicitat planteja dubtes i confusid
sobre I'objectiu real. Les directrius fan referencia a una important innovacié conceptual basada en
evidencies incipients i incorporades a partir de realitats d’altres paisos i cultures diferents de les
nostres, i creen en els professionals un cert escepticisme sobre la justificacid i I’aplicabilitat reals en el
nostre sistema de salut.

A39: “A nosaltres ens va arribar via direccié, com una cosa imposada, com una carrega de més, com més feina...:
‘Aix0 és el que hi ha, no hi ha més recursos... i has de treballar més..." | aquesta és la realitat, perque és aixo:
segur que hem de treballar més, traient la llengua.” (pag. 25)
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A20: “[...] Per0 jo crec que el problema va ser que, si aixo fos publicitat, es va fer una mala campanya. Jo crec
que a l'inici es va vendre malament. Si tothom esta reticent, alguna cosa ha fallat; som tots molt diferents,
diferents models de gestid. Quins missatges t’arriben en aquesta campanya ‘publicitaria’? Diners, ingressos... No
hi ha cap missatge positiu cap a la primaria que, dintre del sistema sanitari, estem fent un treball més o menys
bo amb el nostre model d’atencié primaria, i no hi ha cap reforg positiu: tot és negatiu.” (pag. 5)

A24: “[...] A l'estiu ens ho van comentar: ‘L’any vinent PCC i MACA’. ‘Que?’. Si que haviem sentit a parlar de la
cronicitat pero no sabiem exactament qué volia dir tot aix0. | quan ens va arribar aixo, varem preguntar, i jo amb
el director del centre varem dir que fins que no sabéssim que hem de fer, com ho hem de fer i per que ho hem
de fer, no fariem res. | aixi és com va comencar tot [...].” (pag. 32)

B24: “Nosaltres, jo crec que el gran problema que hem tingut és que potser els que ens havien d’explicar de qué
anava la cosa no varen saber explicar-ho bé o no ho varem entendre bé, i llavors ningu ens ha comprat la idea a
la nostra area.” (pag. 4)

A16: “[...] pero, en aquest cas, el problema de I'atencié a la complexitat és que, en el nostre equip, s’ha viscut
igual des de dalt: ‘S’ha de fer I'atencid a la complexitat’, ‘Complex... que...? Ens va venir una gestora de casos que
ens va fer la formacié del modul d’eCAP de la complexitat i ens deia: ‘Apunteu aqui...” i a la setmana seglient ens
deia: ‘No, que no és aqui, que és aqui...’, i varem anar una mica aixi de bandes [...]. El pla de difusié I’han fet molt
malament, han fet un marqueting molt dolent.”(pag. 34)

A16: “[...] Si a tu t’haguessin convocat i t’haguessin explicat els plans directors i et justifiquessin que cal comengar
per la cronicitat i et preguntessin com cal fer-ho en els vostres centres i com cal fer sessions de formacid, hagués
canviat tot... Pero no, ens han enviat un paquet i no ens han dit el que deixes de fer, sin6 el que has de fer a més
a més.” (pag. 34)

A29: “Pel que fa a la reticencia, crec que tampoc va comencar amb bon peu, el Programa, o que la difusio es va
fer en moments de crisi, i la idea que es va vendre es va fer malament: retallades i retallades als equips, primaria...

No estem reconeguts, els metges de familia i les infermeres som el primer esglad perd no som ningu. La primaria
no és ben valorada.” (pag. 5)

A17: Jo pregunto si hi ha prou evidencia, si tot aixo té prou evidencia, perqué ens passem la vida discutint sobre
les coses, les activitats que fem si tenen evidéncia o no i estem en la cultura de tot basat en I'evidéncia o moltes
coses basades en |'evidencia, si haguéssim de posar a tota aquesta estratégia un grau de recomanacio, quin hi
donariem: A, B, C o D, pregunto?...” (pag. 34-35)

A19: Hi ha algunes coses que en altres llocs han funcionat, que es planteja si aqui poden funcionar. Jo suposo
que l'evidéncia I’"hem de generar també. Entenc que s’intenten provar coses que en altres llocs han funcionat, i
estan funcionant, que no vol dir que aqui hagin de funcionar perque aqui, el que déiem, som mediterranis, som
d’una altra manera, pero si que s’intenten aplicar coses que en alguns llocs han funcionat.” (pag. 35)

4.1.2. Nou paradigma conceptual

La implantacié de la nova estratégia d’atencio a la cronicitat complexa i avangada suposa un canvi de
paradigma en I'atencié a aquest grup de poblacié amb noves propostes innovadores que modifiquen
els models previs d’identificacio, avaluacié multidimensional i atencié multidisciplinaria. La
identificacio dels pacients sobre la base d’elements conceptuals nous (PCC i pacients amb MACA) crea
dificultats i certa confusié en els professionals a I’hora de tipificar els pacients que eren catalogats fins
ara sobre la base de classificacions diagnostiques (CIM-9, CIM-10, CIAP), agrupadors de morbiditat
(ACG, CRG) o tipologies més geneériques (fragilitat, atencié domiciliaria). Malgrat aixo, aquestes
codificacions ja existents també han estat Utils per configurar el marc de la poblacié diana on s’han
d’identificar posteriorment les noves tipologies de PCC i pacients amb MACA. Aquesta estratégia
d’identificacié poblacional ha estat en general Util, pero també ha comportat, de vegades, errors en la
seleccié individual dels pacients, i ha obligat a revisar de forma manual les possibles incongruéencies

Generalitat de Catalunya 15
Programa de prevencio i atencio
a la cronicitat



Avaluacid qualitativa del procés d’identificacio i atencio als pacients amb necessitats complexes i malaltia avangada a I'atencié primaria

entre els criteris teorics i la situacid real. L'aplicacié d’'un nou marc conceptual teoric creat de nou
incorpora una carrega subjectiva important en la identificacio i classificacié posterior dels pacients en
ambdods grups. En el cas dels PCC, la dificultat recau en la mateixa definicié de complexitat i tots els
elements teorics que la conformen (carrega de morbiditat, Us de recursos, polimedicacid i component
social). Malgrat aquesta subjectivitat implicita, els professionals detecten que, finalment, la
complexitat definida en els models teorics és forga similar a la complexitat identificada en cada un dels
pacients de forma individual. Aquesta valoraciéd més personalitzada per part del professional que atén
habitualment el pacient acaba complementant i millorant el coneixement sobre aquesta complexitat.
Cal afegir la magnitud de la complexitat social (xarxa cuidadora, recursos economics, etc.) i el pes
especific sobre la complexitat global del pacient, independentment del grau de complexitat clinica que
presenti. Finalment, cal destacar que la visio de la complexitat dels malalts també esta mediatitzada
per la competéncia dels professionals que I'atenen i la seva capacitat real per gestionar-la. En el cas
especific dels pacients amb MACA, I’"handicap és encara més important perqueé el nou model incorpora
altres elements innovadors que modifiquen el model classic de les cures pal-liatives classiques cap a
un nou paradigma d’atencid pal-liativa preco¢c. Un dels elements controvertits va ser el mateix
instrument creat per identificar els pacients amb MACA (NECPAL i pregunta “sorpresa”), que es va
rebre inicialment amb un gran debat, centrat en I'objectiu final (valor predictiu de la supervivencia del
malalt, eina reflexiva per identificar precocment persones amb necessitats pal-liatives, etc.). La
formulacio de la pregunta “sorpresa”, element nuclear de NECPAL, provoca un gran debat etic entre
els professionals sobre les possibles conseqliéncies que comportaria una limitacid en |'atencié
posterior dels pacients identificats. Probablement es tracta d’un debat contaminat per diferents
factors, com per exemple la manca de formacid previa dels professionals en aquesta tematica
innovadora, el resso mediatic politic i social del Programa i les connotacions especials del tema tabu
del final de la vida.

A17: “Per nombre de diagnostics, per nombre de farmacs... Amb aix0 ja et fas una composicié bastant propera...
Edat més nombre de patologies croniques, que no pots esborrar de la pantalla, més llista de medicaments que
no es poden ja renegociar ni fer més estops, ja no en pots eliminar ni un més.” (pag. 6)

B10: “Es tan subjectiu! Hi ha dades que t’ajuden molt: el risc, el risc social, la polimedicacid, la pluripatologia,
pensar que és un MPOC greu, pero I'important és el coneixement que tu tens del pacient, aixo que tu dius:
‘Aquest pacient, ara no, pero penso que tindra problemes’. El fet de conéixer el pacient, que aixo es dona més
en el nostre medi rural o en medis urbans petits i que, al cap d’un temps, coneixes a tots els teus pacients.” (pag.
6)

A25: “La complexitat es complica encara més quan els factors socials no sén adients. Una malaltia que podria
estar més o menys compensada, o més o menys estable, moltes vegades si al darrere hi ha un baix suport social,
baix nivell econdmic, condicions de la llar inadequades... t'acaba descompensant una complexitat fisica que, si
aixo estigués controlat, podria estar tot equilibrat i tot bé. Nosaltres, ara ens trobem que els problemes socials
ens acaben desgavellant els problemes fisics, no realment per una descompensacié pura i dura de tipus fisic.”

(pag. 10)

A20: “EI PCC, per mi, és el pacient que té moltes patologies i que estan varies descompensades a la vegada i que
quan entra a la consulta, dius: ‘Ai, Déu meu, que faig?!’. Aquest és el complex.” (pag. 9)

A25: “Encara que tinguem el concepte correcte que aquell té una malaltia progressiva i avancada, el fet de posar-
li una data de caducitat a aquest malalt i haver de dir: ‘Jo crec que aquest malalt pot morir en un X temps’, aixo
comporta una certa reticencia.” (pag. 7)

A29: “Crec que costa més perqué aquest test molta gent el viu com que faig una senténcia. | en cap moment fem
una sentencia perqué no tenim aquest poder de saber qui realment morira.” (pag. 8)
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Al17: “La pregunta en negatiu.... és d’anglesos, és de britanics, una pregunta en negatiu... Aixo és d’Asterix i Obélix
a la Bretanya, no sé si heu llegit Astérix a la Bretanya, pero els bretons parlen a I'inrevés.” (pag. 7)

A20: “[...] El tema del NECPAL tampoc el veig malament, crec que tampoc s’ha informat bé perque NECPAL no és
solament igual a pregunta sorpresa, és molt més llarg i té una pila d’items i jo el veig molt Gtil. Et fa pensar. Ningu
et diu que I'encertis; no és un si o no, simplement que t’ho plantegis: ‘Esta en una situacié més al final?’. ‘No, no
és un terminal, és aquella situacid intermedia.”” (pag. 5)

B29+: “Hi ha una gran controveérsia en el fet que, si jo etiqueto un pacient MACA que té una perspectiva de vida
de 18 mesos, i es trenca una cama, aquest senyor podra comptar amb una rehabilitacié o realment li farem un
pedacil’enviarem cap a casa...? Aix0 jo crec que al professional, crec que éticament li fa un yuyu molt important.
Crec que s’ha de ser molt fi a I’hora d’etiquetar [...].” (pag. 2)

A31: “Un actitud piadosa... A casa nostra aquest és el resum. Després, des del punt de vista tecnic, suposa millorar
molt les cures pal-liatives. Pero si ens ha convertit una mica en guardians d’aquesta por de morir i de morir a
casa i, com que aix0 ho parlem molt amb la familia, jo ja sé que m’hauré d’enfrontar a una situacié de final de
vida i I'actitud és molt més etica, d’afegir els recursos que realment tenen un valor afegit en el que és el benestar
del malalt i la familia, i penso que amb aixo hem guanyat.” (pag. 9)

B15: “Jo, I'Ginica cosa que veig és que m’hauré de comencar a plantejar a dir-li a la gent exactament que es
moriran i que per mi és molt violent i no ho sé fer. Sera una cosa que m’hauré de comencar a plantejar.” (pag. 9)

B14: “A mi personalment no m’ha fet canviar, aquell pacient si jo I’he posat com a MACA o PCC, faria exactament
el mateix, perd si que potser és un punt de partida per comengar a treballar socialment, i per a nosaltres també,
el tema de la mort. Es parla poc de la mort, és un tema molt tabu, ningu ens ho hem plantejat: ‘Jo, quan em mori
no sé com em vull morir, que faré...””. (pag. 9)

4.1.3. L’objectiu de la identificacio dels pacients cronics complexos i dels pacients amb malaltia
cronica avangada

Malgrat la justificacid del projecte a la cronicitat complexa i avancada, basada en una evidéncia clara
dels canvis epidemiologics actuals i futurs, els dubtes sobre la idoneitat de la identificacid dels pacients
cronics complexos (PCC) i dels pacients amb malaltia cronica avancada (pacients amb MACA) sén forca
presents en els professionals de I'atencié primaria, i han provocat debat i resistencies. La
implementacid precipitada d’aquesta identificacid i la manca de formacio especifica dels professionals
dificulten la comprensié conceptual de I'estratégia i el convenciment dels beneficis reals sobre els
pacients. La identificacié es viu com un sobrecarrega, per la burocracia que comporta i també pel
registre de dades i variables utilitzades en I’avaluacié i el seguiment posteriors dels malalts. La
incentivacié economica lligada al compliment d’objectius a I’Acord de gestié dels EAP pot haver
distorsionat encara més aquest procés creant rutines d’identificacido molt reactives i poc reflexives. La
suma d’aquests factors pot haver contribuit a una qliestionable qualitat de les dades inicials d’individus
identificats en cada una de les dues tipologies, amb possibles errors pel que fa a la incorporacio
excessiva de PCC o bé a una baixa identificacié de pacients amb MACA, la qual cosa ha fet que calgués
una depuracié posterior de les dades. El grau d’interés i implicacié dels diferents estaments
professionals dels equips d’atencid primaria en aquest procés d’identificacié ha estat forca variable.
Inicialment, el col-lectiu d’infermeria ha demostrat una implicacié superior, que contrasta amb un cert
desinteres i reticéncia per part del col-lectiu médic, poc motivat i amb molta sobrecarrega assistencial.
Pero també ha estat important en alguns dels equips la participacié conjunta de tots els professionals
de I'EAP (metges, professionals d’infermeria, treballadors socials i professionals del PADES) en un
procés d’identificacid consensuat i de més qualitat.

A19: “[...] El que passa és que el volum de pacients és molt alt i, a més a més, requereixen un temps que cada
vegada tenim menys per poder-ho fer bé. Aquesta sensacié que ja ho hauriem d’haver fet abans ja la teniem
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també. El que passa és que ara realment aixd és com un tsunami que et ve a sobre i que ho has d’endregar
d’alguna manera per fer-ho adequadament.” (pag. 6)

A19: “Sembla que sigui un concepte que s’hagi inventat ara pero ha existit tota la vida. Tota la vida hem tingut
pacients cronics complexos, el que passa és que ara en tenim potser més perque la gent viu més temps i, a més,
estan més polimedicats.” (pag. 6)

A10: “La veritat és que va ser com una locura inicial de grans llistes i com a bojos s’havia de marcar i etiquetar la
gent i després és un moment de veure que fer amb tots aquests pacients, qué passara, aquesta etiqueta qué
significa.” (pag. 1)

B33: “Jo crec que quan et ve una feina d’aquesta manera i no n’entens els motius principals, doncs ho veus com
una feina més com moltes altres que et posen i amb el perill de ser molt burocratiques o administratives.” (pag.
4)

A22: “Els meus companys si que també veien aixd com repetir la feina i no sabien molt bé quin era I'objectiu final
de la identificacid. Crec que s’esta comencgant a treballar sense saber quins aspectes positius aporta aixo al
pacient que és el que ens interessa a tots. Jo particularment també ho vaig rebre amb certes reticéencies.” (pag.
3)

A20: “Crec que és el que més va perjudicar perqué es parlava que s’havia d’identificar aquest pacient perque
ingressés menys i gastés menys. Clar, quan es parla de despesa, que també és logic que se’n parli, es genera una
mica d’anticossos.”(pag. 1)

B38: “[...] Perque no s’entén que de cop i volta en sis mesos hagis d’identificar quatre-centes persones, allo son
nimeros... Queé estas fent?... Per qué s’ha de fer per DPO?... Es un procés que necessita més temps. Ara, perqué
toqui identificar I'1,3 % o el 2,3% i buscar-los sota les pedres perqué ho has d’aconseguir.” (pag. 21-22)

B10: “Jo crec que és un avantatge, quan el defineixes i I'identifiques com a PCC, jo sé que en aquests pacients la
gestora de casos participara també i hauré de parlar amb ella tard o d’hora. Si té el PIIC fet, em quedaré més
tranquil, perque en cas de descompensacio algu se’l llegira i si volen, que és una cosa personal, el metge que
I’atengui fara cas de les recomanacions o no. Pero hi haura algunes recomanacions del pneumoleg o meves. | si,
a més, hi ha les voluntats anticipades encara millor.” (pag. 9)

B19: “[...] Tothom va poder llegir el fullet amb tots els criteris i cada un els interpretava una mica com sabia o
segons la seva sensibilitat. Basicament, ara, després d’un any, si que els tenim identificats pero potser caldria
una reordenacio o revisar si realment tots compleixen els criteris, si s’"han d’anar afegint o es van afegir tots per
complir I'objectiu.” (pag. 3)

B20: “[...] També a la meva ABS qui més s’ha implicat evidentment és infermeria perque, de fet, ja feia un temps
que abans que es comencés tot aixo, ja es feia una mica, el tema de passar les escales de la valoracid geriatrica i
infermeria ha tingut un paper fonamental i ha fet una feina brutal en aix0. | com passa normalment amb la
majoria de les coses, els metges [...] estem com absorbits pel temps i fent altres coses que potser no toquen, i
no ens hem implicat de la manera que segurament ens hauriem d’haver implicat.” (pag. 4)

B30: “La identificacié del pacient és una valoracié molt global, no és una persona el que l'identifica, és una
infermera, un metge, una treballadora social... Nosaltres treballem molt en grup, molt amb la treballadora social
i molt amb el PADES. El PADES ens ha estat molt util aquest Ultim any per identificar aquests pacients.” (pag. 9)
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4.1.4. La reflexid necessaria després de la identificacio i el canvi que provoca

La identificacid dels pacients cronics complexos i dels pacients amb malaltia cronica avangada canvia
la visio dels professionals sobre aquestes persones que, malgrat que ja eren conegudes i ateses dins
del sistema sanitari, tenen una realitat individual, clinica i social en qué cal aprofundir. Aixd implica
una valoracié més integral (clinica, de les necessitats multidimensionals, de la medicacid, etc.) per
establir un pla d’actuacié posterior més adient a les seves necessitats reals. Aquesta conducta
avaluadora sembla més arrelada en el col-lectiu d’infermeria, encarregat de forma habitual de valorar
multidimensionalment aquests malalts una vegada identificats, i menys present en el cas dels metges
de familia per una sobrecarrega assistencial més elevada. La identificacié també porta a una nova
orientacié en el tipus d’atencid que haurien de rebre aquests malalts en el seguiment tant en I'atencid
primaria com en els altres recursos assistencials que intervenen en les descompensacions de les seves
patologies (urgéncies hospitalaries, hospitals de dia, ingressos hospitalaris, etc.). Tot aquest procés
reflexiu d’avaluacid integral, de presa de decisions i de seguiment continuat proactiu implica una gran
despesa de temps afegit que ara els professionals no disposen. Malgrat aquestes opinions favorables,
alguns dels participants expressen també parers reticents al canvi, que defensen el manteniment del
model classic d’atencié basat en respostes més reactives a la demanda dels pacients. Finalment, la
identificacio provoca una millora en el model d’atencid multidisciplinaria que beneficia els
professionals, i facilita un treball més coordinat, pero també els pacients, que es beneficien de circuits
especifics per a una atencié més eficient en el lloc més adequat i desitjable per a ells i les seves families.
Aguesta dinamica també actua positivament afavorint la participacié dels pacients en el procés de la
seva atencid, i els implica més en el control de la malaltia i I'autocura personal.

B36: “Jo crec que si, que la meva visio és diferent perque el procés t’hi porta. Perque simplement ficant I'etiqueta
ja s’obre fer més tests, més preguntes i ja profunditzes en aquell pacient. | si a sobre després li fas el PIIC... doncs
per forca... te’l mires diferent en el sentit de que te’l coneixes més, no només a la consulta siné també a fora, a
casa seva.” (pag. 9)

B10: “Jo el que veig és que des de que apareix la terminologia dels CRG i de la tipologia de PCC-MACA hi ha un
canvi de la visié. Tots tenim ancians, pacients malalts des de fa molts anys pero no es donava la importancia a la
cronicitat o especificament a la cronicitat com es fa ara. S’han creat comissions, es creen circuits funcionant, com
una taca d’oli, de poc a més. Tots els professionals tenim molta feina i no pots dir-li ara a un company que ara
de cop registri, registri bé, faci el PIIC i, a sobre, estigui assabentat de tot, de tot. Es impossible. Es a poc a poc.”
(pag. 8-9)

A25: “Tots ho han viscut com una sobrecarrega, no només el PCC, perqué també ha vingut molta cosa amb el
pacient MPOC, que també és pacient cronic, el pacient amb insuficiencia cardiaca... i tot comporta una série
d’activitats, una serie de registres i una serie de feina sobreafegida. Que si que aquesta feina ha sobrecarregat
una mica més el personal d’infermeria, doncs si, perque gairbé tot el PCC i totes les activitats que comporten
aquests malalts comporten en aquest moment més feina per a infermeria que cap medicina.” (pag. 7)

B29+: “Jo crec que fas una reflexié. En el PCC que abans quan tenien una descompensacié deies: ‘Rapid, a
I'hospital...””, ara també ho dius perd busques que sigui una unitat de subaguts, busques si en un CUAP el pots
estabilitzar i li pots estalviar un ingrés a I’"hospital, sobretot en el cas nostre que tenim hospitals de tercer nivell
a la cantonada.” (pag. 8)

B19: “Jo penso que en cas dels MACA si que ha canviat una mica perque penso que hem hagut d’identificar més
pacients. Abans MACA pensavem en els terminals i MACA és més que els pal-liatius o terminals i, per tant,
aquesta identificacié ens ha fet canviar una mica a nivell de I'abordatge de la persona. Potser encarar més el
tipus d’abordatge que feiem a aquestes persones. Tractar tota la part de confort i de gestid dels simptomes que
potser ho treballavem més en la fase final...” (pag. 8)
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A27:“Un altre punt positiu és que ha sigut una forma de revisar-te pacients que realment necessiten una atencié
molt més acurada, multidisciplinaria, de poder seure amb la teva infermera i poder parlar amb aquests pacients.
Si que és ficar I'etiqueta de PCC pero també ha estat revisar si portava una metformina i no estava etiquetat de
diabétic, els diagnostics ben posats, en cas de descompensacié qué fem, parlem amb la familia... Els pacients que
s’han revisat, els pacients que ara estan ben catalogats, estan ben estructurats de cara a una descompensacio,
tot aixd com a punt positiu. Com a punt negatiu, doncs clar, aixo necessita un temps que no tenim a la consulta,
que aixo ho fas quan acabes la consulta.” (pag. 4)

B16: “Si convé si, si no no, perque clar, també és envair una mica la vida de la gent. A vegades els fem passar que
si metge, que si infermera que si treballador social, que si no sé qui... Es com les visites a domicili... a vegades hi
ha casos que sembla la RENFE de tan de transit. S’ha de respectar una miqueta. Als pacients ja se’ls comenta:
‘Passeu per la treballadora social si hi ha alguna cosa...”. La gent també té dret a decidir si volen o no volen venir.”

(pag. 11)

A1l11l: “Jo penso que, en el meu cas, ha comportat treballar més coordinadament amb el gestor de casos i amb
I’"UBA i activar, en alguns casos, més serveis a domicili per poder mantenir-lo al domicili, i fer contencié; d’entrada
no fer un ingrés hospitalari ni anar a urgencies, fer una atencié al domicili.” (pag. 8).

4.2. UNA NOVA ORGANITZACIO ASSISTENCIAL PER A UN NOU MODEL D’ATENCIO
4.2.1. Els elements estructurals clau per a la implantacié del Programa

L'amplia diversitat d’organitzacions a les quals pertanyen els diferents participants dels grups ha
permeés un relat d’experiencies molt variades pel que fa a les estructures i models d’organitzacio en els
diferents territoris. Els seus discursos evidencien alguns dels elements fonamentals que explicarien el
desenvolupament posterior del Programa. Alguns territoris van incorporar |'estrategia de la cronicitat
i del Programa PCC-MACA sobre unes bases ja consolidades préviament (Programa ATDOM, atencié
especifica i prioritaria a malalties croniques ja diagnosticades, com la insuficiéncia cardiaca i I'MPOC),
com una continuitat d’altres projectes que ja s’havien implementat en aquesta linia. Aquesta posicié
prévia de les organitzacions i els professionals amb una visio clara del context epidemiologic actual i
futur ha estat un element facilitador en la implantacié posterior del Programa. L'estructura previa de
les organitzacions responsables de I'atencié sociosanitaria a cada territori ha contribuit de manera
diversa a I'éxit o als entrebancs inicials del Programa i explicarien la variabilitat en la implantacié en
tots els territoris de Catalunya. L'estructura d’unic proveidor que controla tots els nivells assistencials
(atencid primaria, atencié hospitalaria d’aguts, atencié intermédia) sembla haver facilitat I’aplicacié
dels canvis organitzatius a diferéncia de les estructures amb multiproveidors, on les dificultats per
treballar de manera coordinada i integrada han estat més importants. A banda d’aquest factor
estructural del territori, la gestié dels proveidors amb visié més hospitalaria, o bé més centrada en
I’'atencio primaria, acaba condicionant també sinergies o bé conflictes en la continuitat assistencial. La
implementacié del Programa PCC-MACA ha comportat diferents models de gestid dels recursos ja
existents (optimitzacio, reorganitzacio, reorientacid) i, en alguns casos, la creacié de nous recursos
especifics (gestors de casos, unitats funcionals d’atencid, etc.). Aixd ha suposat canvis importants en
I'estructura dels equips d’atencid primaria i ha reconvertit perfils i rols professionals o bé ha
redistribuit contingents de poblacid assignada per alliberar professionals que han de participar en
noves unitats funcionals especifiques. Aquest procés de canvi i reconversid dels recursos ha creat
tensions en el sistema amb una variabilitat en I'acceptacié per part dels professionals afectats (relats
de conflicte, guany o perdua).

A31: “Nosaltres hem tingut la sort, com ells, de que ja teniem un programa molt potent, i des del punt de vista
de I'arribada de I'estrategia del Departament, el que varem fer és adaptar la nostra manera de treballar al que
ells ens demanaven i ens exigien. El que potser ens ha costat és adaptar-nos a la part més estricta d’omplir dades
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d’aquesta manera, generar una base de dades que sigui més adient al que ens demani el Servei Catala. Pero
d’alguna manera només ha estat adaptar-nos i prou.” (pag. 26)

A23: “Jo us puc dir que abans de ser gestora de casos vaig estar treballant d’infermera en el PADES. Vaig tenir la
gran sort d’entrar a treballar en el PADES i la meva manera de treballar i d’entendre la feina va canviar
radicalment i jo no soc la mateixa infermera. Per tant, I'arribada del programa de la cronicitat, per mi va ser una
manera d’entendre com atendre els pacients d’aquesta forma i que, a més, s’esta fent extens als pacients cronics
complexos i amb malaltia cronica avancada. Per mi va ser molt facil, va ser com un regal, per fi algu parla en
aquest idioma i el sistema sanitari canviara i la proactivitat, 'avancar-te a les descompensacions i atendre el
pacient amb la seva familia i el seu entorn.” (pag. 4)

Al17: “Ens coneixem, som pocs, som petits, és molt familiar 'entorn i tu saps que ‘Escolta’m’, ‘Tal’; ‘Ajuda’m’
‘Tranquil, si tu no pots ja venim nosaltres i ens ho mirem’, ‘Busca’m un ingrés, ‘Col-loca’m...’, ‘Ajuda’m...”. Tu
dius: ‘Ajuda’m’ i t'ajuden, aix0 de cara al pacient és fabulds. | després la continuitat, sempre hi ha algu que pot
mirar el que tu has fet, tu mires el que fa I'altre, estem molt connectats, tenim una historia clinica Unica
compartida que facilita molt les coses i aix0 s’ha de tenir en compte.” (pag. 29-30)

A18: “Nosaltres, la mateixa direccio és la del sociosanitari, de I’hospital i de la primaria, és tot el mateix proveidor
i decideix el de dalt. Nosaltres, per exemple, I'hospitalitzacié a domicili ve gestionada des de I'hospital, eren
pacients que estaven hospitalitzats i que, per tenir-los menys dies, els enviaven a casa hi anava un metge i una
infermera de I'hospital fins al seu horari, i la resta de I’horari, que hi vagin els de primaria... i et trobes el que et
trobes. Es la diferéncia, vosaltres ho demaneu des de la primaria, i nosaltres ens ho envien des de I'hospital i els
de primaria us menjareu el pacient.” (pag. 29)

B22: “El que si que varem decidir des de |'hospital, com que tenim “negoci” amb la primaria, és que el que
controlés les portes d’entrada i sortida de I’hospital fos un primarista, i aquest és el paper que faig jo i que va
molt més bé perqué és molt més facil canviar estructures a I’hospital perque siguin estructures facilitadores a la
primaria. Si tu col-loques un cap de servei de medicina interna que atén la poblacié envellida de I'hospital, la gent
més gran, ell té una perspectiva molt hospitalaria molt hospitalcentrista. Pero ara estem fent un canvi cultural
de dir: ‘El pacient és del pacient’. El pacient és un tema transversal, que tothom ha d’intervenir pero que el pobre
pacient no ha de notar les transicions o que siguin molt menys abruptes.” (pag. 16)

A33: “Nosaltres ja teniem un model de metges de familia i un servei d’ATDOM que gestionaven molt bé les
infermeres i llavors teniem els pacients identificats i tothom ho sabia, pero no es feia lo suficient perquée els
pacients arribaven a I’hospital perd no teniem els resultats que calia. Varem pensar com dotar els equips per fer
les coses millor. Va sorgir la idea de dotar les unitats funcionals amb infermera i metge sense cap recurs nou,
pero amb una redistribucid. Sembla que, per la nostra part, estem contents perqué treballem bé i els metges de
capcalera encara que tinguin un cupo més elevat, sembla que a la consulta estan les coses més ben repartides.
Aquest model és el que ara esta funcionant i no vol dir que sigui el definitiu perque les coses progressen.” (pag.
26)

A31: “Nosaltres en aquest sentit som uns privilegiats. Hem integrat I'assistencia de manera conjunta al mateix
equip d’atencié primaria. Nosaltres tenim consultor de referéncia de cardio, de pneumo, de geriatria... Aquesta
experiéncia que a nosaltres ens funciona molt bé a casa nostra, en altres centres la tenen igual i no ha acabat de
funcionar perque depen molt de les persones. Les persones han fet molt, pero la presencia fisica i el coneixement
entre els diferents professionals també ha fet moltissim. Abans sempre hi havia aquella distancia entre la
primaria i I'hospital i I’especialista no coneixia el metge que enviava aquest malalt.” (pag. 20)

B36: “O menys, 0 menys recursos... perque, per exemple, al meu lloc les gestores han sortit dels propis centres i
llavors que ha passat a molts llocs?... Que aquestes infermeres no s’ha cobert la seva UBA de manera apropiada
cada dia de la setmana o les gestores fan dos dies de gestores i les UBA queden aixi a I'aire... Jo no sé si és que
des de dalt s’ha dit: ‘Organitzeu-vos com vosaltres pugueu...”. Jo penso que en molts llocs no s’han fet les coses
de manera adequada.” (pag. 16)

A31: “Nosaltres no hem hagut de demanar més recursos, el que hem hagut de fer és redistribuir els recursos que
teniem. Esta clar que avui en dia ningu ens donara més recursos.” (pag. 4)
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B38: “l en el nostre equip el més destacable és que es va crear la figura de la infermera gestora de casos que em
van posar a mi a canvi d’'una altra persona, es va poder incorporar una altra infermera i no varem perdre una
placa d’infermeria.” (pag. 16)

4.2.2. Els canvis organitzatius i la innovacio

L’aplicacio de la nova estrategia d’atencid a la complexitat i la malaltia cronica avancada ha comportat
canvis en la majoria dels proveidors pero amb diferent profunditat i rellevancia. Les variades
experiencies de canvi relatades pels participants de molts territoris arreu de pais contrasten també
amb algunes arees sanitaries en les quals es manté encara el model classic d’atencid. En alguns casos,
han estat canvis superficials amb la creacié de perfils professionals que desenvolupen tasques de
referent, pero sense implicacid assistencial especifica sobre els pacients cronics complexos i pacients
amb malaltia cronica avancada, que segueixen rebent una atencié estandard. En altres territoris, els
canvis han tingut més rellevancia, amb la creacid de perfils assistencials nous amb dedicacié completa
(gestores de casos), o bé propostes innovadores per a I'atencidé continuada i especialitzada d’aquests
pacients (atencio telefonica, equips assistencials domiciliaris amb cobertura 7 x 24). Els canvis també
afecten la distribucio i prioritzacié del temps que es dedica a aquest grup de pacients, creant espais
assistencials especifics i dinamiques de treball compartit entre els membres de I'EAP (metges,
professionals d’infermeria i treballadors socials). Un element estrategic considerat fonamental per als
professionals d’atencié primaria ha estat el fet de potenciar I'atencié domiciliaria al col-lectiu PCC i
pacients amb MACA, estrategia molt necessaria per coneixer-ne el medi habitual i poder donar suport
al lloc d’atencié habitual en persones d’alta dependéencia. En alguns casos, els equips d’atencié
primaria han desenvolupat models d’atencié singulars en les residéncies de la seva zona, lloc on es
concentren un gran nombre de PCC i pacients amb MACA, amb altes necessitats d’atencié i un gran
consum de recursos. Aquesta diversitat en la implantacié de I'estratégia en els inicis alerta sobre la
necessitat d’estendre progressivament aquests canvis a la totalitat dels territoris de Catalunya per
assegurar una adequada equitat del sistema.

*Debat entre diferents participants del grup de discussio

A25: “[...] Pero jo crec que el sistema que s’ha ideat per al 7 x 24, el SEVIAC, és un sistema que funciona molt
bé.”, A20: “l aquest dispositiu on és?”, A25: “Nosaltres estem a la SAP Delta del Llobregat i Hospitalet [...]”, A20:
“] on esta la justicia? Perque els pacients de Barcelona no tenen dret a aquests recursos igual que ells. Quan es
posen recursos penso que s’ha de ser bastant equitatiu perqué clar a Barcelona també hi han pacients
complexos.” (pag. 27)

B22: “[...] Pero on hi ha també una variabilitat brutal és en el finangament dels territoris sanitaris. Si tu ara mires
en la Central de Resultats el volum de metges, infermeres i administratius, etc. per zona concreta, varia tot
bastant. Inclus els sous de segons quines EBA, dels sous de segons quins directius d’atencié primaria, del volum
de pacients, etc. Ho dic perqueé tot aix0 no deixen de ser recursos... Per exemple, a I’Alt Emporda no hi ha cap
psicoleg que vagi a cap ABS, pero al Baix Emporda, si.... Les equitats sén també...” (pag. 18)

A16: “Al meu centre, nosaltres el tema de I'atencié domiciliaria I’hem anat seguint fent igual, cadascu es veu els
seus i ja esta, pero si que hi ha altres equips una mica més grans... el que si que permeten és que una infermera
de I'equip d’atencid sigui la referent en I'atencié domiciliaria i en la cronicitat i, en general, la resta de companys
aquest model el viuen forga bé perque son pacients dificils de portar.” (pag. 21)

A37:“Ala meva zona, quan va comengar aixo, el que varem fer és que, com que tenim dues zones amb tres arees
basiques, a cada centre varem nomenar uns referents per zona, metge i infermera de cada territori, quatre en
total. Es va discutir molt que és el que voliem fer, i al final pels recursos —que no teniem més del que teniem—i
per tant, varem mantenir el mateix. El que varem decidir és que a cada ABS hi hauria un metge i una infermera
referent que I"Gnic que fan és de consultors. La infermera referent si que esta unes hores deslliurada a la
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setmana, cada centre segons les seves possibilitats més o menys. | el que fa una mica sén tasques administratives
de cribratge, una mica revisar els pacients que s’hi han inclos, revisar els PIIC que s’han fet o no, dubtes que
poden tenir i enviar correus als professionals sobre incidéencies (pacients que manca revisar el PIIC perqué s’ha
caducat...).” (pag. 16-17)

A36: “En el nostre cas, el que s’ha fet és posar una gestora de casos per territori. Hi ha una oficina d’enlla¢ que
esta ubicada a Sabadell, a Sant Felix, que és un centre d’especialitzada i de CUAP. En aquesta oficina d’enllag hi
ha una secretaria i telefonista que rep totes les trucades de tots els PCC i després truquen a la gestora de casos
de cada territori, que és la que porta el tema de la cronicitat i és la que valora si aquell pacient ha d’anar al metge
o ha d’anar la gestora al domicili. Normalment, ella porta els pacients de gestié de casos. Quan el metge proposa
gue és un pacient de gestio de casos, ella va al domicili amb la treballadora social normalment i durant un temps
fins que el pacient s’estabilitza, el porta la gestora de casos. Quan ja més o menys esta estabilitzat, llavors el
pacient ja surt i li donen I'alta de gestora de casos, tant els PCC com els MACA.” (pag. 17-18)

A38: “I des de fa aproximadament un any i mig tenim un servei de guardies telefoniques que en diuen 7 x 24,
que d’alguna forma aquests pacients etiquetats com a PCC i MACA i de PADES en horari que els professionals de
la primaria o del PADES no hi poden anar, ells els van a veure si cal al domicili...” (pag. 18)

A23: “Nosaltres, en el nostre territori, el que es va promocionar és la unitat funcional d’atencié a la cronicitat i
complexitat, que engloba la gestid de casos, el treball social PADES. Son una unitat funcional, realment. [...] el
que han afegit és que dins de I'equip d’atencid continuada han fet un equip especial que es diu SEVIAC que és
del 7 x 24 i s’ha ofert a aquests pacients PCC-MACA i que dona resposta a les nits i les 24 hores durant tot el cap
de setmana.” (pag. 21-22)

A34: “Nosaltres el que hem organitzat és tenir un espai més llarg per a aquests pacients, una consulta que li diem
compartida o conjunta que la teniem per als pacients amb MPOC i que ara també I’utilitzem per als PCC. Es una
visita de vint minuts compartida amb el metge en el mateix espai de temps. Aixo si que ha sigut molt important.
Pero penso que organitzativament també s’hauria de trobar un espai, unes hores per poder parlar d’aquests
pacients i prendre decisions i sempre acabem de fer-ho als passadissos.” (pag. 16)

A31: “A més a més, tenim la sort o la desgracia de que a la nostra ABS tenint sis residencies d’avis i disminuits
psiquics amb vuit-cents residents, i aix0 és un problema afegit perqué hi ha molts PCCi MACA. | nosaltres haviem
d’entrar a les residéncies a poder gestionar perque, si no, aquests fins ara si que eren autentics consumidors de
recursos.” (pag. 16)

4.2.3. L’acceptacid del nou model d’atencié a la cronicitat

Els discursos dels participants sén, en general, favorables a un canvi del model d’atencid necessari per
afrontar els nous reptes que esta plantejant l'increment de persones d’edat avancada amb
multimorbiditat i complexitat ateses a les consultes d’atencié primaria. La nova estrategia és valorada
de forma positiva com a model teoric que cal seguir, per I'impacte profitds sobre els pacientsi les seves
families, pero caldra avaluar i quantificar posteriorment aquest benefici. Malgrat aixo, també
s’identifiquen opinions que expressen escepticisme, resistencia al canvi, amb dubtes sobre la
pertinencia, utilitat i benefici, que defensen el manteniment del model classic de I'atencié primaria.
Les resistencies afloren significats centrats en la tendéncia natural de la por al canvi, perd en altres
casos discursos sobre la perdua de competéncies i el control sobre aquest grup de pacients que des de
sempre han estat atesos a |'atencié primaria.

A37: “El que a mi em preocupa una mica és la prevalenga que tenim ara. Quan varem comengar fa un any no era
tan alta. L'Unic que em preocupa és que el nombre d’aquests tipus de malalts seguira pujant i els recursos sén
els mateixos i, si volem donar el mateix tipus d’atencid, podrem ara anar una mica ofegats.” (pag. 25)

A16: “Que nos pilla el toro. De fet, ens ha passat ja per sobre. No sé vosaltres, pero la meva consulta avui no té
res a veure amb la de fa deu anys, amb un cupo semblant. Les tasques que fem i les actuacions que fem sobre la
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poblacié han augmentat de complexitat tremendament. Del ‘Prengui’s el Gelocatil®, i a cérrer’ a I'ostres, anar a
I’hospital amb insuficiéncia cardiaca: ‘Espera que concilio medicacid’; ‘Espera que t’ausculto...’. Les visites que
feiem abans eren de cinc minuts i ara, si te’ls has tret de la cadira abans de vint minuts és que és un éxit.” (pag.
36)

A25: “Ha de comportar un canvi. Perqué hem de ser conscients que la poblacié esta cada vegada més envellida
i que té unes necessitats assistencials que no son les mateixes a les de fa deu anys. Cada vegada tenim pacients
amb unes malalties a edats més avancades i amb unes necessitats diferents de les que podien tenir fa un temps.
Jo crec que a poc a poc el model ha d’anar canviant adaptant-se una mica, com ho hem fet sempre. La primaria
s’ha anat adaptant mitjanament a les situacions que anaven sortint. Jo crec que s’ha de fer un canvi, una
adaptacié a aquest nou model d’atencid i s’ha de ser conscient que la poblacié que haurem d’atendre cada
vegada sera més PCC i d’edat més avancada.” (pag. 22)

A20: “Si, és veritat que potser s’ha de canviar de model, perd hauriem de tenir molta cura en com ho fem. Hi
insisteixo: ull amb tants dispositius, que al final tu has dit que és per disminuir el nombre d’ingressos, que aixo
és el que deiem al comengament que potser per aixo és la resistencia general que hi ha hagut a la primaria. Clar,
qui decideix els nostres objectius son els gestors i com a bons politics els seus objectius sén a curt termini.” (pag.
26)

A17: “Nosaltres, amb molt escepticisme. El nostre equip és molt escéptic amb aquesta estrategia global, no... no
li veiem clarament la justificacid, no li veiem els beneficis que pot aportar a la nostra practica i, per tant, tampoc
als pacients. No estem encara convenguts que aix0 pugui tenir un benefici fins que no surtin uns niumeros o uns
resultats que realment ho avalin... Estem una mica escéptics, som cronicoesceptics, per dir-ho d’alguna manera,
i és una posicio bastant estesa entre els professionals amb els quals treballem dia a dia.” (pag. 3)

A17: “[...] Varem perdre els pal-liatius perqué varen venir els vigatans [ho diu en veu baixa], es van inventar els
PADES i adids. En comptes de dir: ‘A aquests senyors formem-los, donem-los temps, espai, formacid, motivacio,
capacitacio i competéncia i ho podrem fer tot’. No, varen dir: ‘Com que aquests sén un desastre, que vinguin
aquestsique ho arreglin, i aixi ha anat’ [...] No [rotund]. No. Varem perdre els nens, va entrar el rol dels pediatres
i les infermeres de pediatria, varem perdre les dones, ara només ens falta perdre els cronics i complexos... Que
ens quedara?...” (pag. 23)

4.2.4. La conciliacio dels nous rols professionals

La creacio de la figura del professional de gestidé de casos ha estat un dels elements rellevants en el
nou model d’organitzacié per a I'atencié a la cronicitat complexa i avancada. Aquest nou perfil
professional que s’afegeix a I’equip d’atencid primaria amb diferents competéncies d’actuacio (enllag,
capacitat de gestié autonoma dels pacients cronics complexos i amb malaltia cronica avancada, suport
a I'EAP, atencid 7 x 24, etc.), és present en gran part dels territoris, perd amb un perfil assistencial molt
variable. Les experiéncies dels participants indiquen més implantacié d’aquest perfil assistencial en el
cas dels equips urbans en contrast amb les zones rurals, on la gestora o gestor de casos és menys
freqlient i desenvolupa menys competéncies. La valoracié que fan els professionals d’atencid primaria
sobre aquest nou rol assistencial és forca desigual, amb opinions diverses que van des del
reconeixement del valor afegit que té en el suport als professionals i en la gestid dels pacients cronics,
fins a posicions molt critiques i contraries a la creacid. Els professionals en desacord assenyalen
conflictes a I’hora de coordinar el rol especific que té amb la resta de funcions de I'EAP (intromissio,
suplantacio, encavalcaments i duplicitat), aixi com la pérdua del control sobre els pacients en el dia a
dia. Malgrat aquesta dificil adaptacid i conciliacié amb la dinamica assistencial diaria de la resta de
I’equip, les vivencies dels professionals que desenvolupen la gestid de casos indiquen una gran
satisfaccié personal, sobretot en la tasca de suport que fan als pacients.

B38: “Amb la meva feina del dia a dia, reviso moltes histories i, clar, tinc una visi6 molt amplia dels meus
companys, perque fa 25 anys que els conec i he treballat amb tothom, i tinc una visié molt amplia del que fan i
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de les actituds de cadascu. Hi ha actituds que no estan a favor de la complexitat ni dels recursos ni de res que no
sigui treballar com sempre. Jo no soc vigilant de ningu, pero observo moltes coses i d’aquesta observacié n’he
de fer un bon Us. | sobretot, si és per donar-li una mica de qualitat de vida al pacient, he de fer Us de tot el que
veig. Hi ha pacients que pel motiu que sigui, perque tenen un equip que no esta tant per la feina, he de fer una
mica més de contencio de les situacions o inclus fer-los alguna visita domiciliaria més de les que no hauria de fer.
| aixo ho faig amb consentiment dels meus caps, del director i de I’adjunta. En la majoria dels casos no és aixi, la
meva feina és transferencia, donar les altes de I’hospital, no de totes, solament d’aquelles situacions de PREALT
o de les que ho necessiten. Cada dia reviso les altes hospitalaries i aixd penso que és una informacié que penso
que és util per als equips i ho valoren molt. Hi ha una mica de tot. Al comengament es va viure malament, perque
és va veure com una perdua, encara que haguessin posat una persona més es va viure com una pérdua, pero de
mica en mica anem consolidant aquesta feina. Esta costant molt, jo hi veig resisténcia i malgrat el temps que fa
que ho fem, encara hi ha resisténcies [...]"” (pag. 19)

B37: “Nosaltres, que tenim tant la visié dels pacients de poble: pensa que, per a un pacient de poble, tu ets part
de la seva familia i, llavors, t’ho explicaran tot a tu i a la seva doctora, i és la seva doctora, t’ho diuen aixi: ‘Ets la
meva infermera’ i ‘meva doctora’. Doncs que hi entri una persona de nou, com per exemple quan venen a fer la
revisio de grau per la dependéncia, que a vegades jo vaig al domicili, perque potser no li obriran la porta, jo penso
que aqui en els llocs rurals... mmmm... seria molt dificil. Perquée sén gent molt desconfiada.” (pag. 18)

A15: “Et puc comentar que hi ha de tot. Hi ha companys que ho veuen molt beneficids i, a més, estan contents i
agraits perqué en moments d’intensificacié de visites, de trucades, de visites al domicili, d’intensificacié del
tractament, d’intensificacié de cures, ho veuen molt agraits, perqué per part d’ells és un descans i algi que ho
pot fer perqué ‘jo no puc sortir de la meva consulta cada dos per tres’. Hi ha uns altres que et diuen que ‘tot aixo
que estas fent tu, ja ho podria fer jo’, hi ha de tot [...]” (pag. 21-22)

A16: “Jo, per exemple, de gestores de casos n’he tingut una fins al desembre i m’ha ajudat molt, i els pacients
segueixen sent meus. Pero quan he tingut un apuro he agafat el telefon i li he dit a la gestora: ‘Que el pacient
pita molt, acosta’t i posa-li el nebulitzador’. | jo no em puc penjar el fonendo i sortir al carrer a veure el pacient i
la meva infermera tampoc. Per aix0 esta la gestora de casos, per fer on jo no arribo.” (pag. 24)

A36: “Com a treballadora social, al principi fa anys, la primera vegada que va entrar la gestora de casos a
I’'ambulatori, va ser una mica xocant. Hi havia tasques que s’encavalcaven amb la treballadora social i hi va haver
una mica de conflicte. Jo sempre ho he vist com una oportunitat i com una ajuda i un suport en aquests casos
tan complexos que es poden portar entre tot I'equip... Pero amb el temps s’ha pogut treballar, i amb I'experiéncia
la veritat és que és molt positiu poder treballar amb la gestora de casos i parlar-ne i fer propostes a tot I'equip,
perquée som un equip i hem de parlar tots, i tothom pot dir-hi la seva. Al principi, fa molts anys, era com una
amenaca pero al final s’ha vist que no, que realment és un treball conjunt.” (pag. 18-19)

A33: “Des que es va crear la unitat funcional, el tema és que nosaltres mai portem un pacient sense que el seu
metge i infermera de referéncia hi estiguin d’acord. Definim molt els rols de professionals que es podem trobar,
hi ha metges que els agrada molt que portem nosaltres directament els pacients i, en aquest cas, els portem
nosaltres i els metges es desvinculen una mica. Hi ha metges que no volen perdre el seu pacient i nosaltres ho
entenem i entrem o sortim quan el professional ens crida i fem més suport. De totes maneres, si que és veritat
que, de vegades, hi ha metges que ens passen, no només el PCC sind també el cronic; pero aixo, cal també una
mica establir els rols de cadascu. La nostra visié ara mateix és que els professionals ho viuen molt bé.” (pag. 19).

B38: “Pel que fa a la satisfaccié que em queda en I'atencio als pacients, diria que és elevada, sobretot en el cas
dels pacients que em coneixen, sobretot els pacients que fan moltes transferéncies, perque els truco, els vaig a
veure i em coneixen molt. Amb altres coses, sento una gran impotencia, quan a vegades veig que tots els pacients
no tenen els mateixos criteris de seguiment. Sobretot els pacients a domicili. Els pacients que van al centre hi ha
diferents variabilitats. En els pacients que sén més domiciliaris, hi ha moltes diferéncies en el territori i a mi em
genera molta impotencia perque hi ha coses que jo no les puc resoldre sola. Jo, com a infermera, no ho puc
resoldre tot, i com a infermera gestora encara menys. Puc ajudar en certes coses pero jo no encavalco la meva
feina a la dels altres. A vegades, fico cullerada pero la trec perqué el pacient no és meu, el pacient és de I'equip
o el pacient és d’ell mateix, podriem dir.” (pag. 21)
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4.3. LA PRESA DE DECISIONS GARANTIDA EN UN ENTORN D’ATENCIO COMPARTIDA
4.3.1. El pla d’intervencié individualitzat i compartit, la nova eina estratégica

La implantacié del document del pla d’intervencié individualitzat i compartit (PIIC) com a eina
estrategica que recull la informacio clinica rellevant del pacient, la situacié multidimensional i el pla de
decisions consensuat sobre la gestié de la malaltia, es valora de manera molt positiva per la majoria
dels professionals. Tot i I'acceptacié d’aquesta eina innovadora, alguns professionals la perceben com
una utopia, amb dubtes sobre la seva viabilitat final. De la mateixa manera que va passar amb
I'estrategia d’identificacid dels pacients cronics complexos i amb malaltia cronica avancada, la
implantacié dels PIIC suposa també un procés planificat novament amb precipitacié i sense la formacio
prévia adequada als professionals responsables de la redaccid. La incentivacié economica d’aquesta
activitat en el marc del compliment dels objectius generals de I’equip (direccid per objectius, Acord de
gestid) condiciona també un procés rapid, poc reflexiu, que potencia la quantitat dels PIIC per sobre
de la qualitat de les informacions i recomanacions que conté. Aix0 va comportar com a conseqiiéncia
negativa, una baixa qualitat inicial en la informacid dels diferents apartats sobretot els que feien
referéncia a les recomanacions i els aspectes de la planificacié de decisions anticipades, posant en
dubte la utilitat practica en els entorns compartits. Malgrat aquesta situacié disfuncional a I'inici de
I’estrategia, en diversos territoris la redaccié dels PIIC ha estat un procés més reflexiu, i se n’ha
prioritzat la implantacidé en grups de poblacié de més risc (PCC amb més complexitat, pacients amb
MACA), fent una aposta clara per la qualitat i la utilitat dels continguts.

B14: “Jo penso que és una eina molt maca, que, molt ben treballada, és fantastica per a la persona i per al metge
i per a la infermera i per a tothom. Que tot estigui absolutament clar i qué vol aquesta persona. Pero a aixo és
molt dificil d’arribar, vol moltes hores... i de poder-ho parlar i plantejar..., i no a tothom li ho pots plantejar.”
(pag. 11)

A23: “Ala meva zona, la primera que va comencar a fer PIIC va ser la gestora de casos, després a final d’any les
infermeres varen comencar a fer PIIC com a boges perqué s’acabava el 2014 i la informacié que posavem al
principi era molt basica [...]"” (pag. 15)

B18: “No estan ben fets els PIIC, és per complir I'objectiu. No serveixen. Alguns si... Si tu tens 20 PCC, potser 18
no serveixen, perque no estan ben fets; no és una eina orientativa.”

B19: “Els PIIC, en el nostre cas, la majoria no estan del tot ben fets. Jo penso que, inicialment, aqui no ens van
donar prou informacié per redactar-lo. Per complir, tothom anava omplint, pero, si no esta ben fet, aixo es penja
a ’HC3 i no serveix de res.”

A36: “Nosaltres també els que prioritzem son els pacients que estan en gestié de casos i els MACA. Aquests son
els PIIC que fem en el primer moment i després ja anirem per als altres.” (pag. 13)

4.3.2. L’objectiu i 'impacte del pla d’intervencié individualitzat i compartit

El pla d’intervencid individualitzat i compartit (PIIC) és valorat pels professionals com una eina
estrategica molt uatil en I'atencid individualitzada i compartida dels pacients i les seves families,
aportant grans beneficis en I'atencié a les descompensacions com en els escenaris de final de vida,
vetllant pels seus interessos, desitjos i preferéncies. El PIIC suposa una fotografia dinamica del pacient
i la seva realitat personal, clinica i funcional, aixi com la del seu entorn sociofamiliar, retrat que cal anar
renovant a mesura que aquestes caracteristiques canvien amb el temps. Algunes opinions reticents a
I’estratégia del PIIC se centren en la dubtosa aplicabilitat d’aquesta eina i el compliment final de les
directrius als entorns compartits i en situacions reals. Es qlestiona si realment aquestes
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recomanacions les visualitzaran i tindran en compte els professionals d’altres nivells assistencials on
seran atesos els pacients (061, urgencies hospitalaries, especialistes de I’hospital, etc.). Per garantir
una difusid adequada del PIIC, és imprescindible la presencia de tecnologies de la informacié i la
comunicacid que permetin la visualitzacié d’aquest document en tots els sistemes informatics del
sistema sanitari. Aquesta premissa no es va complir en alguns territoris en les fases inicials del procés
per manca de connectivitat entre els sistemes informatics dels proveidors i del 061 amb la historia
clinica compartida de Catalunya (HCCC), pero es va poder corregir posteriorment amb diferents tipus
d’estrategies.

B10: “[...] Si té el PIIC fet, em quedaré més tranquil perque, en cas de descompensacio, algu se’l llegira i, si vol
—que és una cosa personal—, el metge que I'atengui fara cas de les recomanacions o no. Pero hi haura algunes
recomanacions del pneumoleg o meves. | si, a més, hi ha les voluntats anticipades, encara millor.” (pag. 9)

B10: “Pero el PIIC és dinamic, no és I"Ultima paraula.” (pag. 10)

A20: “Aixo de la part més delicada dels desitjos del pacient, jo ara em plantejo: aixo quan s’ha de revisar?, perqué
jo ho deixo alli escrit, després no me’n recordo més, i la seva condicié ha canviat, perque tots canviem. Jo estic
aqui ara canviant d’opinié no sé quantes vegades en I’estona que portem sobre les coses vitals de la vida. Clar, a
vegades a mi em fa por posar alguna cosa perqué ara amb aquesta situacid és... pero potser després canvia.”
(pag. 15)

A29: “Des del nostre centre veiem que, quan els pacients es descompensen, hi va el SEM o van a urgéncies... El
PIIC no es mira. Tens alla el puntet verd a 'HC3, pero no se’l mira ningud.” (pag. 14)

A37: “Nosaltres ens hem trobat que malalts ATDOM que no sortien de casa i un dia trucaven a la nit i els portaven
a I’hospital. La nostra recomanacid al PIIC era que la persona que veiés el pacient sabés que aquest senyor s’havia
de quedar a casa i, malgrat aix0, no es feia cas. Jo veig que tant d’esforg del PIIC tampoc no s’ha fet gaire cas, ja
que ens hem trobat actuacions que no han seguit les recomanacions marcades al PIIC pels metges de familia.”

(pag. 4)

A31: “Nosaltres amb tot aixo hem tingut un problema important... Amb I"OMI-AP nosaltres identificavem
perfectament els pacients i teniem aquest pla d’actuacio integral pero I’'OMI-AP antic no connectava amb I’'HC3...
Varem haver de canviar a OMI-Web precisament perqué ens van prometre que realment aquest programa si que
connectaria amb I’'HC3 i aquesta informacid si que es penjaria a I’'HC3. Bé, doncs en aquests moments, OMI-Web
només penja a I’'HC3 I'etiqueta, el PIIC no el penja encara.” (pag. 11)

A34: “[...] | després, com que nosaltres no tenim el PIIC a 'HC3, el que tenim sén unes carpetes... [riu] i llavors
posem la informacié del programa, les dades del pacient, dels professionals i del cuidador principal. | després, ve
la recepta electronica i el PIIC. Se li diu al pacient que aquesta carpeta va amb ell quan vagi a urgéncies i després
ha de tornar a casa seva.” (pag. 23)
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4.3.3. La construccié compartida d’un pla d’intervencié individualitzat i compartit de qualitat

Els discursos dels participants tracten de I'elaboracié del pla d’intervencié individualitzat i compartit
(PIIC) com d’un procés complex que necessita temps, reflexid individual i consens entre els
professionals que atenen habitualment aquests pacients, temps per escriure’l i temps per actualitzar-
lo. Malgrat aquesta intencio clara en I'’elaboracié conjunta del PIIC, no sempre ha estat possible aquest
consens, i ha existit una amplia variabilitat respecte al lideratge i colideratge professional d’aquesta
activitat (professionals d’infermeria, de medicina, de gestid de casos i, en pocs casos, altres
professionals aliens a I'equip d’atencié primaria). S’identifica un debat de fons sobre si els continguts
del PIIC han de ser exhaustius, que aportin una gran quantitat d’informacio, o bé seria més desitjable
un document més operatiu amb informacions més simples i concises. En aquesta linia, I'apartat de les
recomanacions en els diferents escenaris teorics de crisi planteja una gran controversia. Alguns
professionals aposten per redactats genérics, mentre que d’altres es decanten per missatges especifics
i concrets que ajudin en la presa de decisions finals (orientatives o de compliment obligat). Un altre
apartat del PIIC especialment dificultds per als professionals correspon a la seccio sobre la planificacié
de decisions anticipades, tema sensible que necessita un nivell de confianca, oportunitat, temps i
habilitats especifiques en la comunicacié. La discussié sobre la planificacié de decisions anticipades
genera molta controvérsia entre els professionals, un debat entre els que qliestionen la pertinenca
d’abordar aquests temes importats d’altres contextos socioculturals i els que defensen la necessitat
de donar resposta a aquestes qiliestions rellevants i emergents dels escenaris de final de vida. Es un
debat impregnat d’elements étics, juridics i morals des de perspectives personals, professionals i
socioculturals sobre com cal afrontar el final de la vida en la relacié amb els pacients i les seves families.
Es necessaria una formacié personal adequada (reflexié sobre valors i experiéncies personals), aixi com
una capacitacidé adequada en competéncies professionals sobre la planificacié de decisions
anticipades. Un procés de planificacid dificil i complex en la presa de decisions per la incertesa a I’hora
de determinar el pronostic de les patologies i uns escenaris de futur canviants. Per aixo, és habitual
que les preferencies dels pacients i I’'entorn familiar es puguin modificar en relacié amb els canvis
evolutius de la malaltia i la seguretat que aporta I'entorn en els moments finals. La planificacié de
decisions anticipades és un treball complex i sensible que necessita una interaccié, comunicacid i
consens constants entre els professionals, el pacient i I’entorn familiar.

A21: “Al principi, veies els PIIC... hi havia quatre coses clicades i poca cosa més... semblava que hi havia por de
posar coses. | ara si que et trobes que algunes companyes et diuen que volen posar algunes frases més
estructurades i et demanen consell. Jo crec que evoluciona favorablement.” (pag. 19)

A38: “[...] La manca de temps és fonamental, la manca de temps compartit de tots els actors de la pel-licula que
en un moment donat podem seure i decidir. Alld que un dia la infermera va a veure’l... un altre dia hi aniré jo...
jo parlo amb la cuidadora... i si el fill s’hi vol implicar..., perqué moltes vegades és dificil de coincidir.” (pag. 14)

B28: “Ho fa habitualment infermeria i, a vegades, la part de les descompensacions la fa el metge i a vegades amb
la familia. Depen del professional medic. Hi ha metges que passen de tot i ho fa infermeria, metges que diuen:
‘Ja hi estic d’acord, posa aix0...”, i hi ha metges que si que citen la familia i ho fem conjuntament.” (pag. 11)

B26: “Nosaltres ens reunim el metge, la infermera i la treballadora social i fem els tres alhora el PIIC.” (pag. 12)

B27: “Quan es va fer aixo, hi havia una cosa de qué els metges es queixaven, que si el metge de capgalera posava
en les recomanacions davant de les descompensacions: ‘Si es descompensa, cal posar mig Seguril® més...’, hi
havia metges que es queixaven que si ells anaven a veure el pacient i deien: ‘Tu qui ets per dir-me la medicacié
que s’ha de posar si soc jo el que vaig a valorar el pacient...’, era com si uns es ficaven al lloc de I'altre. Per aixo,
varem decidir de no posar res en aquests apartats.” (pag. 11)

B20: “Per0 aix0 és molt trist..., perque si tu tens un MPOC que I’has vist vint vegades en tres anys i saps que
I’Augmentine® no li va bé i, en canvi, un altre antibiotic, per exemple, el Levofloxacino® sempre li ha anat bé, si
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tu no vols entrar a la historia i llegir-te tots els cursos dels Ultims tres anys per veure que I’Augmentine® no li ha
anat mai bé, per favor!...., per favor!... Fes cas de les recomanacions del PIIC i posa-li Levofloxacino®!, perque
segur que també la familia t’ho dira que aquest antibiotic és el que sempre li ha anat bé...” (pag. 11)

A16: “Els camps lliures, de fet, és on nosaltres podem posar el nostre valor afegit. No és una cosa automatica
sind que és el seu equip, la seva familia i el pacient realment la descripcié qualitativa que hi podem aportar. |
precisament per aixo per mi és la part més dificil. Fins a on has parlat amb el pacient, fins a on sap, fins a on vol
la familia que sapiga i quan arribi el moment que volen fer. Aixo és lo més xungo de tot.” (pag. 15)

A38: “Aix0 necessita un treball previ amb el pacient, el seu entorn i la seva familia. Hi ha pacients que te’ls
coneixes i veus que aquesta feina no s’ha posat prou sobre la taula, no s’ha parlat prou obertament, no s’han
avaluat diferents escenaris i costa.” (pag. 13)

A17: “Jo tinc una certa objeccié a preguntar a les persones per aquests tipus de qliestions. Jo soc molt poc
intervencionista en aquest aspecte i no m’agrada treure aquests temes si ells no els treuen. Si la persona no dona
el pas, jo sempre un pas enrere, aquesta és la meva actitud, un pas enrere. Jo estic un pas enrere de les persones,
no pas un pas endavant. Ja sé que aixo pot tenir algun problema, si, pero la meva actitud personal és un pas
enrere. Em poso en el lloc de la meva familia, de casa meva, de jo com a pacient o com a persona o com el meu
pare o qui sigui.” (pag. 1)

A16: “Es un tema dificil, ja no des del punt de vista clinic siné des del punt de vista huma. Perqué com a persona
també t’afecta més enlla del merament professional. Estas parlant del final de les persones, que aquesta persona
es morira i aquesta idea a tots ens destorba... Perque, a més a més, quan ho poses sobre la taula, que en el moén
en que vivim la mort i el patiment sén tabus, el que els estas posant al davant és que hi haura patiment i haura
mort, i és dificil negociar amb aquests sentiments i amb aquestes pors que tenim tots.” (pag. 15-16)

A16: “Pot ser una eina de canvi també, no? Seguim amb I'immobilisme, seguim fent el mateix o intentem fer-ho
diferent? Es un canvi conceptual, és una eina de canvi, un motor de canvi. Potser t'has de plantejar si en els
pacients complexos has de parlar d’aquestes coses. Potser t’has de plantejar que vol aquest pacient quan tingui
una descompensacio o quan arribi la darrera descompensacid, com una eina de canvi i de reflexié. Que estem
preparats per fer-ho?... No. Perdo mai ho estarem si no ens hi posem.” (pag. 17)

A21: “Sorprenentment, jo m’he trobat que molts pacients a qui he comentat aixod... es queden molt tranquils
perque: ‘Almenys algu sap el que jo vull. Que per molt que jo li pugui dir al meu fill o la meva fill —o a qui sigui—
no sé si arribat el moment, si jo... se me’n va el cap o passa alguna cosa, com acabaria.””. Els pacients diuen:
‘Apunta-ho tot perqué m’interessa que quedi registrat...”.” (pag. 14)

B19: “Penso que hauriem de respectar la presa de decisions del pacient que és molt important, i penso que és
un camp o una area que hem de treballar molt tots els sanitaris: poder consensuar actituds en I’ambit sanitari i
social. Es un tema en que tots ens hi estem posant cada vegada més i que anira a més. Si que és veritat que ens
falta molta formacié perqueé es pugui escriure bé i que es pugui entendre i que estiguin ben fets els PIIC. Jo
mateixa escric el que volen els pacients, si volen anar a I’hospital o no, si volen que els facin RCP o no, i de vegades
depen del moment en qué els preguntes o com els preguntes contesten una cosa o una altra. Crec que hem
d’anar aprenent nosaltres.” (pag. 16)

A16: “No som futurologues. Com deia, jo puc pensar en el tema de la descompensacio respiratoria i després cau
i es trenca un femur i qui pot preveure aix0? | després, I'actitud en fred que la familia i el pacient vulgui tenir
quan arribi el moment després en “el fragor de la batalla” diuen: ‘No, no al meu pare que se li faci tot [...]".
Llavors, és complicat de reflectir alla aquella dualitat que tenim tots de I'ambivaléncia que no pateixi, que no el
remenin excessivament pero facin tot el que calgui. | no és facil negociar tot aix0.” (pag. 15)
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4.3.4. L’atencié compartida multidisciplinaria, element estratégic per assegurar I’exit del Programa

Les opinions dels integrants dels grups coincideixen en la necessitat d’'una coordinacié entre els
diferents proveidors, nivells d’atencié i dispositius especifics per assegurar I'éxit del Programa PCC-
MACA. La viabilitat d’aquesta coordinacio en els diferents territoris depen de molts factors, alguns de
lligats a elements molt estructurals i d’organitzacié del territori (nombre de proveidors i com gestionen
els dispositius d’atencid) i d’altres de relacionats amb la idiosincrasia dels professionals que treballen
a cada centre. La implementacié d’una atencié compartida real sembla un objectiu molt dificil
d’aconseguir per la confrontacié de diferents interessos de poder i protagonisme en la gestid dels
recursos sanitaris entre les organitzacions que proveeixen I'atencié sanitaria d’una zona especifica. En
alguns casos, cada organitzacié treballa per defensar i potenciar la seva “parcel-la” sense tenir en
compte I'objectiu final d’'una atencié compartida de qualitat per a la poblacié diana del territori. De
vegades, malgrat el compromis de les organitzacions per un treball coordinat i compartit, la darrera
decisid recau en les accions finals dels seus professionals i el compliment d’aquesta premissa acaba
sent una decisié dependent de la persona. Els professionals reclamen que es valori el paper de I'atencié
primaria com a referent principal dels pacients i que les seves actuacions siguin validades per la resta
de professionals especialistes. Pero també és necessari que I'atencié primaria demostri clarament que
és capac de garantir aquesta competéncia de forma generalitzada dins del sistema. Finalment, quan
parlem d’una atencié compartida verdadera, les relacions transversals entre els professionals dels
diferents ambits s’"haurien de donar amb la premissa d’una relacid entre iguals.

A16: “Es que realment I'atencié compartida, per definicié, solament s’ha fet a la primaria. La visié global del
pacient, quan va a l'especialista i van al seu metge de capgalera a preguntar si es pot prendre el que els han
receptat. Aquest concepte el tenim nosaltres de tota la vida. | és al revés: son els nostres col-laboradors els que
I’han d’integrar i que igual la darrera paraula no és del cardioleg, de I'internista ni del pneumoleg, sindé que hauria
de ser un comite multidisciplinari en que totes les veus tinguessin el mateix pes.” (pag. 30)

A19: “Al territori hi ha la tendencia a dir: ‘Escolta’m, alla on no arriba la primaria ja hi arribarem nosaltres’ i ho
diu I’hospital i ho diu el sociosanitari, i nosaltres els diem: ‘Para..., alerta....”. Si que hi pot haver primaria que no
funciona, com hi ha també en I’'ambit hospitalari coses que no funcionen, pero aixo no vol dir que ens hagin de
treure un rol que volem seguir tenint nosaltres. Crec que ens podem reorganitzar per facilitar que hi hagi casos
que els podem fer compartits, perque és que jo tinc pacients molt complexos que necessito que vingui a vegades
el PADES a casa o I'equip d’hospitalitzacié domiciliaria.” (pag. 29)

A16: “[...] amb els reinos de taifes de I’hospital... Es que cada unitat defensa la seva parcel-la i no me la toquis, i
aquesta infermera si la pagues tu, d’acord, pero si I’haig de pagar jo, no. Ja estem aixi. Des del moment en que
la implementacié d’'un programa de salut que hagi de tenir un impacte en una poblacié depengui del fet que
cadascu posa la voluntat i la de decisid de dir: ‘Jo cedeixo la meva parcel-la perque tot aixo es faci entre tots...”
Cagada pastoret! No sortira de la voluntat.” (pag. 28)

A16: “Operador depenent. El tema de I'accessibilitat al segon nivell o tercer nivell assistencial i la implementacié
i col-laboracio entre nivells depenen molt de la persona, no del sistema, i aix0 és el que no pot ser, encara hi ha
una iniquitat. No pot ser que, depenent que jo tingui una persona o una altra de pneumoleg, pugui parlar amb
ell o el vegi més rapid o no, o li faci I’ecocardio abans o no.” (pag. 26)

B20: “Els especialistes hospitalaris, jo tinc la sensacié que... haurien de fer una feina important de validar-nos
davant del pacient. Alguns especialistes fan aquesta validacid, i després aixo ens dona molt més poder, ben enteés,
per poder tornar a tractar una descompensacio o fer-ne el seguiment si té un problema. Moltes vegades quan
van els pacients en un primera visita ja no hi han de tornar a anar mai més perque els donen unes instruccions
especifiques si passa qualsevol cosa, ens validen, i aix0 esta bé.” (pag. 22)

A16: “Tirant pedres a la propia teulada, també tenim companys que no s'impliquen, tots els tenim i hi sén a totes
les cases. |, a més a més, és quan tu et reuneixes amb I'especialista i et treuen el P-10 de fulanito i et diuen: ‘Mira
que estan enviant...” Amb aix0 tenim els mateixos problemes, que hi ha professionals que no funcionen a
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I’hospital, professionals que no funcionen a la primaria i que sén armas arrojadizas entre nivells i que aixd també
ho hem de treballar... Es una mica entonar el mea culpa. Es tota la culpa de I'hospital que no ens fa cas...? No,
també hi ha gent de primaria que no és prou capag i aixo és un fet.” (pag. 31)

A16: “Que quan jo parli amb I'especialista em consideri com un igual, perd no només com un igual sind també
com l'advocat o I'amo del pacient: “Mira, a aquest pacient no li facis més coses...” i que respecti el meu criteri o
el tingui en compte almenys.” (pag. 30)

B22: “En el cas de la transversalitat, és inevitable que I'atenciod especialitzada i I'atencié primaria parlin un idioma
molt coherent i sigui una autopista. Que no sigui que per anar d’aqui a aqui hi hagi tres hospitals comarcals i
quatre ports de muntanya.” (pag. 21)

4.3.5. La comunicacio i les xarxes per I'intercanvi d’informacié

El desenvolupament de tecnologies de la informacid i la comunicacio per a I'intercanvi d’informacié ha
estat, segons els comentaris dels professionals de I'atencié primaria, un altre dels elements estrategics
fonamentals per assegurar I'atencié compartida dels PCC i pacients amb MACA. La connexid entre els
diferents sistemes informatics de I'atencid primaria i hospitalaria ha facilitat I'entesa entre els seus
professionals i la possibilitat d’accedir i compartir la informacid rellevant recollida a cada nivell. Als
territoris on aquesta connectivitat no ha estat possible per la coexisténcia de diferents organitzacions
amb sistemes informatics propis i no enllagats, es detecten dificultats en I'atencié continuada dels
pacients i la coordinacié entre els diferents dispositius que participen en aquesta tasca (atencio
primaria, CUAP, urgencies hospitalaries i el gestor 061). La continuitat en la informacioé ha estat també
un element clau per a la visibilitat dels PCC i pacients amb MACA identificats al sistema i la seva
informacié estratégica recollida als PIIC. Durant aquesta fase inicial del Programa, s’han implementat
multiples experiéncies en els diferents territoris utilitzant diverses tecnologies virtuals per facilitar la
consulta entre els professionals de I'atencié primaria i I'atencié especialitzada. Els relats dels
participants també mostren experiéncies de comunicacié més presencials que han facilitat la presa de
decisions compartides sobre els PCC i pacients amb MACA (sessions cliniques, discussio de casos, etc.).

B38: “La nostra experiéncia és molt positiva, perque, gracies al Programa de la cronicitat, hem aconseguit
entendre’ns millor amb I'hospital del que ho féiem abans. Perque una altra empresa, un altre programa
informatic... Hem aconseguit connectar els diferents programes informatics, tothom de I’ABS pot accedir al curs
clinic de I'hospital i del sociosanitari. A nivell de plataformes informatiques, ha estat un aveng. També han estat
importants els circuits que s’han muntat i la comunicacié ha estat vital. Si s’ha apostat per la cronicitat ha estat
I’excusa per tenir més comunicacié. No vol dir que abans no n’hi hagués, pero crec que hi ha hagut un abansiun
després.” (pag. 22-23)

B22: “[...] Tota la primaria va amb eCAP i I'hospital va amb el programa Gavina. El programa de |’hospital
solament té I'obligacié d’estar connectat a I’'HC3 i drenar el que el Departament de Salut li demana a I’'HC3. Pero
el que varem fer nosaltres és obrir una finestra perqué la primaria veiés qué passava a I'hospital i instal-lar-la a
cada ABS, i també aprofitant-la per a les interconsultes virtuals i el diagnostic rapid, i aixd funciona i els
professionals ho valoren positivament i el fan servir diariament.” (pag. 22)

A31: “[...] | nosaltres encara tenim un altre problema més afegit, ja que, encara que som dos proveidors, al final
som tres proveidors. Perque I’hospital és independent, i la primaria de I'ICS és una i la primaria de Sagessa és
una altra des del punt de vista del registre de les dades. Nosaltres no entrem a I'eCAP i no sabem res dels pacients
de I'ICS. | després, I'atencidé continuada es pot donar a Cambrils, que és CUAP, o a Reus, que és un altre centre
d’atenciod continuada. El CUAP de Reus és ICS, no té accés a les histories cliniques de Sagessa; el CUAP de Cambrils
és de Sagessa i no té accés les histories cliniques de I'ICS, i I'hospital de referencia, que és el de Reus, no té accés
a les dades ni de I'ICS ni de Sagessa... | nosaltres, a la historia clinica de I’hospital, si que tenim identificats els
PCCi MACA, i tenim alla el PIIC alla penjat. Un professional d’urgencies de I’hospital de referéncia si que té accés
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a la historia de I'hospital i pot veure la identificacid i el PIIC, pero el 061 no coneix ni I'ICS, ni Sagessa ni I’'hospital
de referéncia.” (pag. 22-23)

B22: “Nosaltres hem muntat institucionalment a la nostra zona un sistema d’interconsultoria virtual, perque els
mails entre entitats proveidores no es poden fer servir per molt que intentis anonimitzar-los amb el CIP, etc. El
que hem fet és que a totes les ABS que no son de I"hospital hem posat un visor del que esta passant a I’hospital,
un programa que et permet veure els cursos clinics de I’hospital i també fer una interconsulta virtual amb el
pneumoleg, etc. Aixo facilita els accessos i les interconsultes i que, a més, es garanteix una resposta a tants dies.”

(pag. 22)

B29+: “En aixd també influeix el servei amb qué treballis. Nosaltres, quan treballem amb Cardiologia el sistema
de contacte pel mail funciona molt bé, els envies dubtes i et contesten en 24 hores. Perdo amb d’altres serveis
que no responen mai... i, al final, et canses d’enviar correus [...] Ja s’esta negociant i organitzant, pero després
veus que aix0 depen molt dels especialistes, de I'interes dels que fan d’intermediaris i d’enllag a la primaria i
després també a la primaria, també, no respon...” (pag. 22)

A33: “Nosaltres també fem interconsultories amb pneumolegs i cardiolegs que venen al CAP amb els metges,
tenim sessions de 14 a 15 hores, tenim un dia al mes per a cada un d’ells. | també nosaltres, dins la unitat, veiem
periodicament els geriatres una vegada al mes per comentar casos. Llavors a nivell hospitalari també hi ha un
recurs d’un internista dedicada al PCC, que també hi ha vegades que ens comenten PCC que els metges de
capcalera potser no han identificat pero I'internista, com que veu que esta fent reingressos, els captura des de
I"hospital i ens ho comunica el personal de la unitat funcional.” (pag. 21)

4.3.6. Les dificultats per mantenir la continuitat assistencial

La majoria dels participants coincideixen en la dificultat per mantenir el continuum assistencial tan
necessari en la gestié dels PCC i pacients amb MACA per assegurar una atencié de qualitat 7 x 24.
Malgrat aix0, algunes experiéncies exitoses d’alguns territoris han aconseguit una cobertura
continuada i efectiva que ofereix la possibilitat d’'una comunicacid directa dels pacients amb els seus
professionals referents i un servei d’atencié de salut a domicili en cas de necessitat. Aquesta
accessibilitat telefonica aporta una gran seguretat als pacients i els seus cuidadors, que poden aclarir
dubtes i rebre recomanacions dels professionals. Un dels temes recurrents identificats en els discursos
dels participants ha estat la coordinacié amb el 061, element fonamental per gestionar les transicions
dels PCC i pacients amb MACA dins el sistema pel que fa a les aguditzacions i descompensacions de les
seves malalties. La impossibilitat d’accedir a les dades cliniques del pacient i dels continguts dels PIIC
per part del gestor del 061 ha impossibilitat de vegades el compliment de les accions pactades a priori
entre els professionals i el nucli pacient-familia. En altres casos, el 061 i de vegades els mateixos
professionals de I'atencié primaria, desconeixen els recursos i dispositius sociosanitaris, aixi com els
circuits existents al territori per a I'atencié d’aquest col-lectiu, fet que ha creat situacions disfuncionals
en I'activacié i la coordinacid.

*Diverses opinions sobre assegurar el continuum assistencial dels pacients PCC-MACA

A16: “Nosaltres, no.”, A19: “Nosaltres, justet, tot i el que us estic dient”, A13: “Jo definitivament, no.” A13: “No
hi ha recursos, no es pot.” (pag. 31)

A16: “Nosaltres tenim gestora de casos fins a les 17 h, especialistes fins a les 15 h, hospital de dia de medicina
finsales 13 hillavors el torn de tarda... se jode, directament, tal qual. Si tens un PCC a la tarda, ja I'has cagat i ja
no et parlo de les nits. Llavors, continuitat assistencial, no, no n’hi ha.” (pag. 32)

A16: “I dins de nosaltres, dins de I'EAP, si que existeix, entre cometes, pero també partim de la bona voluntat de
les persones, i dir: ‘Tinc aquest pal-liatiu’, i el passo al company de la guardia, busques el company que esta de
guardia: ‘Escolta’m, que tinc aquest inestable. Si s’ha de sedar, recorda que la morfina és all3, i...” Es una
continuitat que no la garanteix el sistema, sind que la garanteixen les persones. operador dependent.” (pag. 32)
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A38: “I des de fa aproximadament un any i mig tenim un servei de guardies telefoniques que en diuen 7 x 24
que, d’alguna forma, aquests pacients etiquetats com a PCC i MACA i de PADES en horari que els professionals
de la primaria o del PADES no poden anar, ells els van a veure, si cal, al domicili.” (pag. 38).

A25: “Llavors els pacients, en el moment que entren en aquesta identificacid, tenen tant el telefon de la gestora
com el telefon del SEVIAC, i saben que qualsevol dubte que tinguin o qualsevol descompensacié que puguin tenir,
tenen de forma rapida una persona que els pot ajudar i que no ha d’anar a un servei d’urgencies per poder
solucionar el problema.” (pag. 22).

A37: “Si. Els dona tranquil-litat saber que estan connectats. Que tenen un teléfon per si tenen qualsevol cosa.”
(pag. 23)

A23: “Nosaltres, amb el nostre territori, el que es va promocionar és la Unitat Funcional d’Atencié a la Cronicitat
i Complexitat que engloba la gestié de casos, treball social PADES, sén una unitat funcional, realment. Tots, la
gestora de casos i jo sortim del mateix equip pero hi ha una unitat funcional que coordina tot aixo. El que han
afegit és que dins de I'equip d’atencid continuada han fet un equip especial que es diu SEVIAC, que és del 7 x 24,
i s’ha ofert a aquests pacients PCC-MACA i que dona resposta a les nits i les 24 hores durant tot el cap de
setmana.” (pag. 21-22)

A33: “El nostre territori de Sant Cugat té centres d’assistencia primaria les 24 hores del dia... Nosaltres estem
interconnectats amb els equips, amb els serveis d’urgéncies i amb els serveis hospitalaris. Les nostres histories
les poden veure en tots els centres. Nosaltres intentem treballar amb el PIICiamb anotacions a la historia perqué
tots els professionals ho tinguin facil a I’'hora de prendre decisions internament. Si el pacient truca al CAP Sant
Cugat, ho tenim bastant treballat i ara ens falta la coordinacié amb el 061, que moltes vegades truquen al 061 i
porten el pacient directament a I’hospital.” (pag. 22)

A21: “O almenys els casos que hem tingut al nostre barri, que actives al 061 o actives un circuit de ruta perquée
és un PCC, i s’ha picat una mica i s’ha posat pitjor, i en comptes de derivar-lo a I’hospital recomanes enviar-lo al
CUAP perque a la tarda el tornin a casa i veus que el SEM no s’ha mirat ni el PIIC ni fa res del que voldriem.” (pag.
6)

A27: “Jo és que crec que estem aterrant. Encara que tingui I’etiqueta del PCC, també cal comencar a veure aixo
de I'hospital de dia, de I’hospitalitzacié de subaguts. Tot és molt nou, molt nou, com una bomba d’idees que la
gent encara no acaba de... Pacient que s’ha descompensat que potser és més complex, doncs el professional que
no ho té encara molt rodat I'envia a urgencies: ‘Ai, doncs si tenia I'hospital de dia i el podia haver enviat alli..., no
ho sabia...”” (pag. 11)

B22: “En el cas del SEM, la prioritat d’activacid és un cosa que a vegades no saps mai quins recursos tindras i a
vegades no tenen coneixement de quin territori estas activant. Els costa molt coordinar els serveis en el mateix
territori...” (pag. 21)

4.4. EL LIDERATGE DE LA NOVA ESTRATEGIA
4.4.1. El lideratge de I'atencié primaria

Les directrius marcades des del PPAC a l'inici de I'estrategia del Programa PCC-MACA assignen un
lideratge molt important a I'atencid primaria, i fan recaure en els seus professionals gran part de la
responsabilitat en la implementacié inicial del Programa. Aquest mandat és viscut com una nova
sobrecarrega sobre els equips d’atencié primaria ja préviament molt saturats per les tasques
assistencials. Un lideratge inicialment molt centrat en els professionals d’infermeria que han participat
de forma activa en cada una de les fases del procés, des de la identificacid dels pacients, la realitzacié
dels PIIC, i finalment amb una gran implicacié en els nous rols i models organitzatius del Programa. El
col-lectiu de metges, inicialment menys participatius en tot el procés i més reticents a la implantacid
de l'estrategia, s’ha incorporat progressivament en el treball d’equip amb la resta de professionals
d’infermeria i del treball social. L'acceptacid d’aquest lideratge és present en els discursos dels
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professionals de forma ambivalent, els quals reclamen més protagonisme en |'atencié dels pacients
cronics complexos i denuncien la constatacié d’una atencié primaria abandonada, infravalorada i sense
el reconeixement del seu paper central en el sistema sanitari.

A33: “Si ens creiem el Programa de la cronicitat, li hem de donar un temps perqueé tots els professionals anem
en la mateixa linia. A vegades caldra decidir que a lo millor el pacient no anira més al cardioleg o al pneumoleg,
i I’haurem d’assumir més nosaltres amb un geriatre. Assumir aquests rols costa i ressituar-nos també ens costa.
Jo crec que nosaltres ens estem resituant pero també hi haura altres especialitats que ho hauran de fer.” (pag.
14-15)

A25: “[...] Aquesta feina ha sobrecarregat una mica més el personal d’infermeria [...] perque gairebé tot el PCC i
totes les activitats que comporten aquests malalts comporten en aquest moment més feina per a infermeria que
per a medicina. | medicina estem encara treballant perque comencin a ficar-se, perqué el pacient és compartit,
el pacient té un metge i té una infermera, tant si comparteixen UBA com si no. Pero, per ara, el treball amb
medicina encara esta molt per fer, almenys en la nostra zona.” (pag. 7)

A17: “Sotmesa. La primaria esta sotmesa, infracapitalitzada, infradotada i sotmesa. Si que som els protagonistes
perd absolutament sotmesos. No s’ha comptat amb nosaltres abans de liar tot aquest xou. Es aixi, i aquesta és
la sensacié que tenim i ens dol, perque ens fan fer coses i és ‘todo para el pueblo pero sin el pueblo’.” (pag. 25)

A17: “[...] | n’estem farts, portem molts anys, decades, vivint aquesta historia: ‘Sou molt dolents, no aneu a les
cases’; ‘Sou molt dolents, no veieu la gent’; ‘Com pot ser que no conegueu els pacients?’. Tot aquest discurs
negatiu: ‘Sou un desastre i ja hi anem nosaltres, i ho arreglarem: hem de posar pediatres, hem de posar PADES,
hem de posar serveis d’atencid a la dona perqué no pot ser.” (pag. 25)

A20: “[...] No hi ha cap missatge positiu per a la primaria que dins del sistema sanitari estem fent una feina més
o menys bona amb el nostre model d’atencid primaria i no hi ha cap reforg positiu, tot és negatiu: ‘Prescriuen
molts antidepressius...”, ‘Gasten...”. Mai fem res bé. Llavors crec que si haguessin donat algun missatge positiu al
col-lectiu [...]” (pag. 5)

4.4.2. La crisi del model d’atencié primaria

La prioritzacid de I'estrategia de la cronicitat complexa i avangada implica una canvi estratégic en el
treball dels professionals de I'atencié primaria. Les narratives dels participants apunten a la necessitat
d’adaptar-se a una nova realitat social i sanitaria emergent, que afecta sobretot els pacients més
envellits i amb més patologies, perd també obliga a reorganitzar la resta de modalitats d’atencid, que
també desenvolupa I'atencié primaria sobre la resta de grups de la poblacié general. Aquest espectre
ampli d’atencié inclou les tasques d’educacid per a la salut, prevencid de la malaltia i factors de risc,
I'atencio a la patologia aguda i I'atencié a la malaltia cronica incipient, I'evolucié cap a la complexitat
i, finalment, la malaltia avangada i terminal. La implementacié efectiva d’aquesta atencio integral
necessita una revisié dels rols dels professionals de I'atencioé primaria i la seva dedicacié especifica en
temps i intensitat a cada una de les diferents tasques. Cal assignar noves prioritats en |'atencié als
diferents grups de poblacio (per edat, risc i patologies) en un context de treball actual ja molt saturat
per tasques que s’han anat acumulant amb el temps. La implantacié de I'estratégia de la cronicitat
prioritzada sobre I'atencié primaria ha creat un debat sobre quin n’hauria de ser el rol, implicacio i
contribucié en aquest nou escenari. En les discussions dels grups sorgeix la controversia entre el
manteniment del rol més generalista integral classic, amb un espectre ampli perd més superficial de
competencies i la necessitat d’'una subespecialitzacié en diferents arees (patologies, habilitats
especifiques) per poder fer front a les situacions més complexes. Cal assegurar una competéncia
minima de totes les modalitats de I'atencié a la poblacié general, perd potenciant també les experteses
d’alguns professionals per crear perfils especifics més eficients en I'atencié a grups de morbiditat
complexa i avancada com, per exemple, els PCC i pacients amb MACA.
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A25: “Ha de comportar un canvi. Perqué hem de ser conscients que la poblacié esta cada vegada més envellida
i té unes necessitats assistencials que no sén les mateixes que les de fa deu anys. Cada vegada tenim pacients
unes malalties a edats més avancades i amb unes necessitats diferents de les que podien tenir fa un temps. Jo
crec que a poc a poc el model ha d’anar canviant adaptant-se una mica, com ho hem fet sempre. La primaria s’ha
anat adaptant mitjanament a les situacions que anaven sortint.” (pag. 22)

A29: “Jo crec que si que hi ha d’haver canvis. Tot comporta canvis, tant d’estructura interna dels equips com de
visio d’oferir una atencié integrada al pacient, que és al centre. Centrant-se en els pacients identificats com els
PCC-MACA, que sera la poblacié més envellida, pero també reorganitzant-se profundament per no perdre de
vista, si estem parlant de la piramide del Kaiser Permanente i centrats en aquesta punta del 5% de prevalenga,
perd tenim una base de gent molt gran, en la qual estem oblidant la promocié i la prevencié perqué no en sabem
més o perque ens hem encallat i ens frustrem.” (pag. 23)

A16: “Clar...! Pero el que passa a la primaria és: ‘l a més, em faras aixo i me I'apuntaras aqui’, perqué quedi bonic
i sortira a la foto...”. (pag. 36)

A17: “Es el que deia la companya, el Sintrom®, la cirurgia menor, la crioterapia, la tramitacié de la protesi de
genoll, el fons de I'ull...”. (pag. 36)

B20: “Jo crec que una cosa és la idea que tenim de com hauria de ser un metge i una infermera de familia, i és
molt xula, que atenguin les persones des que neixen fins que es moren. Aixo és genial i esta molt bé cuidar totes
les persones en tots els aspectes de la seva vida i en totes les situacions, al CAP i al domicili. Pero després hi ha
una realitat, i aquesta realitat és que tots els professionals sanitaris som com som i hi ha persones que ens ve
més de gust atendre la gent al domicili i altres els agrada més atendre urgéncies. Aixd ho paguen els pacients.”
(pag. 17)

A21: “Jo penso que si que és veritat que cada un tenim les nostres preferéncies, on podem ser més bons en
algunes coses que en les altres, pero que dintre d’aixo jo penso que hi ha uns minims que s’han de complir.”
(pag. 18)

A29: “Si no estem perdent la... Si no ens acabem especialitzant i subespecialitzant, i si no tens la visié de familiar
i comunitaria... és que si perdem aquesta visio... Ja hi ha diferencies entre medicina i infermeria, una és més
clinica i I'altra... perd tenim una visid del pacient com un tot... L'expertesa s’ha de premiar en certa forma pero...
pero si no som familia ni comunitaria...” (pag. 18)

4.5. LA FORMACIO NECESSARIA PER A L’EXIT DEL PROGRAMA
4.5.1. La formacid inicial insuficient i les necessitats futures

Les opinions dels participants dels grups de discussid coincideixen majoritariament a assenyalar la
manca de formaciod especifica per al desenvolupament inicial del Programa PCC-MACA, reben només
continguts informatius juntament amb I'arribada de les directrius generals del Programa. L’estrategia
formativa ha estat molt desigual en els diferents territoris amb molta variabilitat en el seu format
(triptics, sessions cliniques i cursos monografics), grau de difusio (als referents, a la totalitat de I'equip)
i profunditat en la implementacié (formacid especifica en professionals clau). Aquesta manca
formativa pot haver contribuit a les reticéncies i resistencies inicials dels professionals en el
desenvolupament de les diferents fases del Programa (identificacié, canvi del model assistencial i
realitzacio dels PIIC). En els territoris on es va prioritzar aquesta formacié especifica s'observa una
contribucid molt positiva en el desenvolupament del Programa, amb una clara implicacié dels
professionals. Sera necessari a partir d’ara estructurar un programa formatiu continuat amb visié
integral i practica pero també potenciant continguts especifics i amb diferents formats (formacid
reglada, estades formatives, etc.). Les necessitats formatives expressades se centren en aquelles
relacionades amb I'abordatge psicologic d’aquests pacients (habilitats comunicatives i d’entrevista
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clinica), la planificacié de decisions anticipades, el control de simptomes i la presa de decisions en el
PIIC.

A16: “Nosaltres, jo diria que hem rebut informacié pero no formacié. Se’ns ha informat pero no se’ns ha format.
Se’ns ha informat i després t’espaviles...!. Quan ha comengat a rodar la cosa és quan dius: ‘Mira, puc fer aixo’ o
‘puc fer servir la gestora de casos’, i amb la practica ens hem anat formant de manera autodidacta.” (pag. 36)

A38: “Nosaltres, quan se’ns presenta I’estrategia, no hi havia amb el mateix pack cap programa de formacid. Cau
amb el mateix paquet: ‘Aixo s’ha de fer’, ‘Han de ser identificats’. Molt bé el per que no se sap, que hi ha al
darrere tampoc se sap. | si que hi ha hagut algun curs de PCC, pero sense que arribés a tots els professionals, no
s’ha garantit que tothom el tingués...” (pag. 27)

B29+: “Jo crec que va ser molt dispar entre uns llocs i altres. A Barcelona es va donar informacio, cursos i jornades
diferents per a cada sector. Hi havia gent que tenia molta informacié del que eren els PCC, que s’ho havien
treballat moltialtres que tenien molt poca informacio, que no sabien practicament que era un PlICi que el MACA
anava en volandas.” (pag. 26)

A33: “Nosaltres hem fet una formacid a les unitats funcionals perque, després, aquestes unitats funcionals fessin
la formacié de la resta dels professionals. Nosaltres ens hem format en PCC-MACA, en insuficiéncia cardiaca, en
pneumologia, i ara per exemple estem fent la formacié en insuficiéncia renal. Llavors, a partir d’aqui, nosaltres
som els responsables de la formacié a les ABS a través d’interconsultories.” (pag. 27)

A31: “A casa nostra hi ha un abans i un després. Ho varem comengar com una feina més, perd després de la
formacio, nosaltres hem pogut fer formacid especifica en I'ambit d’infermeria, de metges o del conjunt de I'equip
o de tot el que és un equip integrat amb PADES i geriatria. | després de tota aquesta formacid és quan la gent
s’ha adonat que realment identificar els problemes i posar-los sobre de la taula i, a més, intentar que aquesta
identificacid pugui servir per millorar 'assistencia...” (pag. 4)

A38: “[...] Hi ha d’haver molta formacid, fer tallers de PIIC, perqué per molts documents que hi hagi de que és un
PIIC i com s’ha d’omplir, és qliestié de fer tallers, anar fent casos i quines paraules sén les més adequades per
posar alla i coneixer molt el pacient i la familia.” (pag. 11)

A38: “[...] Jo penso que molts necessitem sortir de la consulta, estas alla presoner total de la consulta, del dia a
dia i practicament no tens opciod perque estas alla donant, donant, desgastant-te i la sensacié de poder aprendre,
de tenir més eines, més coneixement, més habilitats, et manquen i cada cop et debiliten més també. Una
formacio, penso... amb una part potser més teorica pero després també seria molt bo una part de rotacié de
practica, que portes deures a fer i que es traduissin en una accié assistencial al teu entorn, amb una directriu
practica.” (pag. 28)

A37:“Jo penso que encara que es parlin de les patologies en el cas de la cronicitat la visié hauria de ser integral.”
(pag. 28)

A33: “Que pocs pacients son MPOC només. Habitualment, son diabétics, HTA, IRCi MPOC i amb deteriorament
cognitiu. | la valoracio geriatrica integral és molt important en aquests pacients.” (pag. 28)
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5.  DISCUSSIO

Els resultats d’aquest estudi aporten informacié rellevant des d’una mirada qualitativa del procés
d’implantacié del model d’atencié als PCC i pacients amb MACA, i ofereixen algunes de les claus de la
dinamica de desenvolupament en les seves primeres fases. Les narratives dels professionals de
medicina, infermeria i treball social entrevistats indiquen experiéncies reals de la feina diaria. Es tracta
de professionals clarament implicats en I’atencid als pacients amb malalties croniques complexes i
avancades i les seves families. Encara que aquesta metodologia qualitativa no assegura una
representativitat i generalitzacié dels resultats obtinguts, si ens ha permes identificar alguns dels
elements que varen condicionar l'inici i evolucio del Programa i que seran de gran utilitat en la definicié
d’arees de millora en el desenvolupament futur.

La implantacié de la nova estrategia del PPAC en I'atencié a la cronicitat complexa i avancada va
suposar a l'inici una activitat molt innovadora per incorporar elements conceptuals nous pel que fa a
la identificacié de pacients cronics complexos (PCC) i amb malalties croniques avancades (MACA) i la
definicid del model d’atencié. Aquesta identificacid integra en la definicid alguns dels conceptes i
criteris ja existents i coneguts que formen part de la terminologia de la cronicitat com sén la
multimorbiditat, la fragilitat i la complexitat (11, 12, 13, 14), incloent-hi també altres determinants
basats en criteris d’estratificacidé i Us de recursos (15). Perdo també incorpora canvis importants en
I'atencio a la malaltia cronica avangada i les cures pal-liatives com la identificacié precog de pacients
amb necessitats pal-liatives i la planificaci6 de decisions anticipades (16) que conceptualment
comporten un canvi radical en els escenaris finals d’atencié a aquestes patologies (17). La nova
proposta del model d’atencié pal-liativa va provocar un debat étic intens en els diferents col-lectius
professionals i també en la societat, un debat critic perd també necessari. Les dificultats dels
professionals per incorporar en la seva feina diaria aquesta innovacid conceptual i terminologica han
condicionat de manera important els inicis i desenvolupament del Programa.

Les politiques de formacié paral-leles al procés d’implementacié de programes innovadors sén crucials
per a I'éxit d’aquestes iniciatives i resulten elements estratégics que cal desenvolupar i assegurar en
les organitzacions i els seus professionals. En el cas del Programa PCC-MACA, les estrategies
d’incentivacié del Programa a partir de directrius del Servei Catala de la Salut lligades al compliment
d’objectius dels proveidors de salut, que n’impulsen i en prioritzen el desenvolupament, no semblen
haver anat acompanyades de la formacié suficient per facilitar la comprensié d’allo que s’iniciava. Aixo
ha provocat en els respectius professionals implicats una certa confusié i manca de seguretat pel que
fa a un procés complex que necessitava una implementacid més reflexiva i consensuada. Les
mancances en la formacié han acompanyat les diverses fases del Programa, des de la identificacio dels
pacients fins a la realitzacié del document del PIIC i han dificultat el curs de les seves activitats.

La presencia dels elements estructurals necessaris ha estat també un element clau pel progrés correcte
del Programa. Els discursos dels professionals de I'atencid primaria dels diferents territoris del pais
apunten a una gran variabilitat en els recursos assistencials, en alguns casos estructures ja existents i
suficients pero en d’altres casos dotacions insuficients o encara per definir. L’assignacié de més
recursos no sembla que sigui una estrategia suficient si no va acompanyada de canvis organitzatius en
el model, introduint noves férmules de treball intern en els professionals de I'atencié primaria
combinades amb estrategies col-laboratives de treball compartit dins de nous escenaris d’atencid
integrada. El procés de gestié d’aquests recursos (optimitzacid, reconversio, creacié de nou) i els canvis
organitzatius en els diferents proveidors per a I'inici d’'un nou model d’atencié han tingut també un
impacte en la feina dels professionals i han contribuit al canvi del model. La heterogeneitat dels
proveidors de salut, sistemes d’informacié i xarxes d’interconnexié ha complicat el desenvolupament
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d’un programa que se sustenta en la necessitat d’'unes bases solides de sinergies assistencials i
sistemes d’informacio interconnectats i agils (18). Aquestes diferéncies interterritorials posen en
dubte I'equitat de la cobertura sociosanitaria d’'un grup de poblacié amb una carrega de morbiditat i
necessitats d’atencid.

El Programa de I'atencid a la cronicitat complexa i avancada ha plantejat des de I'inici canvis en la
manera d’atendre els pacients seleccionats, amb una proposta de model especific que comporta la
identificacio de necessitats centrada en el pacient i la seva familia, una atencid integral i la incorporacio
dels desitjos i preferéncies dels pacients i les seves families per elaborar finalment un pla d’actuacio
que cal implementar de forma multidisciplinaria i integrada (4). Molts d’aquests elements del model
ja eren presents en el treball diari dels professionals de I'atencié primaria i han rebut un nou impuls
amb I'aplicacié del Programa. Pero el Programa incorpora el redisseny de modalitats organitzatives del
treball d’equip i la creacié de nous rols professionals que trenquen el model classic de I'atencié
primaria (19). El rol generalista dels professionals d’atencié primaria, Unics referents de I'atencid
longitudinal dels pacients, es complementa amb diferents rols de professionals especialitzats amb més
expertesa en I'atencid a la malaltia cronica complexa i avangada (gestors de casos, equips especifics
d’atencié domiciliaria o residencial, etc.). L’acceptacid i les resisténcies per part dels professionals de
I'atencié primaria d’aquests canvis ha generat intensos debats en les discussions dels grups. Es
detecten diferents realitats entre els equips urbans i els que treballen en I'ambit més rural, i han
mostrat aquests Ultims una tendéncia més conservadora i reticent al canvi del model classic, pero
probablement hi estarien implicats altres factors relacionats amb el perfil del professional, la seva
formacid, les necessitats de la poblacié atesa i I'organitzacid assistencial previa del territori. L’atencié
adequada als nous reptes que planteja la cronicitat obliga a un replantejament general del rol
professional i de les competéncies de tots els actors que participen en els diferents escenaris (20, 21).

L'atencid als PCC i pacients amb MACA s’ha definit, en les bases teoriques, com una estratégia
multidisciplinaria que exigia la participacié conjunta i coordinada de diferents professionals
pertanyents a diferents nivells assistencials, especialitats i dispositius d’atencid. Un treball coordinat
amb I'objectiu final d’oferir la millor atencié en tot el procés de continuum assistencial de les seves
problematiques sanitaries i socials (22). Malgrat aquesta premissa, linici del Programa recau
excessivament en els professionals de I'atencié primaria, als quals s’assigna la responsabilitat de la
identificacid i inclusié dels pacients en el Programa i de la redaccid del PIIC, amb escassa participacio
real dels altres professionals de I’atencié especialitzada en la consecucié d’aquest objectiu. Aquesta
focalitzacid excessiva en I'atencié primaria ha contribuit a fer tensar un col-lectiu ja molt sobrecarregat
préviament i que ha de respondre a aquest nou repte en un context de limitacié de recursos. El PIIC,
document estrategic perdo també complex i laborids pel que fa a la redaccié, presenta dificultats i
mancances d’implementacié (qualitat de les dades, visualitzacié en els sistemes d’informacio
compartida). Moltes de les realitats expressades en les narratives dels professionals constaten la
dificultat d’aconseguir una atencié compartida real que asseguri una resposta efectiva a les necessitats
complexes d’aquest col-lectiu de pacients, i garantir la continuitat assistencial i el compliment de les
directrius marcades al PIIC. A la practica, es troba a faltar una definicié clara del rol de la resta de
professionals d’altres serveis i nivells assistencials que participen en I'atencié multidisciplinaria als PCC
i pacients amb MACA, i com hauria de ser el sistema de treball col-laboratiu amb I'atencié primaria
territorial. La consecucié final d’una atencié compartida efectiva sovint depen molt de la persona, fet
gue condiciona una gran variabilitat en el compliment d’aquest objectiu.

Més enlla de les dificultats habituals de linici d’'un programa d’aquestes caracteristiques, el
desenvolupament de les primeres fases ha aconseguit canvis rellevants en el model d’atencié a les
persones identificades com a PCC i pacients amb MACA. A partir de les directrius marcades i el procés
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progressiu de reflexid i comprensié de les innovacions que planteja el Programa, s’han generat un gran
nombre d’experiéncies reeixides en els diferents territoris del pais. Aquesta diversitat d’iniciatives esta
creant les bases per assegurar la continuitat futura del Programa i millorar I'atencié a aquest col-lectiu
de pacients i les seves families. Aquesta avaluacid preliminar dels primers passos del Programa aporta
coneixement i evidéncia per generar els canvis necessaris i s’hauria de complementar per avaluacions
posteriors successives.
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7. ANNEXOS

Annex 1. Variable de segmentacio dels grups de discussié (EAP urbans i EAP rurals). Criteri
de municipis rurals / urbans (SISAP de I'ICS).

S’adopten per definicio els criteris assenyalats en I'estudi de Dominguez et al. (2010) i utilitzats en la
gestié i I'avaluacié de dades del Sistema d’Informacié dels Serveis d’Atencid Primaria (SISAP) de
I'Institut Catala de la Salut (ICS) a I'hora de catalogar d’urbans o rurals els municipis als quals dona
servei cada EAP. Els criteris especifics que determinen si un municipi és urba serien:

Més de 10.000 habitants.

Una densitat de poblacié > 150 h./km?

A partir d’aixo, s’ha observat la relacié entre les arees basiques de salut (ABS) i els seus municipis. Aixi:
Si tots els municipis d’'una ABS sén rurals s’ha classificat I’ABS com a rural;

Si tots els municipis d’una ABS sén urbans s’ha classificat I’ABS com a urbana;

Si hi ha discrepancia entre els municipis s’han aplicat el seglients criteris per considerar ’ABS com a
urbana:

Que la suma de la poblacid de la part proporcional de les localitats que componen I’ABS sigui superior
a 0,85*(10.000*nombre de municipis de I’ABS)

Que la densitat de poblacié de I’ABS (calculada com a suma d’habitants dels municipis que la
componen dividit per la suma de km? dels municipis) sigui més gran de 0,85*150 h./km?
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Annex 2. EAP de Catalunya participants en els sis grups de discussio

EAP de Catalunya participants en els sis grups de discussid (EAP urbans i rurals)

EAP Entitat Perfil Sexe
EAP Barcelona 3H CAP La Marina ICS INF D
EAP Barcelona 9E Bon Pastor ICS TS
EAP Barcelona 3G Numancia ICS INF D
EAP Tarragona 5 —Sant Pere i Sant Pau ICS MF D
EAP Tarragona 8 Muralles EBA Muralles Salut INF D
EAP Hospitalet de Llobregat 10 — Can Serra ICS MF D
EAP La Llagosta ICS MF D
EAP Palafrugell Serveis de ::]I;'(c)lrr;;egrats Baix ME H
EAP Palamés Serveis de Salut Int\egrats Baix INF b

Emporda

EAP Vic 2 Sud EBA EAP Vic MF D

EAP Entitat Perfil Sexe
EAP Barcelona 7B Sardenya EBA EAP Sardenya MF
EAP Montgat Badalona Serveis Assistencials INF D
EAP Montcada i Reixac ICS TS D
EAP Gava 2 ICS INF D
EAP Garraf rural ICS INF D
EAP Hospitalet de Llobregat 9 — Pubilla Cases ICS INF D
EAP Barcelona 5E Sant Gervasi (*) EBA EAP Vallcarca-Sant Gervasi MF -
EAP Salou ICS MF D
EAP Cardedeu (*) ICS MF -
EAP Sant Adria de Besos 2 — La Mina ICS INF D

EAP Entitat Perfil Sexe
EAP Barcelona 1A Barceloneta PAMEM INF D
EAP Reus 5 Barri Fortuny Sagessa MF H
EAP Barcelona 10A Vila Olimpica (**prof. 1) PAMEM MF D
EAP Sant Cugat del Valles 2 (Valldoreix) Mdutua Terrassa MF D
EAP Barcelona 10A Vila Olimpica (**prof. 2) PAMEM INF D
EAP Sant Cugat del Vallés 3 (Can Mates) Mutua Terrassa INF D
EAP Cerdanyola Ripollet — Farigola ICS TS D
EAP Vila-seca Fundacié Cet\tre?s Assistencials i INF b

d’Urgeéncies (CAU)
EAP El Prat de Llobregat 2 — Sant Cosme | ICS MF D
EAP Barcelona 2K Sagrada Familia Consorci Sanitari Integral INF D
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EAP Entitat Perfil Sexe
EAP Vilassar de Dalt ICS MF H
EAP La Garriga ICS INF D
EAP Arbucies — Sant Hilari ICS INF D
EAP Celra ICS INF D
EAP Santa Eugeénia de Berga ICS MF D
EAP Llanga ICS MF D
EAP Sallent ICS TS D
EAP Falset ICS MF D
EAP Alt Bergueda ICS MF D
EAP Peralada EBA Albera Salut INF D
D B Prote 0
EAP Entitat Perfil Sexe
EAP Breda — Hostalric Institut d’Assisténcia Sanitaria MF D
EAP Cassa de la Selva Institut d’Assisténcia Sanitaria INF D
EAP L'Escala Fundacié Salut Emporda MF H
EAP Canet de Mar ICS TS D
EAP Navarcles — Sant Fruitds de Bages ICS INF D
EAP Amposta ICS MF D
EAP Lluganeés ICS MF H
EAP L'Ametlla de Mar — El Perelld ICS INF D
EAP Navas — Balsareny ICS INF D
EAP Anoia Rural ICS MF D
EAP Barcelona 6C Lesseps (CAP Larrad) (***) PAMEM MF D
D B Prote 0
EAP Entitat Perfil Sexe
EAP Riudoms Sagessa INF D
EAP La Selva del Camp Sagessa MF H
EAP La Vall ’En Bas Fundacié Hospital d’Olot i ME b
Comarcal de la Garrotxa
EAP Martorell Rural ICS MF H
EAP Cerdanya Fundacioé Hospital de Puigcerda MF H
EAP Vandellos i 'Hospitalet de I'Infant Sagessa MF D
EAP La Jonquera ICS INF D
Fundacié Hospital d’Olot i
EAP Sant Joan Les Fonts INF D
Comarcal de la Garrotxa
EAP Penedés Rural ICS INF D
EAP Balaguer ICS TS D

(*) Participants convidats que finalment no va assistir per motius professionals, personals o familiars.

(**) Un EAP va enviar finalment 2 professionals participants que es van afegir al grup, de manera que van cobrir una baixa
d’un altre participant que es va excusar a Ultima hora per un problema personal familiar.

(***) Participant d’un EAP urba que no va poder assistir a la convocatoria del grup respectiu pero que va insistir a participar

en I'estudi i que finalment es va afegir a un grup rural.
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Annex 3. Full de consentiment informat

Full de consentiment informat

Nom del projecte: Avaluacié qualitativa del procés d’identificacio i atencid als pacients cronics complexos i amb malaltia
cronica avangada a I'atencid primaria.
Promotor del projecte: Direccié General de Planificacid i Recerca en Salut. Programa de prevencid i atencié a la cronicitat.

Introduccid: El responsables d’aquesta activitat de recerca ha determinat que se us ha inclos al projecte d’investigacio perque
compleix els requisits seglients:

sou professional d’infermeria, de medicina o de treball social i pertanyeu a un dels 60 EAP de Catalunya seleccionats per
participar en una activitat de recerca qualitativa en el marc de I'avaluacié de I’eficacia del Programa de prevencid i atencio a
la cronicitat del Departament de Salut.

Objectiu del projecte: La finalitat d’aquesta activitat de recerca és conéixer la valoracié dels professionals de I'atencio
primaria pel que fa al procés d’identificacié dels pacients cronics complexos i amb malaltia cronica avangada i dels canvis que
esta generant aquesta identificacié en la implementacié d’un programa d’atencid a aquest col-lectiu des de les organitzacions
i els seus equips de professionals.

Metodologia de participacio al projecte: La técnica que s’empra en aquest estudi és el grup de discussio. La sessid la dirigeix
una de les persones responsables del projecte d’avaluacié qualitativa del Programa de prevencio i atencio a la cronicitat del
Departament de Salut.

Dades obtingudes amb el grup de discussid: Les intervencions orals del grup de discussioé s’enregistren amb una gravadora
de veu per tal de que les idees expressades pels participants durant la sessié puguin transcriure’s literalment. La informacié
que s’obtingui és totalment confidencial i no s’utilitzara per a cap altre proposit extern al d’aquesta activitat de recerca. El
debat generat en el grup es codifica utilitzant un nimero o un pseudonim i, per tant, la informacié és confidencial.

Responsabilitats del professional entrevistat: La participacié d’aquest estudi és estrictament voluntaria. Si teniu cap dubte
sobre aquest projecte, podeu fer preguntes en qualsevol moment durant la vostra participacié. Igualment, podeu retirar-vos
del projecte en qualsevol moment sense que aixo us perjudiqui de cap forma. Si alguna de les preguntes durant I'entrevista
us semblen incomodes, teniu el dret de fer-ho saber a I'investigador i/o de no contestar-les.

Confidencialitat del professional: La informacid es recull de conformitat amb la Llei organica 15/1999, de 13 de desembre,
de proteccid de dades de caracter personal.
Les vostres dades sén estrictament confidencials i no s’exposaran en public.

1 Lo TSRS
AMBD DN e , EXpOso que

- He llegit la informacié que se m’ha lliurat.

- He pogut fer preguntes sobre I'estudi.

- He rebut informacio suficient sobre I'estudi.

- He entés que la participacid és voluntaria.

- He entes que puc abandonar el grup de discussié en qualsevol moment.

- He estat informat/ada que les meves dades personals estan estrictament protegides i que la informacié facilitada

és confidencial.
Us agraim la vostra participacio.
Signatura del/de la participant Signatura del/de la responsable de
I'activitat de recerca
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