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RESUMEN

El objetivo del trabajo fue desarrollar un marco conceptual para la eva-
luacion de nuevos programas de gestion clinica y asistencial de caracter in-
tegrado en el Sistema Nacional de Salud para la atencion a las personas con
enfermedades cronicas.

Se realizo una revision exhaustiva de la literatura entre 2002-2013 in-
cluyendo revisiones sistematicas, metaanalisis e informes con modelos de
evaluacion y/o evaluaciones de programas. Se estudiaron y describieron
programas locales de atencion a la cronicidad implementados en Cataluna y
se realizaron entrevistas semiestructuradas con expertos clave en el ambito
catalan. El alcance y el marco conceptual se definieron mediante la técnica
del brainstorming.

De 910 restimenes identificados, se incluyeron 116 documentos que se
referian a marcos conceptuales e indicadores de evaluacion a nivel espafiol
¢ internacional. Se identificaron 24 programas de atencion a la cronicidad
(9 de caracter integrado). El marco conceptual propuesto contemplo: 1) la
poblacion diana segin niveles de complejidad; 2) un enfoque de evaluacion
de la estructura, procesos y resultados teniendo en cuenta el estado de salud
conseguido, el proceso de recuperacion y mantenimiento de la salud; y 3) las
dimensiones o atributos que se deben evaluar.

El marco conceptual propuesto permitira desarrollar indicadores ¢ im-
plementarlos con un enfoque comunitario, orientados a los resultados y te-
ner una vision territorial o poblacional, que sera imprescindible para saber
cudl es la estrategia mas efectiva, cudles son los elementos que determinan
un mayor éxito y cuéles son los grupos de pacientes que mas se pueden
beneficiar.

Palabras clave: Prestacion de Atencion de Salud, Prestacion Integrada
de Atencion de Salud, Calidad de la Atencion de Salud, Enfermedad Cro-
nica, Enfermedades Cardiovasculares, Diabetes mellitus, Epoc, Evaluacion
del Resultado de la Atencion al Paciente,
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ABSTRACT
Development of a Conceptual Framework
for the Assessment of Chronic Care
in the Spanish National Health System

The aim was to develop a conceptual framework for the assessment of
new healthcare initiatives on chronic diseases within the Spanish National
Health System.

A comprehensive literature review between 2002 and 2013, including
systematic reviews, meta-analysis, and reports with evaluation frameworks
and/or assessment of initiatives was carried out; integrated care initiatives
established in Catalonia were studied and described; and semistructured in-
terviews with key stakeholders were performed. The scope and conceptual
framework were defined by using the brainstorming approach.

Of 910 abstracts identified, a total of 116 studies were included. They
referred to several conceptual frameworks and/or assessment indicators
at a national and international level. An overall of 24 established chronic
care initiatives were identified (9 integrated care initiatives); 10 in-depth
interviews were carried out. The proposed conceptual framework envisa-
ges: 1)the target population according to complexity levels; 2)an evaluation
approach of the structure, processes, and outcomes considering the health
status achieved, the recovery process and the maintenance of health; and 3)
the dimensions or attributes to be assessed.

The proposed conceptual framework will be helpful develop indicators
and implement them with a community-based and result-oriented approach
and a territorial or population-based perspective within the Spanish Health
System. This will be essential to know which are the most effective strate-
gies, what are the key elements that determine greater success and what are
the groups of patients who can most benefit.

Keywords: Delivery of Health Care, Delivery of Health Care, In-

tegrated, Quality of Health Care, Outcome Researchs, Chronic Disease,
Cardiovascular Diseases, Diabetes Mellitus, COPD, Consensus, Outcome
Assessment (Health Care), Patient Outcome Assessment, Spain.
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INTRODUCCION

El aumento de la esperanza de vida, las me-
joras en salud publica y atencion sanitaria asi
como la adopcion de determinados estilos de
vida han condicionado que en la actualidad el
patrén epidemioldgico dominante esté repre-
sentado por la presencia de problemas croni-
cos de salud. Como consecuencia, los sistemas
de salud afrontan el reto de adaptarse a estos
cambios demograficos y epidemioldgicos
y dar respuesta a las nuevas necesidades de
usuarios, cuidadores, profesionales y gestores
sanitarios. La Estrategia para el Abordaje de la
Cronicidad® en el Sistema Nacional de Salud
(SNS) establece objetivos y recomendaciones
que permitiran orientar la organizacion de
los servicios hacia la mejora de la salud de la
poblacion y sus determinantes, la prevencion
de las condiciones de salud y limitaciones en
la actividad de caracter cronico y su atencion
integral entre otras lineas clave. Se pretende
asi promover una reorientacion de la atencion
sanitaria en el marco del SNS que pasara de
estar centrado en la enfermedad a orientarse
hacia la salud y el bienestar de las personas.

Dentro del SNS, diferentes comunidades
auténomas (CCAA) han iniciado estrategias
para abordar la atencion a la cronicidad, en-
tre las cuales destacan el Pais Vasco, Galicia,
Andalucia, Islas Baleares y, mas reciente-
mente, Cataluna (Programa de Prevencio i
Atencio a la Cronicitat, PPAC, 2012). Se tra-
ta de planes estratégicos sobre atencion a la
cronicidad basados en tres pilares: involucrar
a las personas con problemas cronicos de sa-
lud y a la comunidad, establecer pautas para
organizar la asistencia sanitaria y fomentar la
recogida de informacion clinica homogénea
relevante para facilitar la toma de decisiones
en salud®. Esto resulta especialmente rele-
vante en Catalufia, ya que presenta una de
las poblaciones mas envejecidas y con mayor
prevalencia de problemas cronicos de salud
que la media estatal®.

En este marco, el Programa de Prevencio i
Atenci6 a la Cronicitat (PPAC) del Departa-
ment de Salut de la Generalitat de Catalunya,

encarg6 un proyecto comisionado con el obje-
tivo de evaluar los nuevos modelos organiza-
tivos, iniciativas, o programas de atencion a la
cronicidad en Catalufia en el que se propuso
su medicién mediante el desarrollo de indica-
dores y la definicion de un marco conceptual
asi como su implementacion.

El objetivo de este articulo es presentar el
marco conceptual para la evaluacion de nue-
vos programas de gestion clinica y asistencial
de atencion a la cronicidad de caracter inte-
grado en el SNS.

En primer lugar, se introducen conceptos
basicos sobre cronicidad y los principales re-
tos en la implementacion y evaluacion de los
programas de atencion en el ambito de cro-
nicidad. En segundo lugar, se detalla la me-
todologia de trabajo aplicada para llegar a la
definicion del marco conceptual de evalua-
cion, que incluy6 la revision exhaustiva de la
literatura, la descripcion de programas locales
de atencion a la cronicidad en Catalufia y en-
trevistas a expertos clave. Finalmente, se pre-
senta el marco conceptual desarrollado, con
sus limitaciones y potencial aplicabilidad en
la definicion y consenso de indicadores para
la evaluacion de la atencion a la cronicidad.

ANTECEDENTES Y CONTEXTO:
EL RETO DE LA CRONICIDAD
Y LA EVALUACION DE LA ATENCION
INTEGRADA

Segtn la Organizacion Mundial de la Sa-
lud (OMYS) los problemas cronicos de salud de
larga duracién y, por lo general, de progresion
lenta, son la principal causa de mortalidad en
el mundo y se estima que seran la principal
causa de discapacidad en 2020®. Su estrecha
relacion con el progresivo proceso de enve-
jecimiento junto con el importante impacto
sobre la salud de la poblaciéon suponen uno de
los principales retos desde el punto de vista
organizativo y de provision de servicios de los
sistemas sanitarios y sociales.

Esta situacion ha supuesto un cambio en la
demanda asistencial en los Gltimos 30 afios
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(de la atencién puntual a procesos agudos a
la atencion repetida de episodios por descom-
pensacion de problemas cronicos en personas
de edad avanzada®) que no se ha visto refle-
jado en la organizacioén de nuestros sistemas
de salud, que siguen estando enfocados a la
atencion de episodios agudos y hospitaliza-
cion convencional”. No obstante, sociedades
cientificas y autoridades sanitarias a nivel in-
ternacional, estatal y de las distintas CCAA
ya han establecido como prioridad el apoyo y
disefio de estrategias o programas especificos
para mejorar la atencion a la cronicidad con
un enfoque basado en la reorientacion antes
mencionada®.

Estrategias de atencion a la cronicidad

Aunque con terminologia y definiciones
diversas®, aparecen nuevos modelos organi-
zativos (integrated care, comprehensive care,
collaborative care, coordinated care, entre
otros) que buscan estructurar y coordinar la
provision de servicios asistenciales comple-
jos a través de: 1) un abordaje bien coordina-
do y proactivo hacia las necesidades de aten-
cion de salud; 2) una atencion mas centrada
en la persona (usuarias de los servicios de
salud), involucrandola en la toma de decisio-
nes compartida y la planificacion de su pro-
ceso asistencial, siempre teniendo en cuenta
sus necesidades individuales; 3) la provision
de multiples intervenciones de forma simul-
tanea; y 4) la participacion de profesionales
de multiples disciplinas y especialidades®!?.

La aplicacion practica de estos modelos
organizativos se ha plasmado en solucio-
nes innovadoras desarrolladas por parte de
proveedores publicos y privados que se han
traducido en la implementacion de multiples
programas de atencion a la cronicidad. En es-
tos programas se incluyen dispositivos asis-
tenciales heterogéneos!V, sin garantias de que
se esté obteniendo una integracion asistencial
real y cuya efectividad solo ha sido probada
enrelacion a aspectos o intervenciones parcia-
les sin evidencia de impacto poblacional!¥,
Tan solo se ha reportado una efectividad real
en las estrategias de estratificacion de pacien-
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tes y en el hecho de compartir habilidades y
conocimientos'?- Asimismo, algunos progra-
mas han demostrado la posibilidad de mejo-
rar los resultados de la atencion en distintos
niveles asistenciales a través del cambio en la
forma de gestionar la atencion a las personas
con problemas cronicos de salud*!).

La evaluacion de las intervenciones sanita-
rias dirigidas a la cronicidad

Pocos programas de atencion a la cronici-
dad han sido documentados o publicados y
evaluados de forma sistematica'>'¢!”, Este
hecho se puede explicar por la falta de expe-
riencia a medio y largo plazo con esta nueva
forma de proveer los servicios sanitarios, por
la integracion de estos programas en interven-
ciones complejas (con concurrencia de mul-
tiples actores y niveles asistenciales), por la
vinculacion de su efectividad al contexto en
el que se desarrollan, en el que existen fac-
tores enddgenos y exdgenos que dificultan
poder aislarlos y hace casi imposible atribuir
el efecto a un componente particular y especi-
fico de la atencion o gestion'®!? y, por tltimo,
por la falta de marcos conceptuales de eva-
luacion de referencia que permitan desarro-
llar instrumentos (por ejemplo, indicadores)
para evaluar su calidad asistencial, compa-
rarse con otros sistemas de salud o regiones/
areas ¢ identificar programas y/o factores de
¢éxito (qué programas son efectivos, para qué
grupos de usuarios, en qué contexto y con qué
coste).

La evaluacion de los programas de aten-
cion dirigidos a poblaciones con problemas
crénicos de salud supone un reto importante,
ya que implica evaluar intervenciones com-
plejas, con una intensidad variable en el uso
de instrumentos terapéuticos y tecnologicos,
con interaccion de muchos profesionales de
disciplinas y especialidades diversas y en
contextos que son dificiles de estandarizar. En
cualquier caso, de forma inevitable implica
evaluar experiencias heterogéneas con conte-
nidos y objetivos diferentes. De forma global,
la evaluacion de las intervenciones dirigidas
a la cronicidad deberian interesarse por: eva-
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luar servicios (atencion integrada del usuario)
en lugar de productos (vistas urgentes, aten-
cion domiciliaria, etc.), describir evidencia
de los resultados de la atenciéon en lugar de
procesos y el cumplimiento de las actividades
protocolizadas. Por tltimo, tener presente que
la sostenibilidad por si misma sera posible si
los servicios de salud tienen resultados que
impacten en el conjunto del sistema y no solo
en el grupo de personas atendidas.

Como en cualquier proceso de cambio,
sera imprescindible saber cudl es la estrategia
que funciona mejor (la que aporta mas valor),
cuales son los grupos de usuarios que podran
beneficiarse mas y cual sera el impacto de
cada programa o estrategia en el conjunto del
sistema. Dado que la atencion a usuarios con
problemas croénicos de salud y sus cuidadores
es uno de los dambitos que tiene mas impacto
en el gasto sanitario, la sostenibilidad pasa
por promover intervenciones coste-efectivas
que repercutan sobre el conjunto del sistema.

METODOLOGIA PARA EL DESARROLLO
DEL MARCO CONCEPTUAL
DE EVALUACION

Para la propuesta final del marco conceptual
de evaluacion se realizé una revision exhaus-
tiva de la literatura y de programas locales de
caracter integrado y se realizaron entrevistas a
expertos clave en el ambito de la cronicidad.
La revision de programas locales y entrevistas
a expertos se centraron en el &mbito territorial
de Catalufa por cuestiones de proximidad y
factibilidad, mientras que la revision bibliogra-
fica fue de alcance internacional.

Revision exhaustiva de la literatura: identi-
ficacion de marcos conceptuales y conceptos
de indicadores utilizados en la evaluacion
de la atencion a la cronicidad

Se realizd una revision exhaustiva de la lite-
ratura en las principales fuentes de informacion
bibliométricas (Medline, Cochrane Library,
Centre for Reviews and Dissemination, HTA
database, Scirus) de documentos publicados
entre los afios 2002 a 2013 y una busqueda

avanzada en Google®”. Se incluyeron revisio-
nes sistematicas y metaanalisis que tuvieran
como objetivo realizar evaluaciones de estra-
tegias o programas de atencion a la cronicidad.
También se incluyo literatura gris, ailadiendo a
la revision informes con propuestas de mode-
los o marcos de evaluacion de este tipo de pro-
gramas de atencion. Se llevo a cabo de forma
protocolizada una sintesis cualitativa de los es-
tudios identificados haciendo una descripcion
de los trabajos incluidos y describiendo los
indicadores y los factores de ajuste/estratifica-
cion de los mismos utilizados.

De forma adicional, se revisaron los indica-
dores relacionados con aspectos de atencion
a la cronicidad aplicados en diferentes pro-
gramas del sistema sanitario publico espaiiol,
lo cual se realizd con el asesoramiento de los
miembros de los comités institucional y técni-
co de la Estrategia para el Abordaje de la Cro-
nicidad en el SNS® y se reviso el sistema de
informacion sanitaria del SNS®V,

Se identificaron mas de 900 documentos de
los cuales finalmente se seleccionaron un to-
tal de 116 de los que se podian extraer marcos
conceptuales y/o indicadores de evaluacion de
programas de atencion a la cronicidad®. La
mayoria de trabajos incluidos incorporaban
indicadores de resultado intermedios o fina-
les y se referian a poblacion adulta (32% en
poblacion mayor de 60 afios) con uno o mas
problemas cronicos de salud (30% en enfermos
cronicos, sin especificar la patologia o con di-
versas patologias), siendo los mas frecuentes
la insuficiencia cardiaca (11%), la enfermedad
pulmonar obstructiva cronica y el asma (9%) y
la diabetes mellitus (6%).

Se identificaron varios marcos conceptuales
para la evaluacion de programas de atencion
y/o prevencion de la cronicidad, que se presen-
tan en la tabla 1.

Aunque no se trate exactamente de marcos
conceptuales de evaluacion, cabe citar algunas
herramientas de evaluacion identificadas en la
literatura. A nivel espafiol destaca el Instrumen-
to de Evaluacion de modelos de atencion ante
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Tabla 1
Marcos conceptuales para la evaluacion de programas de atencion y/o prevencion de la cronicidad identificados en la literatura
Referencia Objetivo Dimensiones
Marco Evaluativo de las Experiencias de Integracion Asistencial del Pais Vasco
O+berri & Osakidetza, | Evaluar experiencias de integracion o coordi- | Estructura: estrategia; organizacion funcional; recursos humanos; gestion econdmico-financiera
20106 nacion en Espana

Proceso: gestion de procesos asistenciales y sistemas de informacion; comunicacion
Resultado: resultados intermedios; resultados finales

Northern Territory Preventable Chronic Disease Strategy & North Q.

land Indig s Chronic Disease Strategy

D’Abbs P 2005¢¢

Identificar, describir y comprender las relacio-
nes entre los procesos de ejecucion, factores
contextuales y resultados

Evaluacion proceso implementacion: organizacion del sistema de salud para dar soporte a la aten-
cion de las enfermedades cronicas; vinculos dentro y fuera de la comunidad; soporte para la au-
togestion del cliente, acceso a la informacion basada en pruebas; disefio del sistema; sistemas de
informacion clinica e integracion del CCM.

Evaluacion de resultados: servicios sanitarios, servicios de gestion y soporte; vinculos, politicas y
promocion; participacion de la comunidad

Evaluacion economica: acciones desarrolladas en las TIC; actividades realizadas en relacion a la
investigacion; actividades relacionadas con el desarrollo personal

Chronic Disease Prevention and Management Initiatives in Ontario

McCurdy B 2008¢”

Establecer una guia para el desarrollo futuro
de indicadores especificos medibles que eva-
Iten las iniciativas de prevencion y gestion de
enfermedades cronicas segin el programa, la
organizacion y el sistema de salud.

Ambito de la organizacion: caracteristicas de la organizacion; disefio del sistema; atencién centrada
en el cliente; vinculos; sistemas de informacion; soporte a las decisiones del proveedor; perspec-
tivas de los clientes

Ambito del sistema: evaluacion de las necesidades y la planificacion; acceso; coordinacion de la
atencion a través del continuo.

Programa de atencion a Enfermos Cronicos Dependientes del Gobierno de Aragén

Gobierno de Aragon
20066

Programa dirigido a pacientes diagnosticados
de enfermedades que pueden afectar a la salud
fisica, mental, la vida social y la actividad la-
boral de manera diferente.

Indicadores de recursos; indicadores de cobertura; perfil de la poblacion atendida; indicadores
de actividad; indicadores de rendimiento; indicadores de eficiencia; indicadores de resultados.

The Queensland Strategy for Chronic Disease 2005-2015

Queensland Health,
20056”

Establecer una guia para acciones realizadas
en el ambito del sistema para prevenir y tra-
tar enfermedades cronicas en Queensland.
Enfocado a enfermedades cardiovasculares,
diabetes mellitus tipo II, enfermedad renal y
enfermedad respiratoria cronica

Proceso de implementacion; respuesta del sistema de salud y los entornos propicios para un
comportamiento saludable; impacto a medio plazo; resultados a largo plazo; iniciativas basa-
das en el lugar; evaluacion econdomica.

CCM: Chronic care model. TIC: tecnologias de la informacion
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la Cronicidad (IEMAC)®), una herramienta
para la autoevaluacion de organizaciones sani-
tarias en relacion a su grado de implantacion de
modelos de gestion de la cronicidad. Esta basa-
da en el Chronic Care Model (CCM), modelo
propuesto por el MacColl Institute for Heath
Care Innovation de Estados Unidos® y dise-
flado especialmente para un entorno de SNS.

A nivel internacional destacan las herra-
mientas de evaluacion para proveedores del
modelo de gestion de pacientes cronicos basa-
dos en el CCM: el Assessment of Chronic 1ll-
ness Care (ACIC)? y la Matriz RAND®), Se
trata de instrumentos desarrollados para ayudar
a las organizaciones sanitarias a evaluar su si-
tuacion respecto a cada uno de los elementos
integrantes del CCM y el progreso conseguido
tras las intervenciones de mejora asi como para
apoyarlas.

En el marco de estrategias mas amplias de la
mejora de la calidad de los servicios de salud
cabe destacar, por un lado, el NHS Outcomes
Framework del Reino Unido, que persigue pro-
mocionar la evaluacién del desempeiio (per-
formance) del National Health Service (NHS),
ser un mecanismo de rendimiento de cuentas
del sistema sanitario y actuar como un cataliza-
dor para la mejora de la calidad y la medida de
los resultados®®. Por otro lado, el Triple Aim de
los Estados Unidos propone mejorar de forma
simultanea la salud de la poblacion, la expe-
riencia del paciente con la atencion asi como
reducir el coste per capita®”.

La revision de estos estudios ¢ iniciativas
publicados también permitié identificar las
dimensiones y ejes de andlisis asi como con-
ceptos de indicadores mas relevantes para la
evaluacion de la atencion a la cronicidad. La
tabla 2 muestra los conceptos de indicador or-
denados de mayor a menor segun el volumen
de indicadores que incluia el concepto.

Revision de programas locales de atencion a
la cronicidad en Cataluiia

Para conocer mejor la realidad desde la
optica de los programas de atencion a la cro-

nicidad, se llevo a cabo una revision de las
experiencias locales a partir de la revision de
informes técnicos e informacién publicada por
diferentes organismos de la administracion
sanitaria catalana (Servicio Catalan de la Sa-
lud- CatSalut, Observatorio de Innovacion en
Gestion Sanitaria, Mapa de Tendencias de la
Fundacion TicSalut) asi como presentaciones
en jornadas y congresos y publicaciones cien-
tificas de ambito estatal (entre 2002 y 2013).
Se consideraron los siguientes criterios para
la definicion operativa de programa o modelo
de atencidn integrada en el ambito de la cro-
nicidad: 1) participacion de mas de un ambito
asistencial, 2) definicion de la poblacion dia-
na (pacientes cronicos), 3) identificacion de
los profesionales que les prestan atencion asi
como los circuitos asistenciales establecidos,
4) existencia de un marco comun de funcio-
namiento, 5) existencia de un sistema de eva-
luacion del programa/ modelo documentado
y 6) existencia de un plan de comunicacién y
difusion. Se considerd que los programas de
mayor integracion asistencial serian aquellos
que cumplieran 2 0 mas criterios y contaran
con al menos un afo de recorrido/evolucion.
De forma adicional, se recogi¢ informacion
de estos aspectos a partir de la documentacion
disponible de los propios programas y se rea-
lizaron entrevistas semiestructuradas con el
equipo de profesionales implicados en las ini-
ciativas que se consideraron que presentaban
una mayor “integracion” asistencial. Se llevo
a cabo un andlisis de contenido y descriptivo
de la informacion recogida para cada progra-
ma/ modelo organizativo.

De la revisién de programas locales se
identificaron 24 iniciativas de atencion a la
cronicidad en Cataluiia. Las 24 (100%) tenian
objetivos definidos, 19 (79%) identificaban y
describian la poblacion diana, 14 (58%) con-
templaban mas de un nivel asistencial y 12
(50%) habian evaluado los resultados. Los
otros criterios mostraron cumplimientos me-
nores, en el extremo la inexistencia de planes
de comunicacion o diseminacion formales o
la baja identificacion de los circuitos asisten-
ciales establecidos 7 (29%). Los programas
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Tabla 2
Conceptos de indicador identificados, ordenados segiin el volumen de indicadores que
incluian el concepto, de mayor a menor para cada tipo

Tipo de indi-
cador

Conceptos de indicador

Estructura

cion del organigrama,....).

1. Estrategia (red de alianzas, desarrollo de planes estratégicos integrados,...).

2. Recursos humanos y estructurales (ratios de personal, cualificaciones del personal,...).

3. Organizacion funcional (grado de adecuacion del desarrollo normativo, grado de desarrollo de
unidades de gestion clinica, grado de integracion de la formacion e investigacion, grado de integra-

4. Gestion econdomico-financiera (grado de integracion en la asignacion de recursos, modelo de
financiacion, participacion en comisiones conjuntas, ...).

Proceso

informacion,...).

1. Procesos clinicos de la atencion (apoyo a las decisiones, adherencia a las guias, protocolos de
derivacion y continuidad asistencial, alcance de la practica durante el seguimiento, coordinacion

en la politica de uso del medicamento, peticion de pruebas complementarias por parte de Atencion
Primaria, tiempo de espera, adecuacion del tratamiento prescrito/pruebas,...).

2. Sistemas de informacion y comunicacion (comunicacion entre sistemas asistenciales, cuadro de
mando integral, desarrollo de herramientas de telemedicina, grado de integracion de los sistemas de

Resultado

calidad (AVAC) ganados, ahorro,...).

paciente).

gia,...).

1. Resultados clinicos (control de la enfermedad, estado de salud, pruebas clinicas/complementarias,
cribado y monitorizacion,...) y salud percibida (calidad de vida relacionada con la salud).

2. Utilizacion y consumo de recursos (acceso a la atencion, admision de larga duracion, contactos
con el médico de cabecera, contactos con los médicos especialistas, reingreso hospitalario, ingresos
hospitalarios, duracion de la estancia, dias de ocupacion de camas, visitas a urgencias, visitas progra-
madas, tasa de reingresos, ingresos evitables, tasa de prescripciones/consumo de farmacos,...).

3. Impacto econdémico (coste de la atencion, coste y coste-efectividad de la intervencion / programa
de telemedicina, coste del personal implicado y de las visitas médicas, afios de vida ajustados por

4. Satisfaccion y aceptabilidad del paciente / familia (experiencia de la familia, grado de satisfaccion
de los pacientes y de los familiares, aceptabilidad del paciente con la tecnologia, experiencia del

5. Resultados funcionales (estado funcional, deterioro, nimero de caidas, nimero de personas que
sufren caidas, velocidad al caminar, fuerza muscular, equilibrio y flexibilidad,...).

6. Habitos de salud (adherencia al tratamiento, comportamientos de salud, actitud del paciente hacia
su enfermedad, cumplimiento de la medicacion,...).

7. Apoderamiento del paciente (conocimiento de la condicion, autoeficacia del manejo de la patolo-

8. Productividad laboral (ausencias laborales o escolares, incapacidad laboral,...).

9. Experiencia del proveedor (participacion, satisfaccion del proveedor,...).

10. Otros (grado de institucionalizacion/tipo de alta, efectos adversos, reacciones adversas medica-
mentosas, interacciones medicamentos, complicaciones,...).

priorizados por su mayor integracién y su
mayor recorrido en el tiempo fueron 9 (tabla
3). Se organizaron visitas y entrevistas con
profesionales implicados para conocer mas
en detalle los programas cuya ubicacion se
concentraba principalmente en las provin-
cias de Barcelona y Girona, areas eminente-
mente metropolitanas y de mayor poblacion
en Catalufa.

Se diferenciaron dos tipos de abordaje de
estos programas que compartian caracteristi-
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cas y puntos débiles (tabla 4): por un lado, el
hecho de estar centrados en los dispositivos
mas propiamente hospitalarios (atencion de
agudos) y, por otro lado, los de caracter mas
comunitario. Los hospitalarios se referian a
unidades formadas por personal hospitalario
especializados que procuraban un tratamiento
mas precoz de la descompensacion de usua-
rios con problemas cronicos, fundamental-
mente dirigidas a los pacientes con enferme-
dad pulmonar obstructiva crénica (EPOC)
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Tabla 3
Principales caracteristicas de las experiencias de atencion a la cronicidad de caracter integrado (n=9)
Localizacion Proveedor Aflo inicio Descripcion de la intervencion .vael.es N Evaluacion
asistenciales | pacientes
Baix Emporda Serveis de Salut Integrats 2011 Atencion proactiva integral al Paciente Cronico AP/AH 3.800 de Si
Baix Emporda (2010 piloto) | Complejo con circuitos de apoyo al alta en Ur- las 5 ABS
gencias y Unidad Paciente Cronico Complejo. (mas 1.900
controles)
Badalona Badalona Serveis Assisten- 2009 Atencion al enfermo cronico complejo con inter- 326 Si
cials, SA. venciones diferenciadas segin nivel de estratifi-
cacion.
Alt Penedés Consorci Sanitari de 1’Alt 2011 Seguimiento del paciente cronico complejo con 191 Si
Penedés. SAP Alt Penedes- insuficiencia cardiaca con un dispositivo especifi-
Garraf co: Unidad del Paciente Cronico Agudizado
Vallés Oriental SAP Valles Oriental (ICS) 2008 Atencion al paciente con insuficiencia cardiaca 117 Si
y Fundacio Hospital Asil de con el establecimiento de la Unidad multidisci-
Granollers plinaria de atencion al dia y coordinacion con
geriatria.
Alt Maresme i Selva Corporacio6 de Salut del Ma- 2005 Atencion a los pacientes que requieren aten- Si
Maritima resme i la Selva cién domiciliaria con enfermeras de atencién
domiciliaria; equipo de apoyo de residencias
geriatricas; equipo PADES; hospitalizaciéon a
domicilio.
Barcelona ciudad Parc Sanitari Pere Virgili, 2012 Atencion a los enfermos cronicos complejos | AP/AH/RSS 52 Si
EBA Vallcarca S.L.P. i ofreciendo una atencién proactiva, una res-
CSC Vitae, S.A. puesta resolutiva y asegurando los principios
de equidad.
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Tabla 3
Principales caracteristicas de las experiencias de atencion a la cronicidad de caracter integrado (n=9)
Localizacion Proveedor Afio inicio Descripcion de la intervencion N 1ve1§s N Evaluacion
asistenciales | pacientes
Osona Fundaci6 Hospital Santa 2010 Programa de atencion integrada dirigido a los | AP/AH/RSS | 25 (piloto) Si
Creu de Vic. Consorci Hos- multireingresadores con valoracion conjunta
pitalari de Vic, SAP Osona por los equipos de atencion primaria y equipo
(ICS), EAP Vic S.L.P.,, EAP de hospitalizacion a domicilio, plan de actua-
Osona Sud- Alt Congost, cion en descompensaciones y sistemas de apo-
SL. yo a la toma de decisiones.
Maresme Consorci 2011 Programa de Atencion al Paciente Cronico| AP/AH 1.463 Si
Sanitari Complejo dirigido a los multireingresadores y
del Maresme basado en la gestion de casos con: circuito de
informacion, plan de cuidados, valoracion mul-
tidimensional, revision clinica y farmacologi-
ca, seguimiento y plan de atencion transversal
en descompensaciones.
Tarragones Grup SAGESSA 2011 Abordaje global de atencion al enfermo croni- | AP/AH/RSS - Si
co con intervenciones diferenciadas segin tipo-
logia de pacientes (geriatras consultores en AP
o hospital de dia de cronicos de los servicios de
neumologia en el hospital).
ABS: area basica de salud; ICS: Instituto Catalan de la Salud; SAP: Servicio de Atencion Primaria; EAP: Equipo de Atencion Primaria; PADES: Programas de aten-
cion domiciliaria -equipos de apoyo; AP: atencion primaria; AH: atencion hospitalaria; RSS: recursos sociosanitarios
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Tabla 4
Puntos débiles comunes de las experiencias de atencion a la cronicidad
de caracter integrado en Cataluiia

- Programas reactivos mas que proactivos

- Poca implicacion del sector residencial

- Nivel de implicacién e integracion de los programas no homogénea
- Ausencia de un marco conceptual de referencia y dependencia de la iniciativa de determinados profesionales

- Limitada aplicacion de las tecnologias de la informacion (telemedicina)

- Experiencias basadas en el entusiasmo de algunos profesionales mas que en un cambio organizativo real

- Evaluaciones enfocadas al proceso mas que a los resultados y con poco retorno / difusion de las evaluaciones
- Impacto importante en grupos reducidos de la poblacion

- Cobertura de los programas en horarios reducidos (laborales)

- Participacion de enfermeria sin suficiente capacidad de toma de decisiones

- Falta de comunicacion y estandarizacion de los sistemas de informacion (integracion tecnologica)

- Utilizacion de diferentes metodologias o criterios para la estratificacion de la poblacién

y/o insuficiencia cardiaca. Los programas
comunitarios centraban el protagonismo en el
personal de enfermeria y la figura de la enfer-
mera gestora de casos, aunque su papel so-
lia ser de coordinacion de recursos con poca
posibilidad de toma de decisiones en relacion
a ajustes en el tratamiento del paciente, pro-
gramacion de visitas médicas o derivaciones
a otros recursos asistenciales.

Entrevistas a expertos

Entre febrero y abril de 2012 se realizaron
10 entrevistas en profundidad semiestruc-
turadas a expertos clave relacionados con la
atencion a la cronicidad de diversos perfiles
y ambitos asistenciales en Catalufia (mues-
treo tedrico por conveniencia) para conocer
sus opiniones y creencias sobre diversos as-
pectos de interés en torno a la cronicidad y
su evaluacion. Se conto con la participacion
de médicos de familia de atencion primaria,
geriatras hospitalarios, especialistas en medi-
cina paliativa, personal de enfermeria parti-
cipante en programas de atencién integrada,
evaluadores, planificadores y representantes
de la aseguradora publica.

Los aspectos tratados fueron: definicion
de enfermo cronico, definicién de programa
integrado, indicadores y dimensiones de eva-
luacion, barreras y facilitadores de la aten-

cion (integrada) a la cronicidad, niveles de
atencion, dispositivos asistenciales y perfiles
profesionales implicados en la atencion a la
cronicidad y necesidades y oportunidades de
la evaluacion. Se realizd un analisis del con-
tenido de las entrevistas (discurso y contex-
to) que contribuy6 a definir los elementos del
marco conceptual de evaluacion.

De las entrevistas a expertos clave y en
relacion a la evaluacion de la atencion a la
cronicidad destacan diversos aspectos que
se resumen en la tabla 5. Se sefialaron, entre
otros, la heterogeneidad en los sistemas de in-
formacion, la necesidad de una mayor grado
integracion a nivel clinico y de gestion, con
objetivos y presupuestos comunes, la necesi-
dad de evaluacion de los programas, la falta
de liderazgo organizativo y clinico y la im-
portancia de favorecer la participacion mas
activa de los pacientes.

PROPUESTA DE MARCO CONCEPTUAL
PARA LA EVALUACION DE LA ATEN-
CION A LA CRONICIDAD

A partir de la revision exhaustiva de la
literatura y la informacion obtenida de los
programas locales y las entrevistas a perso-
nas clave, el equipo de investigacion definié
mediante brainstorming el alcance y el marco
conceptual para la evaluacion de la atencion a
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Tabla 5
Aspectos destacados de las entrevistas semiestructuradas con expertos clave en cronicidad
- Los sistemas de informacion son heterogéneos, se registran pocos datos, sobre todo en el ambito sociosanitario. En gene-
ral, se deberia mejorar la comunicacion y coordinacion entre los dispositivos y niveles asistenciales.

- Existe necesidad de formacion de los profesionales entorno a la cronicidad; los problemas sociales afladen otra comple-
jidad “no médica”. La atencion a la cronicidad afecta tanto a la atencion sanitaria como a la social.

- Se deberia evolucionar de una gestion integrada a una integracion clinica; no existe una atencion integrada real debido
principalmente a una falta de objetivos y presupuestos comunes, la heterogeneidad de proveedores y las barreras de los
profesionales.

- Hace falta evaluar el impacto de las nuevas propuestas y programas y utilizar los resultados para impulsar la mejora.

- Se deberia tender a la alineacion de los incentivos y la financiacion no por lo que se hace si no por lo que se logra.

- Existe necesidad de liderazgo organizativo y clinico y que este liderazgo pivote alrededor de la atencion primaria con la
participacion de equipos multidisciplinares de los diferentes niveles asistenciales.

- Hace falta una estratificacion de la poblacion para poder asignar la atencion mas adecuada (intervenciones efectivas) en
funcion de la tipologia y las necesidades en salud y sociales.

- Para favorecer la atencion centrada en los pacientes habria que pasar de un paciente pasivo a un paciente activo utilizando
herramientas educativas, cambiar la cultura de los profesionales en cuanto a la “pertenencia” de los pacientes, y promover
su empoderamiento y la toma de decisiones compartidas.

Figura 1
Marco conceptual para la evaluacion de la atencion a la cronicidad

Poblacién diana: Enfogque evaluacion: Dimensiones/ atributos
Pacientes Estructura + Accesibilidad

+ Adecuacién

~ Apoderamiento

+ Atencidén centrada en los
pacientes

+ Atencién integral

+ “Burn our” profesionales

¥ usuarios

+ Continuidad asistencial
+ Efectividad clinica

~ Eficiencia

~ Seguridad pacientes

[ Jerarquia de las medidas de resultado: |

Estado saludconseguido/ Mantenimiento de la
cenick Proceso de recuperacién salud

Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3

1. Destribucidn segin piramide de Kaiser, 2. Aproomacion de A Donabedian; 3. Aproximacion de ME. Porter
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la cronicidad de caracter integrado, enfocado
principalmente a la medida de los resultados
(figura 1). Se tuvieron en cuenta los siguien-
tes aspectos clave: 1) la poblacion diana de
los programas estratificada en funcion del ni-
vel de complejidad de su condicion médica,
2) el enfoque de evaluacion de los servicios
sanitarios que tiene en cuenta el modelo de A.
Donabedian, basado en la estructura, proceso,
resultados® de la atenciéon y el modelo de M
E Porter®, que clasifica las medidas de re-
sultado de la atencion en tres niveles: estado
de salud conseguido, proceso de recuperacion
y mantenimiento de la salud y 3) los atribu-
tos y dimensiones de los servicios/ organiza-
ciones a evaluar desde un enfoque amplio y
multidisciplinario. Se tuvo en cuenta ademas
la necesidad de explicitar el nivel de atencion
integrada del programa.

Enfoque comunitario (poblacion diana)

En cuanto al primer elemento del modelo
conceptual de evaluacion, la propuesta adopta
un enfoque comunitario para tener en cuen-
ta el impacto de las intervenciones sobre el
conjunto del sistema. Dicho enfoque supone
estratificar a la poblacion (principalmente la
atendida) en funcién de su estado de salud y
nivel de complejidad en el caso de presentar
problemas de salud siguiendo la piramide de
Kaiser (u otros sistemas similares de estrati-
ficacion poblacional), de forma que permita
identificar segmentos de poblacion sobre los
que se llevan a cabo abordajes diferenciados
(de abajo a arriba: promocion y prevencion;
responsabilidad de los pacientes/ usuarios/
personas; gestion de enfermedades; y gestion
de casos complejos)©@?.

El enfoque comunitario de la atencion a la
cronicidad deberia permitir analizar los resul-
tados y el impacto de los nuevos programas
y estrategias de atencion en el conjunto del
sistema. Si bien los estratos mas altos de la
piramide (pacientes con problemas cronicos
complejos y con enfermedad avanzada) son
los que mas recursos sanitarios y sociales
consumen, intervenciones realizadas sobre
los estratos inferiores de la piramide pueden

ser mas beneficiosas®?. Asi, medidas dirigi-
das a una mayor masa critica de poblacion,
por ejemplo en el ambito de la promocién y la
prevencion, pueden suponer un gran impacto
para el conjunto del sistema evitando el avan-
ce y progresion de problemas de salud. Ade-
mas, aunque se puedan focalizar los esfuer-
zos en determinadas patologias o condiciones
mas frecuentes y con una elevada carga de en-
fermedad (por ejemplo, las conocidas como
big four: cancer, enfermedad cardiovascular,
diabetes y enfermedades respiratorias), este
abordaje comunitario requiere que se amplie
el espectro de su alcance a muchas otras pato-
logias o condiciones cronicas®). En linea con
los principios rectores de la Estrategia para
el Abordaje de la Cronicidad del SNS® y el
Pla de Salut de Catalunya (2011-2015%" el
marco conceptual de evaluacion se centra en
los problemas de salud mas prevalentes y que
causan mayor mortalidad en nuestro entorno
(enfermedades cardiovasculares, respiratorias
cronicas, cancer, diabetes mellitus, demen-
cias, trastornos de salud mental graves, depre-
sion, nefropatia, dolor crénico y del aparato
locomotor), atin a sabiendas de que se exclu-
yen enfermedades y condiciones de salud de
caracter cronico igualmente relevantes como
la esclerosis multiple, enfermedades infeccio-
sas como Sida o el seguimiento a realizar a
las personas a las que se le ha realizado un
trasplante. Ademas, estas enfermedades a me-
nudo requieren un manejo diferencial basado
en una especialidad hospitalaria que tiende a
dominar el conjunto del tratamiento de una
patologia o problema de salud.

Medida de los resultados de la atencion

En cuanto al segundo de los elementos,
el marco conceptual de evaluacion propues-
to pone el principal énfasis en la medida de
los resultados de la atencion, ya sean inter-
medios o finales. De esta forma, siguiendo
la propuesta de ME Porter®, los resultados
de salud se podrian ordenar en tres niveles de
acuerdo a su valor o relevancia para los usua-
rios, cubriendo tanto los resultados a corto
como a largo plazo:
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- Nivel 1: Estado de salud alcanzado o re-
tenido: incluye el estado de salud alcanzado
después de una intervencion o tratamiento o
en el caso de los pacientes con una enferme-
dad degenerativa o crénica, el estado de salud
retenido. La supervivencia (afios de vida) re-
sulté bien valorada por parte de los pacien-
tes y se puede medir en distintos puntos en
el tiempo.

- Nivel 2: Proceso de recuperacion: se
contempla tanto el tiempo necesario para la
recuperacion y la vuelta a las actividades nor-
males como la “disutilidad” de la atencién o
proceso de tratamiento en términos de males-
tar (disconfort), reintervenciones, complica-
ciones a corto plazo, efectos adversos y sus
consecuencias (iatrogenia).

- Nivel 3: Mantenimiento de la salud: don-
de se incluye la sostenibilidad de la salud,
tanto en relacion a la enfermedad original,
complicaciones a largo plazo o problemas de
salud relacionados con el tratamiento.

Asi, en el presente marco conceptual de
evaluacion se propone medir el impacto de
la atencion sanitaria en el ambito de la cro-
nicidad por los resultados obtenidos y no por
el volumen de servicios prestados (procedi-
mientos realizados) u otras medidas de pro-
ceso asistencial. Asimismo, los resultados de-
berian incrementar el “valor” de la atencion
para los usuarios y deberian tomar en consi-
deracion todo el ciclo asistencial y no unica-
mente los distintos elementos del ciclo.

Habida cuenta de la importante hetero-
geneidad en las formas de provision de la
atencion a la cronicidad, la identificacion de
modelos organizativos de atencion exitosos
pasard por la comparacién de sus resulta-
dos entre ellos. Asi, los aspectos de proceso
(aquello que se lleva a cabo en la provision y
recepcion de los cuidados) y estructura (atri-
butos de los ambitos en los que se produce
la atencion: recursos materiales, humanos y
estructura organizativa)® deberian servir
para identificar elementos de éxito o factores
diferenciales que puedan explicar las dife-
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rencias entre resultados. Para poder realizar
estas comparaciones debe disponerse de in-
formacion robusta, fiable y valida no solo de
la estructura y el proceso sino también de los
resultados recogidos y comparados.

Enfoque territorial o poblacional

Finalmente, el marco conceptual propone
un enfoque territorial o poblacional para que
la evaluacion de la atencion a la cronicidad
tenga en cuenta los diferentes dispositivos
asistenciales de un territorio para conocer su
impacto (el nivel de integracion) en el con-
junto del sistema (la poblacion residente en
un territorio). Para ello, es necesaria la iden-
tificacion de una serie de atributos (qué es
lo que se espera de una atencion integrada)
(figura 1) y dimensiones (aquello relevante
que se quiere medir de la calidad asistencial,
por ejemplo efectividad, adecuacion, eficien-
cia, etc.) para el posterior desarrollo y prio-
rizacion de indicadores para la evaluacion y
comparacion de programas (performance y
benchmarking).

Limitaciones

Existen algunas limitaciones en el presente
trabajo que cabe mencionar. En primer lugar,
la revision exhaustiva de la literatura para la
identificacion de conceptos de indicador se
basé principalmente en revisiones sistemati-
cas y metaanalisis, por lo que la informacion
sobre los indicadores y las variables de es-
tratificacion/ajuste aplicadas por los estudios
originales e individuales suele ser poco de-
tallada. No obstante, lo que se pretendia era
identificar conceptos de indicador y dimen-
siones de evaluacion para su posterior dis-
cusion y definicion con expertos en nuestro
entorno como primer abordaje en la fase de
consenso y priorizacion de indicadores para
evaluar la atencion a la cronicidad. El desa-
rrollo especifico de los indicadores podria
obtenerse en gran medida de documentos e
iniciativas ya existentes en el SNS@!3233), En
segundo lugar, hay que tener en cuenta que
el concepto de integracion de servicios de la
atencion es multidimensional y nada univoco,
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por lo que su delimitacion no es precisa y la
variabilidad conceptual es enorme®?. Es por
ello que se operativizé en una serie de crite-
rios, para la inclusién y descripcion de pro-
gramas de atencion locales que aun siendo
relativamente laxos y genéricos, pocas expe-
riencias cumplian integramente. Por ultimo,
pese a que solo se han caracterizado progra-
mas de atencidn integrada a la cronicidad en
Cataluiia por su proximidad y mayor facilidad
de estudio, con el sesgo que su extrapolacion
a otras realidades en el SNS podria conllevar,
se trata de una de las comunidades autonomas
pioneras en el desarrollo de estas iniciativas
de atencion con caracter mas integrado. El co-
nocimiento que se dispone de otros entornos
del SNS (especialmente Pais Vasco) junto con
la revision de la literatura, sugiere que los re-
sultados obtenidos nos llevan a la saturacion
de informacion para la construccion del marco
y la identificacion de conceptos de indicador.

El marco conceptual de evaluacion pro-
puesto fue expuesto y discutido por expertos
en atencion a la cronicidad en Cataluna (con
los responsables del programa de Prevencion
y Atencion a la Cronicidad del Departamento
de Salud) y posteriormente en el Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad en
el contexto de la Estrategia de Abordaje de la
Cronicidad y en los congresos nacionales de
Atencion Sanitaria al Paciente Cronico (2012,
2013, 2014). Asi, el presente marco concep-
tual es aplicable a nivel de todo el SNS y po-
dria ser til también en otros contextos simi-
lares a nivel internacional.

REFLEXIONES FINALES Y AVANCES
NECESARIOS EN EL FUTURO

El presente trabajo pone de manifiesto la
necesidad de ofrecer nuevas respuestas a los
retos del envejecimiento y la cronicidad, ya
que los datos obtenidos indican que los pro-
gramas, especialmente los de caracter inte-
grado, son todavia muy incipientes (poca
evolucion formal y documentado): existen
pocos programas que incluyan una atencion
integrada real, dan cobertura a pocos usua-
rios, existe una dificultad para disponer de

informacioén que permita su evaluacion siste-
matica y robusta basada en los resultados y
las evaluaciones realizadas hasta el momento
son parciales (de una unica parte del proceso
o la atencidn) y no tienen en cuenta el impac-
to global en el sistema. Ademas, destaca una
gran necesidad de implicar al sector residen-
cial dentro de las intervenciones y la coordi-
nacion/integracion asistencial sanitaria con
los servicios sociales.

El marco conceptual de evaluacion que
se presenta permitird desarrollar indicado-
res e implementarlos con una visiéon global
y poblacional que sera imprescindible para
saber cual es la estrategia mas efectiva (qué
aporta mas valor en términos de efectividad
en relacion a los costes para tener el mejor
uso de los recursos disponibles), cuales son
los elementos que determinan un mayor éxi-
to y cuales son los grupos de pacientes que
mas se pueden beneficiar. El conocimiento
de las estructuras y procesos de los progra-
mas caracterizados deberia ayudar a interpre-
tar posibles diferencias en los resultados y a
identificar los aspectos criticos o clave que
se asocian a mejores resultados desde una
perspectiva territorial o poblacional. Adicio-
nalmente, el marco conceptual de evaluacion
se propone para la valoracion de intervencio-
nes y modelos organizativos de atencion a la
cronicidad. Dicha propuesta plantea un reto
en la medicion homogénea de la atencion a
la cronicidad e identificacion de aspectos de
mejora, asi como mejores practicas, teniendo
en cuenta las limitaciones actuales en la me-
dicion de algunos resultados y la atribucion
casual de dichos resultados a multiples in-
tervenciones y aspectos heterogéneos de las
organizaciones que atienden a personas con
problemas cronicos. Finalmente, el marco
conceptual incluye el enfoque clasico de eva-
luacion de la calidad asistencial propuesto por
A Donabedian y también un enfoque de eva-
luacion de la atencion que permite tener en
cuenta el valor de los resultados, incluyendo
la percepcion de beneficio y dafio ocasiona-
do por la atencién para los propios usuarios,
pacientes y cuidadores en el caso oportuno.
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De esta forma, se plantea un enfoque evalua-
tivo con una vision global, independiente del
problema de salud o tratamiento evaluado, que
permita identificar aspectos de mejora asisten-
cial y organizativa claves en sentido tedrico,
para permitir su concrecion a partir de la pro-
puesta, consenso y acuerdo de expertos y pro-
fesionales de los aspectos concretos a evaluar.
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