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RESUM ESTRUCTURAT

ANTECEDENTS

Els diferents governs dels paisos desenvolupats, com també organitzacions internacionals,
promouen i difonen la necessitat que el ciutada participi d'una manera més activa i directa
en el disseny de politiques de salut i de serveis. Aquelles decisions que poden afectar imme-
diatament o potencial a qualsevol ciutada, i que portin implicit un judici de valor, haurien
de requerir la participacid més representativa possible de la societat per garantir que les
decisions es fonamentin en la voluntat de tots. Les llistes d’espera quirtrgiques per pro-
cediments electius, especialment de cataractes i artroplastia de maluc i/o de genoll, és un
tema de rellevancia en el nostre context sanitari i afecta avui (i probablement en un futur)
un gran nombre de ciutadans. Es conegut que, a la llista d’espera, s'hi inclouen pacients
amb diferent grau de morbilitat i necessitat social i que, en general, I'Unic criteri explicit
a Catalunya per prioritzar la intervencié és el temps d’espera. Perd el temps d'espera no
hauria de ser el criteri decisori, sin6 aquell/s que reculli/n la necessitat real que té el pacient.
Aixo implica la identificacio i seleccié dels criteris que tenen rellevancia per a la prioritzacio.
Aixd no obstant, la decisié sobre quin criteri utilitzar, i quin valor s'ha de donar a cada cri-
teri, porta implicit fer un judici de valor. Si es té en compte que els valors personals poden
diferir, fins i tot trobar-se polaritzats, entre diferents membres de la societat; que I'evi-
déncia cientifica mostra diferéncies en preferéncies pel que fa a resultat de salut i seleccio
de procediments clinics entre pacients, poblacié general i professionals; i que una decisio
d'aquesta magnitud en un Sistema Nacional de Salut pot tenir impacte en molta gent; fora
bo fonamentar |'eleccié dels criteris en la participacié de tots els ciutadans.

OBJECTIU

Introduir les preferéncies dels ciutadans en el disseny d’un sistema explicit de prioritzacié
de pacients en llista d'espera de cirurgia electiva de cataractes i d'artroplastia de maluc i/o
de genoll per a Catalunya. Objectius especifics: a) coneéixer les opinions, vivencies i per-
cepcions dels ciutadans entorn a les llistes d'espera de cirurgia de cataracta i d'artroplastia
de maluc i genoll; b) identificar els criteris rellevants per a la prioritzacié de pacients i el seu
valor relatiu; c) identificar la possible existéncia de diferéncies entre els ciutadans pel que
fa al valor dels criteris.

METODE

S'ha utilitzat com a disseny de I'estudi I'analisi de conjunt, que ha inclos dues fases dife-
renciades. A) Primera Fase. Analisi de les opinions, vivéncies i percepcions entorn a les
llistes d’espera i identificacié i seleccié de criteris rellevants per a la prioritzacio de pacients.
Es van emprar dues técniques qualitatives combinades (grups focals i una modificacio del
grup nominal). Es van realitzar 4 grups focals/nominals per procediment, que van incloure
entre 5 10 participants, un moderador i un secretari. Els participants en cada grup, i per
procediment, van ser: 1) metges especialistes (metges de familia, traumatolegs, reumato-
legs, metges rehabilitadors o oftalmolegs); 2) professionals relacionats (metges de familia,
infermeria, assistents socials, i Optics o fisioterapeutes); 3) pacients i familiars; 4) poblacié
general (participants sense la malaltia ni amb familiars proxims afectats). Durant els grups
focals es va debatre sobre les llistes d'espera en general i, en particular, sobre les de ca-
taractes i les d'artroplastia de maluc i genoll, i es van identificar criteris rellevants per a
la prioritzacié de pacients. De forma immediata a la finalitzacié dels grups focals, per tal
de seleccionar un subgrup de tots els criteris apareguts durant la discussio, es va emprar
la técnica del grup nominal, puntuant-los en una escala de I'1 (minima importancia) al 9
(maxima importancia). La puntuacio es va fer en dues rondes de votacié, amb una discussio
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entre aquestes, i es va obtenir un llistat de més a menys puntuacié utilitzant la mitjana de
les puntuacions de la segona ronda per a cada criteri. Les transcripcions de les grabacions
dels grups focals/nominals van ser analitzades per dos revisors de manera independent. El
seu resultat va servir per definir el significat dels criteris i homogeneitzar-ne la terminologia
entre els grups. Alhora, es va dur a terme una analisi de contingut de les transcripcions
per tal d'analitzar les opinions, vivencies i percepcions dels participants entorn a les llistes
d’'espera. D'aquesta manera, es van identificar i agrupar els temes apareguts al llarg de
cada grup focal i, posteriorment, es van classificar i establir categories (linies tematiques
i subtematiques). Cada una d'aquestes es va exemplificar amb frases pronunciades pels
participants. Per a la seleccio dels criteris de prioritzacié definitius, per a cada procediment,
es van dur a terme les seglients estratégies: a) llistat de tots els criteris en funcié de la
puntuacio final obtinguda (votacio a la segona ronda) de més a menys importancia (i sense
redundancia de criteris amb el mateix significat entre grups; és a dir, eliminacié de criteris
repetits); b) d'aquest llistat es van seleccionar aquells que tenien una puntuacié mitjana
major; ¢) davant I'existencia d’empat, es van seleccionar els que havien estat identificats
per més d'un grup. Posteriorment, es van establir nivells o categories dins de cadascun dels
criteris seleccionats. B) Segona Fase. Calcul de les puntuacions de prioritzacid. A partir de
totes les combinacions possibles dels nivells dins de cada criteri (288 combinacions), es va
seleccionar un subgrup de 16 (per cirurgia de cataractes) i de 16 (per artroplastia de ma-
luc/genoll) escenaris (anomenats escenaris de pacients), utilitzant una técnica que garan-
teix I'ortogonalitat dels escenaris escollits (técnica fraccional factorial). Mitjancant diferents
técniques de mostreig per cada grup participant, es va obtenir una mostra representativa
de cadascun dels 4 col-lectius mencionats a la primera fase (N=860 per artroplastia de ma-
luc/genoll; N=771 per cirurgia de cataracta). L'obtencié de la informacioé es va dur a terme
mitjancant entrevistes cara a cara (poblacié general i pacients i familiars) o per correu postal
(resta de grups). Es va demanar als participants que ordenessin els 16 escenaris seleccionats
per cada procediment de major a menor prioritat per a ser intervinguts (métode full-pro-
file). Finalment, els valors per a cadascun dels nivells dels criteris es van estimar utilitzant la
tecnica multivariant del rank-ordered logit. També es va calcular la importancia relativa de
cada criteri dividint el recorregut de cada criteri (valor del coeficient major menys el valor
del coeficient menor pels nivells d'aquell criteri) per la suma de tots els recorreguts dels
diferents criteris. Posteriorment, es va dur a terme una analisi de subgrup (estimacié de
les puntuacions per a cada grup participant) per tal d'esbrinar I'existéncia de diferéncies
en preferencies entre grups. Per testar la significacié estadistica de les diferéncies, es va
aplicar la prova de log likelihood ratio on es comparava el model base amb un model amb
interaccions (terme d’interaccio: criteri x grup). Per analitzar I'impacte de les diferéncies
en preferencies en I'ordenacio entre grups, es va fer una correlacié de Pearson (dos a dos)
a I'ordenacié dels 288 possibles escenaris aplicant les puntuacions atorgades per cada
grup. A continuacio, per tal d’esbrinar I'impacte en I'ordenacié final dels pacients a la llista
d’espera, es va calcular la mitjana de les diferéncies en les puntuacions atorgades per cada
grup (dos a dos) segons I'ordenacio final obtinguda en I'analisi de subgrup. Finalment, es
va validar el sistema mitjancant tres aproximacions: validesa aparent (mirant si els valors
dels coeficients dels parametres augmenten de manera logica al que s'espera), bondat
d'ajust del model (mitjancant la validesa de constructe i la validesa predictiva), i analisi de
la dominancia (per analitzar la consisténcia interna de les respostes).

RESULTATS

A) Primera Fase. Analisi de les opinions, vivéncies i percepcions entorn a les llistes d’espera
i identificacio i seleccio de criteris rellevants per a la prioritzacié de pacients. L'analisi de
contingut va identificar 10 linies tematiques, algunes de les quals també van generar linies
subtematiques. L'existéncia de llistes d’espera es va atribuir a la manca de recursos i a la seva
mala gestio, la qual cosa crea també desigualtats d’accés (territorial i personal); i produeix
impotencia, desanim i resignacié. Es va coincidir en la necessitat de millorar I'actual sistema
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explicit de prioritzacié de pacients, pero I'establiment d’un sistema de prioritzacié va gene-
rar escepticisme. Pel que fa a la identificacié de criteris mitjancant els grups focal/nominal,
es va identificar aproximadament un nombre de 15 criteris diferents per a cada procedi-
ment, gue no van diferir substancialment entre els grups participants. Es van seleccionar 6
criteris per cirurgia de cataracta i 7 per artroplastia de maluc/genoll. Els criteris seleccionats
foren: gravetat de la patologia, probabilitat de recuperacio, limitacid en les activitats quo-
tidianes, limitacié per treballar, tenir alguna persona que el cuidi (al pacient), i tenir alguna
persona al seu carrec (del pacient). També es va seleccionar el dolor en cas d'artroplastia.
B) Segona Fase. Calcul de les puntuacions de prioritzacid. Les puntuacions obtingudes
en I'analisi multivariant van mostrar el signe esperat (positiu), la tendéncia esperada (a
mesura que augmenta el nivell de criteri la puntuacié és major) i totes van ser signficatives
(p<0,001). Aquestes puntuacions es van transformar a una escala de 0 a 100 per facilitar
la seva posterior aplicacio, de manera que el pacient amb més prioritat obtingués una pun-
tuacio de 100. Per a ambdods procediments, els criteris amb puntuacions més elevades van
ser els clinics (gravetat de la malaltia/incapacitat visual, i dolor (per artroplastia), seqguit dels
funcionals (limitacié en les activitats de la vida diaria) i, finalment, aquells de caracter social.
Pel que fa a I'analisi de subgrups i test de significacid, s'observaren diferéncies estadistica-
ment significatives (p<0,001) pel que fa a la puntuacié d’alguns dels criteris entre els grups;
aixo no obstant, no va existei diferencia en I'ordre d'importancia relativa dels criteris entre
els grups. El patré d'ordenacié d’escenaris va ser similar entre els grups (la majoria amb un
coeficient de Pearson r>0,9). Aixd no obstant, I'ordenacié dels pacients en la llista segons
s'apliquessin les puntuacions atorgades per un o un altre grup van portar a diferéncies en
la posicio en la llista d'espera importants (p.ex. en una llista d’espera de 1000 pacients per
a "cirurgia d'artroplastia de malcuc/genoll, el mateix pacient podia ubicar-se en la posicio
207, en la posicio 133 o en la posicié 179 segons s'apliquessin les puntuacions atorgades
per pacients i familiars, professionals relacionats o especialistes, respectivament). Per Gltim,
assenyalar que, per a ambdos procediments, el model es va mostrar valid: es va complir la
validesa aparent; el model presenta una bona bondat d’ajust (validesa predictiva: r>0,9;
validesa de constructe: r>0,8); i la consistencia interna va ser alta.

CONCLUSIO

Els sistemes de prioritzacié poden millorar I'equitat d’accés del ciutada i ajudar a entendre
I'existencia de les llistes. Aquest estudi mostra que és possible dissenyar un sistema que
prioritzi pacients en espera fruit de la participacio dels ciutadans en el seus diferents rols. El
model d'estimacié de les preferéncies ha mostrat ser valid i robust. Malgrat aquesta amplia
participacio, no existeixen diferencies pel que fa als criteris identificats com a rellevants per
a la prioritzacié per part dels diferents grups. Per aquest motiu es pot afirmar que aquests
criteris representen el que la societat catalana percep com els aspectes clau que cal con-
siderar a I'hora de prioritzar pacients en llista d'espera. No obstant aix0, si que existeixen
diferéncies en el valor (o preferéncia) que cada grup atorga als criteris. Aquesta diferéncia
té un impacte important en com s’ordenarien els pacients en una llista d’espera si s'utilit-
zessin les preferéncies d'un o d’un altre grup de ciutadans. Aixo reforca I'asseveracié que
en sistemes nacionals de salut, financats mitjancant impostos de tots els ciutadans, quan
s'adrecen temes que impliquin dur a terme judicis de valors, és important fer participar
un ventall representatiu de la ciutadania. Aixo s'ha de fer des dels origens del seu disseny
i elaboracio, utilitzant tecniques d’estimacié que garanteixin I'objectivitat i I'equanimitat
dels resultats. D'aquesta manera, es preserva la representativitat de totes les preferéncies i
la transparencia del sistema.
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ANTECEDENTS | ESTAT ACTUAL DEL TEMA

Per que involucrar els ciutadans en la presa de decisions sanitaries?

El procés de presa de decisions dels sistemes sanitaris s'ha caracteritzat, tradicionalment,
per sequir un model paternalista, tant pel que fa a I'establiment de politiques de salut i de
serveis - els politics, planificadors i financadors sanitaris no acostumen a involucrar els ciu-
tadans en les seves decisions -, com en el procés d'atencié medica - els metges actuen com
a agent decisori de qualsevol intervencié que afecti el pacient -. Aixd no obstant, el grau de
representativitat de tots aquests decisors, pel que fa a les perspectives, valors i preferéncies
de tots els ciutadans, pot questionar-se, sobretot en aquelles decisions que porten implicits
judicis de valor, com pot ser I'establiment de prioritats. Es conegut el fet que els valors per-
sonals i els sentiments innats poden trobar-se polaritzats entre els membres de la societat.’
Es per aquest motiu que es fa necessari desenvolupar sistemes democratics del procés de
presa de decisions, en aquelles situacions que impliquin la consideracié de diferents valors
i/0 acceptacio de riscos, per tal de resoldre potencials conflictes. Aixd encara pot ser més
rellevant en paisos democratics on hi ha un compromis amb la solidaritat important.

L'Ultima década del mil-leni s'ha caracteritzat per un augment en la quantitat, qualitat i faci-
litat d'accés a tot tipus d'informacié i, en concret, també hem assistit a una democratitzacié
de la informacié sanitaria (p. ex. hi ha gran quantitat de pagines web que tracten temes
sanitaris). Aquest moviment cap a la globalitzacié del coneixement fa que cada cop més els
ciutadans, sigui quin sigui el seu rol social - politic, planificador, financador, professional de
la clinica, pacient o contribuent -, disposin d'informacié per tal de poder coneixer i valorar les
consequencies de qualsevol decisid que es prengui en relacio al procés assistencial. El ciuta-
dans comencen ara a assumir un rol més actiu en relaci¢ a I'atenci¢ sanitaria, incrementant
la demanda de serveis tant en quantitat com en qualitat. Aixd no obstant, també durant
aquests darrers anys, hem assistit a la dendncia, des de diferents sectors de la societat, de la
possibilitat que la sostenibilitat de I'estat del benestar, i en concret del seu vessant sanitari,
pugui arribar a desaparéixer en un futur proxim si la societat no es consciencia i assumeix
certa responsabilitat en decisions que afecten a tots. Aixi doncs, s'esta promovent el pas d'un
model paternalista a un model on les decisions sén compartides, o es fonamenten en I'ex-
pressié dels valors i preferéncies de les parts implicades en cada acte assistencial.

La involucracio del ciutada en la definicié i presa de decisions en politiques de salut i de ser-
veis és una de les maneres de democratitzar la sanitat. De fet, la paraula ‘politica’ ve del grec
‘politikos’, que significa ‘relacionat amb el ciutada’?. Tot i amb aixo, és molt poca, per no dir
gairebé inexistent, la participacié ciutadana en la definicié de politiques sanitaries. Tanmateix
no cal dir que la involucracié directa, o participaciod, en decisions que poden afectar la vida
del ciutada és un dels seus drets fonamentals. Aquest dret ha estat reconegut per diferents
organismes i governs a nivell internacional > A I'any 1978, I'Organitzacié Mundial de la
Salut i la UNICEF van reconeixer i explicitar el dret del ciutada de participar en les decisions
sobre atenci¢ sanitaria en la seva declaracio Alma Ata de I'atencié primaria. La clausula IV
d’aquesta declaracio estableix el dret i obligacié del ciutada de participar en la planificacio i
desenvolupament de I'atencié sanitaria.® Alhora, un dels tres principis basics de la declaracio
de I'OMS Health for All by the Year 2000 era la participacio de la comunitat en la definicié de
politiques de salut i serveis.> També el Sistema Nacional de Salut del Regne Unit, en els seus
darrers documents de posicionament en politica sanitaria, explicita la necessitat d'una parti-
cipacié més activa dels ciutadans en les decisions relacionades amb la sanitat.*” Al Canada,
la crisi dels seu sistema sanitari esta essent abordada mitjancant una major descentralitzacié
del procés de presa de decisions, promovent una major transparéncia i la inclusié dels ciuta-
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dans en els processos de decisions sanitaries a nivell dels governs provincials.® Per Ultim, un
document recent de la OECD (Organisation for Economic Co-operation and Development)
defensa la participacié activa dels ciutadans en I'establiment de politiques en general atenent
a tres raons principals: el desenvolupament d'una politica publica més encertada, la millora
de la confianca de la poblacié en els governs, i I'enfortiment de la democracia.®

No es pot dir que a Catalunya, fins ara, la participacié del ciutada en materia sanitaria hagi
estat nul-la, perd si que en general ha estat indirecta, i sovint poc representada en els drgans
de presa de decisions. Les associacions de consumidors defensen els drets sanitaris dels usu-
aris, i les associacions de pacients exerceixen certa pressio i col-laboren ocasionalment en el
desenvolupament d’actuacions dirigides a la prevencio i tractament de patologies concretes.
Alhora, també existeixen actuacions adrecades a coneixer la satisfaccio dels ciutadans amb
I'atencio rebuda, i també les seves preferencies i expectatives i, d’aquesta manera, apropar
més els processos assistencials a les necessitats i demandes dels ciutadans.® Aixd no obstant,
aquestes actuacions impliquen una participacid minima del ciutada. En el nostre pais no
existeix una tradicio ferma i solida de la participacié ciutadana en la definicié de politiques de
salut i de serveis i, especialment, pel que fa a la prioritzacié d'aquestes.

El que si que és cert és que en el dia a dia tots els ciutadans, en els seus diferents rols i de
forma individual, prenen decisions sobre prioritats en salut i en serveis. Com a individus
sans, poden decidir adoptar o no mesures preventives que els mantinguin en un bon estat
de salut, o bé manifestar les seves opinions i preferéncies per determinades actuacions sa-
nitaries a través dels mitjans de comunicacié. Com a politics, poden prioritzar, per exemple,
el financament de tractaments curatius davant dels de tipus estetic. Com a professionals
sanitaris, poden decidir qui rep un tractament i quin tipus de tractament rep, o quin accés
té un pacient determinat a un servei concret (p.ex. en el cas dels metges d’atencio primaria
cap a l'atencié especialitzada). Com a usuaris, poden decidir i escollir si es va o no al metge,
0 si es pren o no una determinada medicacié. En altres sistemes sanitaris, especialment en
aquells amb un model Bismarkia o amb un model purament privat, els ciutadans també
poden escollir entre diferents plans d'asseguranca privats que ofereixen una gamma dis-
semblant de procediments clinics.'® Aquestes decisions no sdbn més que eleccions realitza-
des sovint a titol personal, amb més o menys informacié, pero, amb I'excepcié dels politics,
cap d’ells no participa directament en la definicid de que s’ha de proveir, qui pot accedir-hi
i com s'ha de proporcionar.

Aquest darrer punt és especialment important, atés que els recursos economics, estructu-
rals i humans disponibles en el sector sanitari no poden fer front al gran desenvolupament
tecnologic, a I'increment en el coneixement cientific, i al creixement de les expectatives i de
les demandes de la poblacié. Es per aquest motiu que en qualsevol sistema sanitari s’han de
prendre decisions sobre quins tipus de procediments s'han de financar, qui ha d'accedir a
aquests i quin nivell de cobertura han de tenir les persones que hi accedeixin. La seguretat
(abséncia de reaccions adverses, o assumibles), eficacia (obtencié dels beneficis esperats en
condicions experimentals en el marc d’'un assaig clinic controlat aleatoritzat), efectivitat (ob-
tencié dels beneficis esperats en condicions de practica clinica habitual) i/o cost-efectivitat
(més efectivitat i/o menor cost comparat amb alternatives existents per a la mateixa condicié
clinica o davant I'absencia d'intervencions), son els criteris fonamentals utilitzats per la ma-
joria dels sistemes sanitaris a I'hora de definir els tipus de procediments a financar." '3 Aixd
no obstant, no tots els procediments que compleixen amb aquests criteris han de ser sempre
objecte de financament (per exemple, aguest seria el cas dels tractaments estétics). De la
mateixa manera, atenent a I'existéncia d'uns recursos finits, i davant d'una demanda elevada
per a un determinat servei de provat cost-efectivitat, no sempre tothom pot accedir-hi de ma-
nera immediata. Es en aquests casos on s'han d'establir prioritats, que porten inherentment
associada la realitzacié de judicis de valor, i és en aquestes decisions on la involucracio de la
comunitat, és a dir dels ciutadans, és cabdal.™
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Pero, els valors de quins ciutadans s'han de tenir en compte a I'hora de prioritzar?. Els ciu-
tadans, en els seus diferents rols, poden tenir interessos diversos i situacions diferents que
poden condicionar la seva resposta final. Al public general pot ser-li dificil expressar-se, per no
saber en quin rol fer-ho (com a ciutada sa, com a pacient potencial o com a pagador d'impos-
tos), alhora, fonamentar-se exclusivament en els seus valors pot arribar a plantejar aspectes
étics. Els estudis realitzats en el public en general mostren que aquest prioritza serveis d'alta
tecnologia i tractaments que salvin la vida davant del tractament de condicions croniques, i
també prioritza les actuacions dirigides a nens i a adults joves davant d'aquelles adrecades
a la gent gran.™ Per altra banda, els familiars i amics dels pacients poden tendir a demanar
tractaments molt agressius. Aixi mateix, els grups d'interés i d'usuaris poden sobrerepresentar
les visions de pacients amb condicions lleus molt prevalents, deixant de banda condicions
greus que afecten una minoria de pacients. Els clinics, malgrat situar-se en la millor posicié per
congixer la naturalesa de les eleccions que s'han de dur a terme, podrien, per aquest mateix
motiu, defendre valors o posicions propies que diferissin de les que realment defendrien els
seus pacients. En aquest sentit, cal assenyalar que I'evidéncia cientifica posa de manifest com
les preferéncies i valors dels metges sén poc predictors de les preferencies i valors dels paci-
ents'®22, o del public en general?. Per ultim, els politics podrien tendir a potenciar actuacions
amb resultat a curt termini, que no s’adiguessin amb els interessos a llarg termini dels ciuta-
dans.” Davant dels possibles biaxos que porten associats els diferents rols dels ciutadans, de
la poca representativitat i validesa de les decisions que prenen uns envers els altres, i si es vol
ser cada vegada més transparent en les actuacions sanitaries, sembla que el més apropiat és
potenciar la participacié de totes les parts implicades, directament o indirecta, en la presa de
decisions sobre temes concrets en sanitat (p.ex. aquells que impliquen dur a terme judicis de
valors, aquells que tenen un component etic elevat, o aquells que requereixen |'acceptabilitat
de riscos); és a dir, combinar els valors de les diferents parts implicades.

La involucracié del ciutada en I'establiment de politiques de salut i de serveis porta as-
sociada diversos avantatges. Si la participacié ha estat equanime, i no existeix un biaix
de seleccio, el resultat pot representar en major mesura els valors de la societat. La seva
participacio pot fer que les seves expectatives quant a salut i serveis siguin més realistes,
atés que comprenen la complexitat del procés de definicié de politiques sanitaries. La seva
participacio directa els permetra protegir de manera activa els seus drets inherents.® El fet
d'una amplia participacio pot fer que s'acceptin millor les mesures establertes.

Tecniques utilitzades per a involucrar els ciutadans en la presa de
decisions sanitaries

La participacié dels ciutadans en la presa de decisions sanitaries es pot dur a terme a dos
nivells. Un, és formant part activa i directa dels organs de decisid sobre politiques de servei
i de salut, parlant en aquest cas d'un ‘govern del ciutada’ (citizen governance, p.ex. els
Regional Health Board de Nova Scotia, o les juntes de salut de I'Estat de Saskatchewan a
Canada®). L'altre nivell consisteix a erigir-se com a grups assessors, aportant inputs a les au-
toritats sanitaries o als drgans decisors pertinents (p.ex. les experiéncies al Regne Unit'324-26
o a Catalunya?’). Aquesta darrera modalitat és la que s'ha posat en practica arreu amb més
freqUéncia. Dins de la creacié d’'organs o modalitats consultives, també poden distingir-se
aquelles que tenen un caracter permanent i aquelles que tenen una participacié puntual
donant resposta a temes concrets i utilitzant diferents metodologies. Entre les primeres es
troben, per exemple, els Community Health Councils del Regne Unit, creats a I'any 1974 per
representar a la comunitat en temes sanitaris - malgrat que hagin estat mal financats i sovint
s’hagin trobat exclosos del procés de presa de decisions® - o els Consells de Salut utilitzats a
Catalunya en |'elaboracié del Pla de Salut de Catalunya.

La literatura cientifica descriu diferents metodologies per esbrinar la perspectiva dels ciu-
tadans sobre diversos temes de definicié de politiques sanitaries i, en concret, sobre temes
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de prioritzacié de politiques de serveis.?®?° La utilitzacié d'un o altre metode dependra de
la quantitat de ciutadans que es vulgui involucrar, grups d'individus o tots els potencials
usuaris/consumidors; del grau d'informacié i debat que se’ls hi vulgui donar; i de si es vol
una participacié a manera de consulta o si es vol que s‘involucrin en la decisio final. L'elec-
ci6 del métode també es veura influenciada si I'objectiu és obtenir resultats que puguin ser
extrapolats a la poblacié diana o bé es vulgui ‘definir’ I'|agenda, per exemple que es vulgui
identificar quins temes sén de l'interés prioritari del ciutada®. La taula 1 resumeix alguns
dels diferents abordatges descrits pel que fa a la participacié ciutadana, en forma de con-
sulta, per a I'establiment de prioritats.

Taula 1. Tecniques per consultar als ciutadans sobre prioritats en atencié sanitaria

Participants informats Participants no informats
Existencia de debat | Jurats de ciutadans
Grup focals
Grups de debat
Enquestes cara a cara
Grups de consens
No possibilitat de debat | Enquestes (qlestionaris) amb Enquestes d'opinié (correu)
informacio per escrit Webs

Adaptada de “Jordan y et al. BMJ", 1998

Els jurats de ciutadans volen emular els tradicionals jurats utilitzats en processos judicials
civils o criminals. Els participants se seleccionen sota la premissa que representen al public o
a l'opinié local. Els membres del jurat ho sén per a un periode determinat durant el qual se’ls
presenta informacioé que els sera d'ajut per prendre una decisidé en un sentit o en un altre.
Normalment, hi ha una serie d'experts sobre el tema que proporcionen evidencies, i el jurat
té I'oportunitat de fer preguntes o debatre aquelles qlestions que es consideren d’interés.
Funcionen igual que un jurat popular. Els grups de debat d'usuaris consisteixen en un grup
de persones escollides com a representants d'una localitat concreta o d'una poblacié especi-
fica. Normalment, la participacio als grups es fa de manera rotatoria, per tal de garantir que
es presenti una amplia gamma de visions i de punts de vista. Els temes a tractar es decideixen
préviament a la constitucié dels grups, i els membres disposen d'informacié amb la qual
documentar-se sobre el tema. Generalment, les reunions estan dirigides per un moderador.
Aquestes dues metodologies tracten de capturar la visié del ciutada en general, no necessa-
riament la real, perd si la que seria si la poblacié general tingués informacié i possibilitat de
debatre-la. Els grups de consens tenen les mateixes caracteristiques que els grups de debat,
amb la diferencia que al final del debat s'arriba al consens del grup a través de votacions/
puntuacions. A l'altre extrem de les possibilitats metodoldgiques, es troben les enquestes
d’opinio, realitzades en base a la seleccié d’'una mostra que sigui representativa de la soci-
etat. Aquestes mostres sén generalment grans (tipicament més de 1.000 participants), i les
enquestes es realitzen de manera intermitent, a intervals, adrecant gliestions que interessen
directament a I'autoritat sanitaria. Generalment, existeixen mecanismes que garanteixen que
una persona no participi de manera indefinida en les enquestes. Aquestes enquestes d’opi-
nié recullen dades d’'un public desinformat i no potencien la discussié. A vegades s'utilitzen
webs per tal que el ciutada doni directa i lliurement la seva opini6 sobre temes concrets.

També existeixen les metodologies hibrides quant a debat i disponibilitat d'informacié. La
utilitzacio dels grups focals com a tecnica d’'involucracié dels ciutadans per a I'obtencié de
les seves preferéncies sobre temes concrets, es fonamenta en I'assumpcié que la gent ha
de tenir I'oportunitat de compartir i explorar amb altres els seus arguments, amb |'objecte
de clarificar el seu posicionament en temes complexos i, sovint, novedosos. Aquest métode
també permet a la gent tenir una visi¢ general dels beneficis, més que focalitzar-se en una
visi¢ individualista i de profit propi. En les entrevistes personals, sense que hi hagi altres
interlocutors, la gent és més propensa a considerar el tema des del seu propi benefici o
interes.?® Per Ultim, les enquestes d'opinid realitzades amb questionaris poden distribuir-se
per correu, o bé administrar-se cara a cara. Aquest tipus de recollida de dades, sistematica
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i estructurada, permet recollir informacié d'una amplia mostra de la poblacié i examinar les
relacions entre variables.

En general, es defensa com a métode d’eleccié la utilitzacié de grups focals o altres técni-
ques on existeixi la possibilitat de discussié entre els participants, atés que, tal com mostra
I'evidéncia cientifica, un cop s’han pogut compartir i debatre les percepcions i opinions en-
tre el grup, sol haver-hi un canvi de preferéencies de cada un dels participants en el grup.*’

D’altra banda, existeix un seguit de métodes que poden fer que la posicié del ciutada tingui
una influéncia directa en la presa de decisions, i no només tingui caire consultiu. Alhora,
algunes d’'aquestes tecniques, aplicades de manera rigorosa, poden també servir per ga-
rantir la representativitat dels resultats a I'univers de la poblacié consultada. A continuacid
es llisten i descriuen breument algunes d'aquestes técniques ‘decisories’:?°

— Single vote: se li dona a cada participant un vot per assignar-lo a I'opcié prefe-
rida. Es realitza un exercici d’agregacié sumant els vots de cada opcio obtinguts
pel conjunt de tots els participants

— Multiple vote: a cada participant se li dona k vots per tal que els distribueixi entre
les seves opcions preferides. Es realitza un exercici d’agregacié sumant els vots
de cada opcio

— Ranking: a cada participant se li demana que ordeni totes, o part, de les opcions
de més a menys preferéncia. Generalment es converteixen les posicions en punts
i es calcula la mitjana de les posicions del ranking

— Budget pie: a cada participant se li déna un ‘pressupost’ fix de punts (general-
ment 100) o diners que haura de distribuir entre les opcions en les quantitats
gue ell/a vulgui. Es sumaran les quantitats assignades a cada opcié pel conjunt
de participants

— Simple trade-off: es presenta als participants I'opcié existent (status quo) i se'ls
demana que escullin un nombre de serveis per augmentar la despesa i que indi-
quin un nombre equivalent per disminuir-la

— Scoring and rating: es demana a cada participant que doni una puntuacié, mar-
qui o gradi cada opci6 de manera independent (generalment es defineix dins
d’'una escala del 0-10 o del 0-100)

— Likert scale: es demana que els participants seleccionin la posicié de cada opcié
en una escala qualitativa on les opcions van desde totalment d’acord a totalment
en desacord (solen haver-hi 4 posicions)

— Visual anologue scale (VAS): es demana que, per a cada opcio, s'assigni un valor
en una escala visual (normalment marcada de 0-10 o de 0-100). L'escala a ve-
gades es presenta en un format de termometre. Els punts finals del termdmetre
normalment representen ‘pitjor’ i ‘millor’

— Delphi-type methods: els participants valoren cada opcié de forma particular. Les
respostes es tornen a tots els participants de manera anonima (generalment en
forma de barra o histograma) i es repeteix el procés. Després de tres voltes, es
demana als outliers que expliquin la seva posicié. Normalment es vol aconseguir
un consens, perd no sempre és aixi

— Simple paired comparison (és a dir discrete choice): es demana que el participant
indiqui la seva preferencia entre parells d'opcions (dos a dos)

— Weighted paired comparison: es demana que el participant indiqui el grau o ni-
vell de preferencia entre parells d’opcions (dos a dos), és a dir, que s'indiqui quan
més es prefereix una opcié o una altra

— Constant-sum paired comparison: es dona als participants un pressupost (diners)
o punts, per tal que els distribueixin entre dues opcions
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— Scaled paired comparison: en una escala, els participants indiquen la importancia
relativa entre dues opcions. Els valors finals de les opcions es quantifiquen utilit-
zant metodologies complexes

— Constrained raiting: es demana als participants que ubiquin 12 opcions en tres
categories: Molt important (Ml); Forca important (Bl); No és important (NI). De
manera que les opcions en el grup MI=3 punts; Bl= 2 punts; NI=1 punt

— Measure of value: primer s'ordenen les opcions o atributs, després es presenten
una serie de comparacions dos a dos entre una opcié molt valorada (primeres
posicions de I'ordenacié) i una combinacié d’opcions menys valorades. Els valors
de cada opci6 s'assignen d'acord amb les eleccions fetes

— Analytical hierarchy process: és un métode multietapic utilitzant comparacions
ponderades dos a dos i que fa servir una gamma de pesos limitada. Les preferén-
cies s'introdueixen en una matriu i es converteixen en valors mitjancant tecniques
matematiques tenint en compte com es comporta cada opcio (criteri) respecte al
conjunt d’opcions (criteris)

— Analisi de conjunt: els participants ordenen, puntuen o escullen una série d'atri-
buts. S'utilitzen tecniques multivariants per obtenir els pesos dels atributs

— Time trade-off: els participants escullen entre un elevat estat de salut durant un
periode de temps curt o poc estat de salut viscut en un periode de temps llarg;
o se'ls pregunta quant temps de vida estan disposats a perdre per passar d'un
determinat estat de salut pobre a un de millor

— Standard gamble: els participants indiquen quina ‘p’ (probabilitat a la qual roma-
nen indiferents) escullen en una loteria entre la certesa d'un determinat estat de
salut S i la probabilitat (1-p) d'un estat de salut perfecte amb una probabilitat p
de mort. El valor de I'estat de salut S relatiu a I'estat de salut perfecte i la mort ve
donat pel valor de la ‘p’

—  Willingness to pay: es demana quina quantitat s'esta disposat a pagar per un de-
terminat producte o servei, o quina quantitat de més estarien disposats a pagar
per canviar un determinat servei

Finalment, cal esmentar que, en alguns casos practics, no s'han utilitzat técniques ‘pures’
per elucidar les preferencies, sind que s'han combinat diverses técniques (p.ex. glestionari
més un debat posterior en el cas dels districtes de la City i de Hackney de Londres??; consens
més debat posterior en el cas de la Western Canadian Waiting List Project de Canada®23).

L'eleccié del métode s'ha de realitzar amb cura, atés que aquest determinara en gran
mesura els resultats. Per tant, I'eleccio del métode o técnica per esbrinar les preferéncies
dels ciutadans haura de considerar quin és |'objectiu final dels resultats obtinguts i sempre
haura de tenir en compte el context on s'utilitzaran els resultats.

A continuacio, s'expliquen algunes de les experiencies internacionals i nacionals practiques
on s'ha cercat elucidar les preferéncies dels ciutadans pel que fa a diferents temes.

Experiéncies prévies internacionals i nacionals en la involucracié dels
ciutadans en la presa de decisions sanitaries

Les iniciatives que existeixen sobre la inclusié dels ciutadans en la presa de decisions sobre
la definicio, i concretament la prioritzacid, de politiques de servei i de salut als paisos des-
envolupats sén escasses, disseminades des del punt de vista geografic, i dissemblants pel
gue fa a les metodologies utilitzades. A continuacio, es descriuen algunes de les iniciatives
identificades a la revisié de la literatura segons paisos.
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ESTATS UNITS D'AMERICA

La primera experiéncia, i probablement la més coneguda i debatuda, que va involucrar un
ampli sector social en I'establiment de prioritats en el financament de serveis sanitaris, va ser
la que va tenir lloc a I'Estat d'Oregon (Estats Units de Nord Ameérica, EUA) I'any 1991. L'ob-
jectiu del projecte va ser la definicié d'un paquet de serveis basics que havien de ser financats
pel programa Medlcaid dels EUA (aquest programa inclou els ciutadans americans que es
troben per sota del dintell d'ingressos considerat com a pobresa). El procés va consistir en la
creacio d'una Comissié de Serveis Sanitaris que va establir |'efectivitat clinica de 709 condici-
ons-tractaments amb possibilitat de ser inclosos dins del paquet basic del Medicaid, pero cal
esmentar que l'establiment de I'efectivitat va establir-se principalment a través del consens
dels membres de la Comissié i no d'una analisi rigorosa de I'evidencia cientifica. Un cop duta
a terme aquesta primera fase, es van voler integrar els valors socials per tal d’establir el llis-
tat final de condicions-tractaments segons ordre de prioritat. Per aquest motiu, la Comissio
va organitzar reunions als ajuntaments dels 36 comptats de I'estat d'Oregon. En aquestes
reunions, van participar-hi tots els ciutadans que van voler, i es van efectuar un total de 47
reunions en tot |'Estat (en alguns comptats es va dur a terme més d'una reunio, especialment
en aquells que tenien centres urbans densament poblats). El llistat dels 709 procediments es
va dividir en 17 categories, que van ser finalment prioritzades. La prioritzacié va resultar de la
interpretacié que va fer la Comissié sobre els valors socials resultants de les reunions amb els
ciutadans. Aguest primer llistat es va corregir, posteriorment, tenint en compte la influéncia
gue tenia cada procediment en la salut publica, el seu cost, el nombre de casos afectats i el
cost social produit per la decisié de tractar o evitar el tractament. Aixi doncs, el paquet basic
finalment prioritzat incloia un total de 587 procediments. Cal remarcar que, atenent al pro-
cediment sequit, la decisié ultima sobre quins procediments s’havien de financar per ordre de
prioritat la va prendre la Comissio, i no la comunitat. A I'any 1993, es va generar una segona
llista de procediments prioritzats i, a I'any 1995, aquest llistat financat pel Medicaid va ser
adoptat com a paquet basic de totes les companyies d’'assegurances sanitaries privades de
I'Estat d’Oregon. Aquesta iniciativa ha estat molt criticada, entre altres coses per |'existencia
de possibles biaixos en la participacié ciutadana (2/3 dels participants eren treballadors del
sector sanitari), i per certs aspectes de tipus metodologic (fins a quin punt existeix diferéncia
entre el procediment ubicat en la posicid 587 i I'ubicat en la posicié 588?) i etic.6

Als EUA, existeixen altres iniciatives més puntuals i isolades adrecades a involucrar els mem-
bres de la comunitat en la identificacié de necessitats i definicié de politiques sanitaries. El
model utilitzat per I'organitzacié federal People United involucra la comunitat en grups de
discussio per tal d'identificar tant problemes de salut i de serveis comuns a un grup local o
étnic, com arees de millora en la provisi¢ de serveis, els quals es fonamenten en |'experién-
cia dels usuaris de diferents serveis sanitaris. Les discussions i debats tenen lloc a escoles,
associacions de veins o cases particulars. Els resultats d'aquestes interaccions ajuden els
liders de la comunitat en la definicié i desenvolupament de politiques i programes sanitaris
nous.>*

El fet que sovint les necessitats sanitaries de les arees rurals es troben poc representades en
la definicio de politiques federals als EUA, va portar a I'any 1992 al governador d'Oklaho-
ma a demanar, durant la primera Conferéencia de Salut Rural, la identificacié de temes que
adrecessin els problemes de salut rural amb |'objectiu de promoure una legislacié al respec-
te. El resultat d’aquesta primera conferencia es va traduir en la identificacié de 26 aspectes
sanitaris que calia millorar. Al mes de juny de I'any 1993, amb I'objectiu d’establir prioritats
d'atencio sanitaria a tot I'Estat, I'Oklahoma Rural Health Association (ORHA) va dur a terme
4 confereéncies, en cada un dels quadrants de I'Estat, en les quals van participar de manera
activa més de 200 ciutadans. Durant aquests encontres es va discutir sobre necessitats i
prioritats en temes de serveis i actuacions sanitaries en general. Els resultats d'aquest debat
comunitari es van recollir i discutir a la segona Conferéncia de Salut Rural, al mes d’octubre
del mateix any, traduint-se en recomanacions de caire legislatiu i organitzatiu.*
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Per Ultim, una experiéncia de participacié comunitaria, aquest cop adrecada a la provisié
d'un servei clinic concret -unitats de cures intensives- es va dur a terme a |'Estat de Colo-
rado a I'any 1993-94. A través del debat de la comunitat, aquesta iniciativa va permetre
definir els limits d'atencié apropiada i inapropiada en les unitats de cures intensives, la qual
cosa es va concretar en |'elaboracié d'una guia de practica clinica com a recomanacions de
practica en aguestes unitats.*®

CANADA

L'interes per desenvolupar iniciatives per a la participacié dels ciutadans en la presa de decisi-
ons sanitaries també és, i ha estat, present a Canada. Aixi doncs, a I'any 1989, la Nova Scotia
Royal Commission on Health Care ja recomanava que s'involucressin els ciutadans en les
decisions que es prenguessin sobre temes sanitaris. Aquesta recomanacio es recull i reafirma
en un document elaborat per la Blueprint Committee on Health System Reform. Aquest do-
cument recollia les peticions i observacions realitzades sobre millores a impulsar en el sistema
sanitari procedents de 200 ciutadans pertanyents a diferents sectors de la societat (individus
a titol personal, representants de governs municipals, representants de grups de planificacio
sanitaria i proveidors). Com a conseqtiéncia d'aguest document, el Govern de Nova Scotia va
decidir crear estructures de govern ciutada/comunitari dins de cada regié sanitaria de I'Estat.
D’aguesta manera, es defineixen els Regional Health Board (RHB). La missi¢ dels RHB era la
planificacié, coordinacio i financament dels serveis proveits a nivell de I'atencié primaria de
cada regi6 sanitaria, tot definint i prioritzant un paquet basic de serveis. Aquests RHB estaven
formats per ciutadans i proveidors, amb la col-laboracié del Departament de Sanitat. Per tant,
la distribucio dels recursos sanitaris es trobaria en mans del ciutada, i el Departament de Sa-
nitat actuaria com a supervisor de les actuacions. A I'any 1996, es van crear 4 RHB a |'Estat.
Aixd no obstant, aquests RHB no van poder dur a terme les seves funcions. El motiu principal
va ser que, al mateix temps de la seva creacio, es va produir una fusié d’'un grup d’hospitals
de I'Estat, convertint-se en grans proveidors regionals. Aquests hospitals, juntament amb dos
altres grans proveidors, volien tenir un dialeg i interacci¢ directes, defensant els seus interes-
sos, amb el Departament de Sanitat i no a través dels RHB.®

Un altra experiéncia canadenca és la duta a terme a I'Estat de Saskatchewan, on realment
es va aconseguir una participacié ciutadana directa en decisions de temes sanitaris. En
aquest Estat, la composiciod de les juntes de salut dels districtes esta formada en dos tercos
per membres escollits directament pels ciutadans del districte, i en un ter¢c per membres
designats directament pel Departament de Sanitat. Aquestes juntes tenen responsabilitat
completa en la distribucioé i assignaci¢ de recursos.®

La iniciativa més recent i més coneguda portada a terme a Canada, pel que fa a la participa-
Cio ciutadana en la presa de decisions sobre serveis sanitaris i, en concret pel que fa a les llis-
tes d'espera, és el projecte conegut com a Western Canadian Waiting List Project (WCWL),
ates que engloba diverses regions de I'oest de Canada.? Aquest projecte va adrecat a definir
criteris de prioritzacié de pacients en llista d’espera per a diferents serveis sanitaris: cirurgia
de cataractes, cirurgia general, artroplastia de maluc i de genoll, exploracions de ressonancia
magnetica, serveis de salut mental en I'edat pediatrica, i valoracié global de la funcionalitat
infantil. La participacié dels ciutadans en aquest projecte no ha estat en I'elaboracié dels
criteris, atés que aquests van ser definits per professionals de la clinica, sind que ha estat al
final del procés, consultant-los sobre el seu grau d’acord amb els criteris i sistema proposats.
En el cas de la cirurgia de cataractes, els participants han mostrat un gran suport a la im-
plantacié dels sistema de prioritzacio per a cirurgia electiva i bona disposicié al fet que se’ls
apliqui el sistema de prioritzacié en cas de requerir aquesta intervencio.>

EUROPA

A Europa el debat sobre I'establiment de prioritats en politiques de serveis i de salut ha
estat objecte de discussio per part de diferents governs. Entre els més coneguts cal destacar
I'informe Dunning, a Holanda, i el document de la Comissié Parlamentaria per a |'Establi-
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ment de Prioritats, a Suécia.’'* Aquests documents defineixen les bases o criteris sobre
els quals s'haurien d'establir les prioritats sanitaries (necessitat, efectivitat i eficiencia). Aixo
no obstant, les iniciatives practiques on s’han involucrat els ciutadans en els processos de
prioritzacié a diferents paisos europeus son més escasses, essent el Regne Unit on més s'ha
explorat aquesta iniciativa.

HOLANDA

A Holanda, es va dur a terme un exercici academic on s’estudiava quins eren els arguments
o valors en qué es fonamentaven els ciutadans (pacients, public, metges de familia, especia-
listes, asseguradors) a I'hora de decidir sobre prioritats en I'atencié.' En aquest estudi es van
utilitzar 6 panels que incloien 9 persones amb diferents perfils de ciutadans. Els represen-
tants dels pacients eren persones pertanyents a grups de pacients. El public estava represen-
tat per estudiants universitaris i funcionaris que no treballaven al sector salut, i cap d’ells no
havia de patir una malaltia cronica. El grup de professionals sanitaris el constituien metges
de familia i especialistes hospitalaris. Per Ultim, també estaven representats asseguradors
sanitaris a través de professionals que treballaven a empreses asseguradores. A cada panel,
se'ls va demanar que prioritzessin un llistat de 10 serveis, tot considerant |'existéncia d'unes
restriccions econdmiques molt fortes. A cada un dels participants se li va proporcionar in-
formacié sobre la naturalesa del procediment o servei, el nombre de persones afectades, el
cost atribuit al servei i les restriccions de caire pressupostari existents. Els participants també
van disposar de resums de I'opinié de persones que donaven suport al financament de cada
un dels serveis, i de persones que no li donaven suport per ser financats amb fons publics.
Els membres dels panels varen debatre el tema i els seus posicionaments durant 5 hores. Es
desconeix si els resultats d’aquesta iniciativa varen ser aplicats amb posterioritat.

REGNE UNIT

Les actuacions realitzades al Regne Unit s'han dut a terme, principalment, a nivell d'auto-
ritats sanitaries (equivalents a les regions sanitaries del sistema sanitari catala) i districtes.
Les metodologies utilitzades han estat diverses, incloent els jurats de ciutadans, els grups
focals, entrevistes en profunditat i enquestes poblacionals.

L'any 1991, la Worthing Health Authority va encarregar un estudi al College of Health sobre
la qualitat de vida dels pacients en llista d'espera per a reemplacament de maluc o genoll,
abans i després de la intervencié. L'objectiu era identificar actuacions a realitzar per millorar
la qualitat de vida de pacients en espera per a ser intervinguts. Per aquest motiu, es van
dur a terme entrevistes cara a cara en profunditat a 50 pacients en llista d'espera i a 33
pacients un cop donats d'alta (no a tots els pacients en llista d'espera se’ls va poder realitzar
la intervencio). Fruit d’aquestes entrevistes, es va detectar una série de mancances del sis-
tema, o limitacions, que podien ser parcialment o totalment resoltes per part de I’Autoritat
Sanitaria, els proveidors, els serveis socials o els equips d'atencié primaria (p.ex. provisio de
material protetic com crosses, cadires de rodes i altres adaptacions fisiques i organitzatives
per facilitar el dia a dia dels pacients en espera). Alguns dels proveidors van aplicar les solu-
cions identificades, i el director de I’Autoritat Sanitaria va manifestar la voluntat de posar en
marxa algunes de les actuacions de millora identificades (les més possibilistes), perd també
va reconeixer el gran valor dels resultats de |'estudi com a font d'informacié.®

Com a part d'una serie de grups focals dirigits a involucrar els ciutadans en I'avaluacié de
les necessitats sanitaries de la poblacié local d'Oxfordshire, a I’'any 1993 un grup de gestio
local va constituir un grup focal per esbrinar quin era el tipus i grau de coneixement que
tenien les dones de la comunitat sobre els anticonceptius (beneficis i riscos). Després d’un
procediment de seleccio curos, adrecat a identificar dones de diferents edats i circumstan-
cies socials, es va dur a terme el grup focal amb la participacié de 8 dones. El grup es va
reunir durant una setmana, cada nit, en un centre de salut de la localitat. Com a resultat
d'aquest grup, es va dissenyar un petit glestionari de coneixement que haurien d’emple-
nar totes les dones que van a un centre de salut a la cerca d'un métode anticonceptiu.
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L'any 1994, |'Autoritat Sanitaria d’aquest comptat endega una nova iniciativa establint
I'anomenat Forum de Prioritats (Priorities Forum), encarregat de monitorar i decidir sobre
el financament de procediments no inclosos dins de la cartera de serveis del comptat i que
han estat sol-licitats per algun pacient. Aquest Forum esta constituit per metges de familia,
especialistes d'hospitals, representants de I’Autoritat Sanitaria (executius i altre tipus de
personal), representants de la Universitat de Medicina d’'Oxford i, en qualitat d’observa-
dors, representants del Consell de Salut Comunitaria. Cal assenyalar que, a I'octubre de
I'any 1998, es va iniciar un programa d'involucracié del public general.'

Una altra experiéncia a nivell local va ser la financada per I'Autoritat Sanitaria del Districte
City and Hackney de la ciutat de Londres. Es va dissenyar un questionari per tal que els
participants prioritzessin 16 arees/serveis i tractaments en termes d'importancia (essencial,
més important, important, menys important) per a la seva cobertura. Els subjectes d’estudi
incloien membres d’associacions de veins i membres d’altres grups de la comunitat (n=
350 persones de 27 grups comunitaris i associacions de veins), una mostra aleatoria de
les pacients incloses en el registre centralitzat de metges d'atencio primaria del districte,
(n=454) i una mostra de professionals sanitaris (n=121 metges de familia, n=197 adjunts
d'hospital, n=7 metges de salut publica). En la recollida de dades, els investigadors van
anar a les reunions de les associacions de veins i d'altres grups comunitaris i, després de
passar-los el glestionari, es va procedir a una discussio semi-estructurada del grup. Pel que
fa a la poblacié general, el qUestionari es va enviar per correu i es va fer un sequiment per-
sonalitzat d'aquelles persones que no van donar resposta. Per Ultim, en el cas dels professi-
onals sanitaris, els qlestionaris es van enviar per correu. Els resultats d’aquesta experiencia
mostren les diferéncies en prioritzacié de serveis entre els diferents grups o perfils de ciu-
tadans. Aquest exercici es va realitzar no tant per utilitzar-se els resultats en la planificacié
de serveis, com per ser objecte de discussié futura de la importancia d’involucrar diferents
perspectives en la presa de decisions sanitaries.?

L'Autoritat Sanitaria de Somerset va dur a terme, a I'any 1993, un projecte per tal d'establir
un meétode apropiat per consultar a la comunitat amb I'objectiu d'establir un consens sobre
quins haurien de ser els valors que calia considerar a I'hora de prendre decisions sobre dis-
tribucié de recursos. Es van dur a terme 12 panels que incloien homes i dones de diferents
edats i perfils socials i professionals. Els panels es reunien tres cops I'any i, a cada reunié, hi
havia 4 persones noves i 4 persones que deixaven el grup. D'aquesta manera, es garantia
que participés la major part de la comunitat. La participacié a les reunions estava remune-
rada amb 10 lliures. Els temes de discussié o debat foren temes vius, d’interes en aquells
moments per a |’Autoritat Sanitaria i no temes hipotétics. Els temes abastaven una amplia
gamma d'aspectes relacionats amb la sanitat, com la planificacié de serveis, el financament
(p.ex. s'ha de denegar el financament d'un segon by-pass a una persona fumadora que
després de la primera operacié es va negar a deixar de fumar?), o la prioritzacié de paci-
ents (p.ex. en les llistes d’espera, s'han de prioritzar els pacients d’edats avancades?) entre
d‘altres. Durant els dos anys que va tenir lloc aquesta experiencia (fins a la publicacié de
I'article), la valoracié va ser positiva, i els resultats s'han utilitzat per prendre decisions sobre
el financament d’alguns procediments. Una de les claus de I'éxit d’aquesta experiéncia és
que els temes que es van escollir per debatre requerien judicis de valor, i no un coneixe-
ment técnic, atés que aquest es deixava en mans dels professionals.?426

A la ciutat de Londres, es va dur a terme una altra experiéncia per analitzar quines eren les
percepcions i creences de les persones pel que fa a respondre a temes sobre prioritats de
distribucio de recursos dins del Sistema Nacional de Salut.?” Aquest estudi posa de manifest
dos conceptes. L'un és la poca legitimacié que troba el ciutada per decidir sobre aspectes
de prioritzacio i, I'altre, fa referéncia a la visié general, que no individual, que utilitza el
ciutada a I'hora d'establir prioritats sanitaries.’

Potser una de les experiencies més novedoses a I’hora de promoure la participacié ciuta-
dana en la presa de decisions sanitaries, és la constitucié de jurats de ciutadans (citizens
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juries). Una de les experiéncies practiques, i la primera realitzada en aquesta area (1996),
és la que es va dur a terme a I'Autoritat Sanitaria de Cambridge i Huntingdon amb la
col-laboracié de I'Institut per a la Recerca de Politiques Publiques.'>3® Els jurats havien de
respondre questions diverses relacionades en com s'han d’establir les prioritats sanitaries,
quins criteris s"han d’utilitzar, i quin rol ha de jugar el public en I'establiment d'aquestes
decisions. Els jurats estaven formats per 16 ciutadans, seleccionats mitjancant una técnica
de mostreig estratificat, segons les caracteristiques de la piramide poblacional de la regio.
Els membres del jurat rebien una remuneracio per la seva participacié d'aproximadament
250 lliures (s'ha estimat que el cost total d'un jurat de ciutadans puja 20.000 lliures®"). Als
membres del jurat no se’ls va proporcionar informacié preévia, perd durant el ‘procés’ es va
comptar amb la participacié de testimonis que defenien i/o debatien diferents postures. Per
exemple, el director de Salut Publica de I'Autoritat Sanitaria de Cambridge va ser present
en el debat sobre si la qualitat era més important que la quantitat a I’hora de decidir la
distribucio de recursos limitats. Un altre exemple va ser la participacié de pacients i metges
afectats/involucrats en el tractament de desviacions de I'enva nasal quan es va debatre
sobre la decisié de financar procediments efectius de problemes menors o procediments
d’efectivitat dubtosa en situacions que amenacen la vida del pacient. Els resultats de les
deliberacions van ser utilitzats per informar i enriquir el procés de decisid de |'Autoritat
Sanitaria, perd no per reemplacar-lo, per la qual cosa no eren recomanacions vinculants.

Al Comptat de York, es va dur a terme un exercici academic per veure com les decisions
de prioritzacié sobre serveis sanitaris fetes pels ciutadans en un moment donat podien
arribar a canviar després que el grup pogués discutir les seves visions.?' Es van formar deu
grups focals amb 5-7 participants cada un d’ells, seleccionats de manera aleatoria entre els
pacients inclosos a la llista de poblacié atesa de dos equips d’atencié primaria de York. Es
van enviar 1000 cartes d'invitacio a participar a I'estudi. La participacio va ser remunerada
amb 30 lliures. L'estudi posa de manifest la diferent prioritzacié donada pels participants a
diferents serveis sanitaris abans i després del debat del grup.*'

Una altra iniciativa en la involucracié de la comunitat en la presa de decisions sanitaries és
la duta a terme per |'Autoritat Sanitaria de Northamptonshire. Aquesta Autoritat Sanitaria
ha establert un grup multidisciplinar - format per representants de I’ Autoritat Sanitaria, ad-
junts d'hospitals locals, metges de familia i representants dels consells de salut comunitaria
- encarregat d'aprovar, cas per cas, procediments sanitaris rebuts fora dels llindars de la
seva jurisdiccié. Per exemple, es tracta d'aprovar tant procediments que no es troben inclo-
sos dins de la seva cartera de serveis, pero si en altres llocs del pais, com casos en que, per
un seguit de raons (p.ex. comoditat del pacient, existéncia d’experts molt especialitzats en
un tema en concret a altres hospitals i que podrien millorar el pronostic de la malaltia amb
la seva intervencio, ...), el metge de familia argumenta que és millor per al pacient accedir
a I'atencié en un indret diferent d'aquell en que el pacient es troba adscrit.™

CATALUNYA

Pel que fa al nostre context sanitari, a Catalunya existeixen dues experiéncies - una teorica i
I'altra practica - on s'ha implicat els ciutadans en la identificacié de prioritats per desenvolu-
par politiques sanitaries. Pel que fa a I'experiéncia teorica, a I'any 1998 es va dur a terme un
estudi qualitatiu per esbrinar les expectatives i opinions que el ciutada tenia sobre el sistema
sanitari catala.?” En concret, I'estudi tenia com a objectius identificar el coneixement que
I'individu tenia sobre les diferents fonts d'ajuda disponibles per cobrir les necessitats de salut
percebudes i avaluar-les, coneixer les expectatives sobre els serveis de salut, determinar qui-
nes son les fonts de participacié i mecanismes d‘influéncia per a la millora o canvi de serveis
de salut concrets segons els ciutadans, quin és el tipus de participacié i la disponibilitat a par-
ticipar en la presa de decisions sanitaries i, per ultim, quines son segons els ciutadans les pri-
oritats sanitaries per al sistema catala. L'estudi va comptar amb una mostra de conveniéncia
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de 62 participants de diferent génere, estrats d'edat -joves (18-34), adults (35-65) i gent gran
(>65)-, amb diferent grau de relacié amb I'assisténcia sanitaria publica (relacié elevada versus
relacié baixa), amb diferents tipus d’ocupacié (professionals de grau superior i mig, manuals
i aturats) i zones de residencia dissemblants (Barcelona ciutat versus resta del territori). Com
a resultats principals, a banda de mostrar la incredulitat ciutadana en la possible participacio
en la presa de decisions sanitaries de caire local, regional o nacional, també es va mostrar
una predisposicio a participar si aquest fos el cas. Per altra banda, es van identificar una serie
d’actuacions prioritaries entre les quals s’ha de destacar la disminuci¢ del volum de les llistes
d'espera. L'experiencia de caire practic fa referencia a la constitucié de consells de salut, a
I'any 1992, a cada una de les regions sanitaries en el procés d'elaboracié del primer Pla de
Salut de Catalunya 1992-95 3° Aquests organs participaven en la prioritzacio dels problemes
de salut que calia adrecar durant el periode de vigencia del Pla.

Per ultim, cal assenyalar una experiéncia academica, encarregada pel Ministeri de Sanitat,
sobre la involucracié de la poblacié general en la definicié d'un sistema de prioritzacié de
pacients en llista d’espera per a cirurgia de cataractes que s'explica més endavant.*°

Per qué desenvolupar un sistema de prioritzacié de pacients en llista
d'espera?

La llista d'espera és una cua de pacients als quals el metge ha indicat un procediment
assistencial i que, per imperatius aliens a la seva voluntat, han d’esperar-se per ser ate-
50s.413 Les llistes d'espera es troben presents en multiples paisos amb diferents sistemes
sanitaris i amb intensitat desigual.*® Les llistes d'espera es troben presents a diferents am-
bits (diagnostic, terapéutic i rehabilitador) i nivells (primaria i hospitalaria) de I'assistencia
sanitaria. Aixo no obstant, és prou conegut que les de més volum i temps d’espera afecten
generalment poques especialitats i, dins d'aquestes, un nombre relativament petit de con-
dicions/procediments, generalment intervencions de caire electiu.** Les llistes d'espera per
a procediments quirdrgics sén les que es consideren més problematiques i susciten més
debat, en part perque es considera que en aquests casos la indicacié terapéutica esta ple-
nament establerta®’, perd també probablement per I'elevat consum de recursos (humans i
materials) que requereixen els procediments quirurgics.

Tot i que son multiples els factors que poden intervenir en la generacié i persisténcia de
les llistes d'espera, tradicionalment s'ha defensat que sén generalment consequéncia d'un
desajust entre I'oferta de serveis i la seva demanda (necessitat expressada). Els factors
que es considera que influeixen en la generacio (i agreujament) de les llistes d'espera sén
els mateixos que expliquen l'increment en la despesa sanitaria dels paisos desenvolupats,
entre ells I'envelliment de la poblacié, I'increment de la necessitat percebuda, una millora
de les técniques diagnostiques i terapeutiques que permet ampliar el ventall d’interven-
cions, els avencos cientifics que permeten intervenir sobre condicions i pacients fins ara
no abordables, o I'augment de les expectatives generades per aguests avencos i la major
disponibilitat d'informaci6.*?

Els governs europeus han desenvolupat i aplicat diferents estrategies per pal-liar el feno-
men de les llistes d'espera.* Cada una de les actuacions realitzades té avantatges i desa-
vantatges. La taula 2 resumeix les propostes d'abordatge de les llistes d'espera identifica-
des arreu d'Europa.

En analitzar com millorar les llistes d'espera, cal considerar que el principi de justicia (equitat
d’'accés i equitat d'utilitzacio) és un dels pilars en que es fonamenten els sistemes sanitaris
de financament public. En principi, els pacients amb condicions cliniques més urgents hau-
rien de rebre serveis abans que aquells amb condicions menys urgents, i pacients amb la
mateixa necessitat haurien de poder accedir al servei assistencial en les mateixes condicions
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i amb el mateix temps d'espera. #' En aquest sentit, les llistes d'espera podrien considerar-
se com un indicador d’'una possible vulneracio del principi d’equitat d'accés si es parteix de
la base que qualsevol pacient en espera necessita I'acte assistencial i no pot accedir-hi de
manera immediata.

Taula 2. Resum de les propostes europees identificades per a I'abordatge de les llistes d'espera.*?

Propostes per reduir
la grandaria de la
llista d'espera

— Augmentar la capacitat del sistema (oferta)

— Subsidiar els pacients que van al sector privat
— Utilitzacié de I'atencié sanitaria d'altres paisos
— Reducci¢/moderacié de I'oferta

— Reduccié/moderacié de la demanda

— Modificacio de barreres legislatives

Propostes per reduir _ Augmentar la capacitat resolutoria de I'atencié primaria i millorar la
el temps d’espera coordinacio entre nivells d'atencié primaria i especialitzada

— Afavorir la cirurgia ambulatoria i procediments alternatius
— Establiment de temps de garantia (temps maxim d’espera)
— Mesures de tipus organitzatiu encaminades a millorar I'eficiéncia

Propostes per _ (Crear o millorar els sistemes d'informacio sobre les llistes d’espera
racionalitzar les

[ e — Analisi i publicacié de les dades sobre la llista i temps d'espera globals

i pels diferents proveidors

— Politiques especifiques en relaci¢ al sistema de financament dels
proveidors

— Politiques integradores a mitja i llarg termini
— Avaluacio de I'impacte de les mesures
— Establiment de sistemes de prioritzacio de la llista d’espera

Es un fet conegut que no tots els pacients que es troben en una llista d’espera quirdrgica
tenen el mateix grau de necessitat per a ser intervinguts (p.ex. diferéncies quant a situacié
social, funcional etc.), i que el temps que el pacient fa que espera no sempre s'adiu amb el
grau de severitat de la seva condici¢ clinica. Per tant, dins d'una mateixa llista d'espera, es
podrien establir diferents graus de prioritat d'accés a la intervencié (considerant diferents
criteris de caire clinic, funcional i/o social) i, d’aquesta manera, es preservaria el principi de
justicia. Tanmateix, la necessitat de prioritzacié és un concepte ampli que engloba no tan
sols factors clinics, sind també factors socials.*' Retornant al principi de justicia, si es vol
donar atencié en primer lloc a aquells que més ho necessiten, és a dir, a aquells individus
gue poden obtenir un efecte substancial en el seu benestar general, és ldgic pensar que
qualsevol sistema de prioritzacié fonamentat en la necessitat del pacient haura de consi-
derar tant factors relacionats amb la propia condicié clinica, com d'altres que determinin
el seu benestar social, i que sera el conjunt d'aquests factors el que ens determinara quins
pacients en espera es podran beneficiar més de la intervencio.

L'establiment de sistemes de prioritzacié de pacients en llista d’espera és un dels abordat-
ges utilitzats en alguns paisos per millorar-ne la gestio.** Entre els sistemes proposats per
assignar recursos o prendre decisions sobre prioritzacio, hi ha els que combinen diversos
criteris: sén els sistemes mixtos. Es parla d’un sistema mixt en el sentit que no utilitza un
sol criteri per prioritzar pacients, sind que té en compte la combinacié de diferents tipus
de criteris que s'han identificat i considerat com a importants per prendre decisions sobre
prioritats. Entre ells, s’han de destacar els sistemes lineals de punts. Cada un dels criteris
identificats com a rellevants es mesura en una escala (generalment de 0-100) i se li assigna
una puntuacié determinada. La suma de les puntuacions dels criteris per cada pacient ens
determinara la seva posicié de prioritat relativa a la llista d’espera, alhora que també podra
determinar la urgéncia de la intervencié (temps maxim d’espera).
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Entre els avantatges d'aquest sistema es troba el de combinar diferents caracteristiques
quan no n’hi ha cap que sigui I'tnica important. Per tant, aquests sistemes de prioritzacio
poden arribar a revertir la gestié habitual de I'espera segons ordre d'entrada a la llista (first
to come, first to serve). Un altre avantatge és que no es considera cap criteri de manera
exclusiva, sind que es té en compte el conjunt de criteris a I'hora de fer la valoracié de pri-
oritzaci6. A més, amb els sistemes de puntuacié lineal, el pacient sap en quin nivell de pri-
oritat es troba en relacio als altres pacients de la llista d'espera, la qual cosa pot contribuir
a disminuir la seva ansietat davant el desconeixement i podria arribar fins i tot a preveure
quan podria ser intervingut. Per Ultim es fa més transparent el procés, ates que existeix una
explicitacio tant dels criteris com de la seva puntuacié. Entre els inconvenients d'aquest
sistema es troba el fet que s’han de reduir els criteris a un nombre que sigui facilment ma-
nejable per dur a terme la prioritzacié. Una altra limitacioé d’aquest sistema és que pot ser
rebutjat pels professionals en la seva aplicacié. Un exemple de la utilitzacié d'un sistema
de punts per distribuir recursos publics al nostre pais és I'assignacié de places escolars,
que es realitza en funcié de criteris com la distancia al centre escolar, I'existencia o no de
germans al centre escolar i la renda mitjana familiar. Cada una d’'aquestes caracteristiques
rep una serie de punts que serveixen per establir I'ordre d’eleccié del nen.*® El sistema lineal
de punts és de tipus compensatori, en el sentit que una persona amb pocs punts en una
variable pot compensar aquest desavantatge amb més punts en una altra variable.

Per Ultim, cal assenyalar que, de I'experiéncia internacional, se’n dedueix que les politiques
que sembla que poden ser més reeixides en la gestié de llistes d’espera o, si més no, que
es plantegen com a més prometedores, sén les que consideren, de forma integradora,
mesures tant a curt i a mitja com a llarg termini, que actuen a nivell dels factors que afec-
ten I'oferta i la demanda, sustentades en necessitats avaluades, que sén explicites i trans-
parents, amb implicacié dels professionals, que es fonamenten en la participacié activa i
bidireccional dels ciutadans i que abasten tot I'ambit d'atencié sanitaria.*

Experiéncies prévies internacionals i nacionals en la prioritzacié de
pacients en llista d’espera per a cirurgia de cataracta i artroplastia de
maluc i genoll

Un dels procediments que més s'ha estudiat pel que fa a prioritzacid de pacients en llis-
tes d'espera son els transplantaments (dels quals ja existeix una revisié*®). També hi ha
literatura pel que fa a prioritzacié de pacients en espera per a cirurgia cardiaca.*® Aixd no
obstant, la produccié cientifica pel que fa a la prioritzacié de pacients en llista d'espera per
a cirurgia de cataracta i artroplastia de maluc i genoll és menor. En aquest sentit, la revisio
de les experiéncies a la literatura cientifica internacional s'ha realitzat fins a I'any 1999;
posteriorment a aquesta data han aparegut noves experiéncies que tampoc han incorporat
la participacié ciutadana en el seu sentit més ampli.

Es coneixen algunes experiéncies, internacionals i nacionals, per a la prioritzacié de paci-
ents en llista d’espera per a cirurgia de cataracta. A Suécia, es van definir uns criteris de
prioritzacié genérics que determinaven el temps d’espera per a la intervencié a un maxim
de tres mesos.*>#¢ A Nova Zelanda es van desenvolupar uns criteris, en base a la revisio
de la literatura cientifica i al consens entre professionals amb posterior assignacié de pun-
tuacions i calcul d'un index global, per determinar la prioritat de cada pacient.#” Aquests
criteris de prioritzacié tenen en compte tant factors clinics com socials. A I'Estat Espanyol
es coneix una iniciativa de I'INSALUD (Direccié General d'Atencié Primaria i Especialitzada),
el qual va sol-licitar a un grup de professionals, proposats per les Societats Cientifiques
corresponents, la realitzacié d'un document de consens sobre els criteris d'indicacid de
la cirurgia de cataractes, i de I'artroplastia de maluc i de genoll. L'any 2001 el Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud crea un grup d'experts en llistes d'espera per
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a la definici¢ de criteris d'indicacio i prioritat clinica de pacients en llistes d'espera per a
cirurgia de cataracta i artroplastia de maluc i genoll. També en el cas de les cataractes, es
coneix una experiencia prévia sobre prioritzacié de pacients en llista d’espera, pero en que
la definicid de criteris va ser duta a terme per un grup reduit de professionals (n=3) i la
puntuacié associada a aquests criteris es va obtenir a partir d'un grup reduit de poblacié
general (n=100).“° A Canada existeixen dues experiencies pel que fa a I'establiment de
criteris de prioritzacié i sistemes de puntuacié per pacients en llista d'espera per a cirurgia
de cataracta. Un es tracta de |'experiencia duta a terme per un hospital de Winnipeg amb
la col-laboracié del Departament de Sanitat de Manitoba. Aquesta iniciativa consistia a
prioritzar els pacients en llista d'espera per a cirurgia de cataractes presents en el registre
centralitzat a la ciutat de Winnipeg - els quals representaven el 90% de tots els casos de
cataractes vistos a la provincia de Manitoba -. Els criteris van ser definits pels professionals
del Departament d’'Oftalmologia, tenint en compte experiéncies internacionals previes (en
concret I'experiéncia de Nova Zelanda).*® Per Gltim, I'altra experiencia canadenca en prio-
ritzacio de llistes d'espera per a cirurgia de cataractes prové del Projecte Western Canada
Waiting List (WCWL).3%33 Aquest projecte, desenvolupat amb la col-laboracié de diferents
estats/provincies de I'oest de Canada, defineix criteris de caire clinic i social i assigna pun-
tuacions a cada un dels criteris. Tant la definicié de criteris com les puntuacions, varen ser
el resultat de la discussié de professionals, els quals disposaven com a material de debat de
revisions bibliografiques sobre el tema.

En general, els criteris proposats per a la cirurgia de cataractes difereixen en el grau de
concrecié i, mentre alguns només fan recomanacions genérigues (p.ex operar abans de x
temps), altres, com ja s"ha esmentat, han definit criteris amb assignacié de pesos per cada
nivell de criteris amb el calcul posterior d’'una puntuacié global per tal de determinar la
prioritat de cada pacient. Aquests criteris de prioritzacié tenen en compte, en general, as-
pectes tant clinics com socials, i solen considerar I'agudesa visual, simptomes (com I'enllu-
ernament), la comorbiditat ocular, la discapacitat visual mesurada en funcié de les activitats
gue requereixen la visio, la presencia d'una altra discapacitat important o factors socials
(com I"activitat laboral, la independéncia per dur a terme activitats de la vida diaria o tenir
a carrec persones dependents). Aquests criteris mesuren o reflecteixen indirectament el
benefici esperat de la intervencié quirdrgica i prioritzen aquells pacients en qué el benefici
(clinic, funcional i/o social) esperat és superior.

En relacié a la protesi de maluc o de genoll, a la provincia d'Ontario (Canada) es va dur a
terme un estudi utilitzant una técnica Delphi modificada (métode RAND), per obtenir tant
criteris d'indicacié adequada, com d'urgéncia quirdrgica. A la combinacié de criteris, mit-
jancant la presentacio d'escenaris clinics, se li va assignar una puntuacio total, que indicava
el grau d’adequacié quirurgica i la prioritat d'intervenci6.* Els criteris considerats sén emi-
nentment clinics i van ser identificats per un grup de professionals de la clinica (cirurgians
ortopédics, reumatolegs, metges de familia, fisioterapeutes i epidemiolegs). Entre els crite-
ris identificats es consideren el dolor (especialment nocturn) i la capacitat funcional en dife-
rents graus, els problemes laborals o de necessitat d'ajuda, la probabilitat de supervivéncia
de la protesi (factors ossis) i la preséncia de processos cardiorespiratoris 0 neurologics que
també provoquen limitacié funcional. Una altra experiéncia en la prioritzacié de pacients
en espera per a cirurgia de maluc o de genoll és la descrita a Nova Zelanda®’. En aquest cas,
segons els criteris identificats, la cirurgia hauria de prioritzar aguells malalts que presenten
dolor constant, especialment durant la nit, i quan hi ha una afectacié de I'autonomia del
pacient o en la seva ocupacié. Un conjunt de criteris (dolor, capacitat funcional, mobilitat i
deformitat, o altres factors) es puntua, en una escala de 0 a 100 (de millor a pitjor funcid),
segons el grau d'afectacio, i permet una estandarditzacié de la prioritzacié de pacients
candidats a cirurgia pel reemplacament total de maluc o de genoll.#’ Un altre dels sistemes
de més recent elaboracio ha estat el desenvolupat a Canada pel WCWL Project. Com en el
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cas de la cirurgia de cataractes, també es van identificar criteris de caire clinic i social per
prioritzar els pacients en espera d'una intervencié. Aspectes com el dolor, especialment el
seu grau nocturn, les interferencies en les activitats de la vida diaria, el grau de deformitat
radiologica i el potencial de progressié segons les exploracions cliniques, i la limitacié en
I'autonomia del pacient (capacitat per treballar, per donar atencié a persones a carrec de-
pendents, etc.) son els criteris identificats pel grup de metges.3?

Quant a l'aplicacio i validesa dels sistemes esmentats, es coneixen dues experiéncies: Una
és la realitzada en el WCWIL Project per validar el sistema de puntuacié (criteris i puntua-
cions donades a cada criteri) obtingut en els grups focals de professionals clinics. El sistema
va mostrar una bona validesa i fiabilitat, aixi com una bona acceptacié per part del public
general .32 Aixd no obstant, encara queda per determinar la seva factibilitat i utilitat en el dia
a dia dels hospitals canadencs. L'altra experiéncia descrita a la literatura en aquest sentit, és
la duta a terme al Regne Unit sota el nom MODEL (Managing Orthopaedic and Ophtalmic
Demand for Equity in Localities).>® Aquest projecte va aplicar el sistema de puntuacié desen-
volupat a Nova Zelanda a un grup de pacients, que atenien les consultes de metges d’aten-
cié primaria i d’especialistes, afectats d'artrosi de maluc o de genoll i/o de cataractes, i amb
susceptibilitat per ser intervinguts. El sistema de puntuacié va ser aplicat tant pels metges
de familia com pels especialistes, i es va observar una bona concordanca entre les respostes
quant a 'ordre dels pacients.

Valor afegit de I'estudi

Aquest és el primer estudi que es coneix que involucra els ciutadans, des de l'inici, en la
identificacio i valoracié de criteris rellevants per prioritzar pacients en llista d'espera per
a cirurgia de cataractes i per a artroplastia de maluc/genoll. També és el primer estudi
d'aquestes caracteristiques que es du a terme al nostre pais. Alhora, aquest estudi combina
técniques de recerca qualitatives i quantitatives, fet que en altres estudis d'identificacié de
criteris per a la prioritzacio de pacients en llista d’espera no s'ha realitzat (la majoria utilit-
zen técniques qualitatives de consens). Per Ultim, respon a una necessitat real del sistema
sanitari catala, atesa I'existéncia de llistes d'espera d'aquests dos procediments amb un
gran nombre de pacients amb diferent grau de necessitat.

Estructura del document

Aquest document s'estructura en diferents seccions. S'exposen les hipotesis i els objectius
de I'estudi. A continuacio, es detalla la metodologia emprada en cada una de les fases de
I'estudi. Es segueix amb els resultats del projecte de recerca i, per Ultim, es fa una discussid
i s’acaba amb |'apartat de conclusions. Els annexes recullen informacié de suport a la seccié
de metodologia i resultats, incloent un article referent a I'apartat d'opinions, vivéncies i
percepcions dels ciutadans entorn a les llistes d’espera.
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HIPOTESIS

1. La gamma de criteris considerada com a rellevant per a la prioritzacié de pacients en
llista d’espera per a cirurgia de cataracta i artroplastia de maluc/genoll abraca aspectes
clinics, funcionals i també socials.

2. Hi ha diferéncies entre els grups d’estudi (professionals sanitaris i relacionats, pacients i
familiars, i poblacié general) pel que fa als criteris identificats i seleccionats com a relle-
vants per a la prioritzacio.

3. Hi ha diferéncies en la importancia (preferéncia) assignada als diferents criteris i nivells
d’'aquests criteris de prioritzacié entre els grups d'estudi, especialment entre professio-
nals sanitaris i usuaris del sistema.
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OBIJECTIUS

Objectiu general

Introduir les preferéncies dels ciutadans en el disseny d’un sistema explicit de prioritzacié
de pacients en llista d'espera de cirurgia electiva de cataracta, artroplastia de maluc i artro-
plastia de genoll per a Catalunya.

Objectius especifics
PRINCIPALS

1. Identificar, seleccionar i definir criteris rellevants (i els seus nivells) per a la prioritzacio
de pacients en llista d’espera de cirurgia electiva de cataracta, artroplastia de maluc i
artroplastia de genoll per diferents grups d’estudi (especialistes clinics i professionals
relacionats, pacients i familiars, i poblacié general).

2. Estimar els valors de cada nivell per a cada un dels criteris seleccionats i identificar la
seva importancia relativa per tal de definir el sistema de puntuacio final.

3. Validar el sistema de prioritzacié obtingut.

SECUNDARIS
4. Coneixer les opinions, vivéncies i percepcions dels ciutadans entorn a les llistes d'espera
de cirurgia de cataracta i artroplastia de maluc i de genoll.

5. ldentificar la possible existéncia de diferencies entre els ciutadans pel que fa als criteris
i als seus valors.
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METODOLOGIA

Disseny general

La metodologia utilitzada en aquest estudi ha estat I'analisi de conjunt (AC). L'AC és una
técnica emprada per a I'establiment de la importancia relativa de diferents atributs en la
provisié d'un bé o servei.”' La técnica es fonamenta en la premissa que cada bé o servei
pot ser descrit per una série de caracteristiques propies (o atributs), i que el valor que cada
individu donara al bé o servei dependra del valor assignat al nivell de cada un dels atri-
buts.>? D'aquesta manera, la técnica permet establir les preferencies dels ciutadans davant
d'una serie d'alternatives multiatribut.*® En el cas que ens ocupa, les alternatives seran els
pacients en llista d’espera, i els atributs les caracteristiques d’aquests pacients que es consi-
deren rellevants per determinar la seva posicio a la llista, és a dir, els criteris considerats com
a prioritaris. L'’AC té els seus origens en la psicologia matematica, i ha estat ampliament
utilitzada en el moén del marketing, introduint-se més recentment en I'ambit sanitari.>>>3

Per a I'execucié de I’AC hi ha cinc passos a sequir: 1) identificacio dels atributs (a partir d'ara
criteris); 2) establiment dels nivells de cada criteri identificat; 3) seleccié d'escenaris; 4) establi-
ment del model de preferéncies; 5) analisi de les dades per obtenir les puntuacions.>> Aquests
cinc passos han estat adrecats en dues fases o subestudis. La primera ha consistit a identificar
i seleccionar els criteris considerats com a rellevants a I'hora de prioritzar pacients en llista
d'espera per a les patologies estudiades. Alhora, en aquesta fase, també s’ha obtingut la in-
formacié necessaria per donar resposta al primer objectiu especific secundari d’aquest estudi.
Per assolir aquest objectiu s’han utilitzat técniques qualitatives (grup de discussio + técnica de
consens). La segona fase va adrecada a establir les preferéncies dels ciutadans tot obtenint
les puntuacions associades a cada nivell dels criteris identificats en la primera fase. Per assolir
aquest objectiu s'ha utilitzat la técnica del full-profile per a la recollida de la informacio, i
técnigues d'analisi multivariant per a la seva analisi i obtencié¢ de puntuacions.

Per tal que I'estudi s’enriquis del coneixement i I'experiéncia dels professionals sanitaris,
alhora que es garantis la transparéncia del procés, es van crear dos comites cientifics, el
clinic i el general, que també han assessorat a I'equip investigador al llarg de I'estudi (ve-
geu Annex I). Aguests comités han estat constituits per professionals sanitaris de diferents
ambits i especialitats que representen totes les parts involucrades en la gestio i atencié de
pacients de les malalties estudiades.

PRIMERA FASE: analisi de les opinions, vivencies i percepcions entorn a
les llistes d’'espera i identificacié i seleccié dels criteris de prioritzacié

Per tal d'identificar experiéncies prévies en I'establiment de sistemes de prioritzacio per a
cirurgia de cataractes i de maluc/genoll, es va dur a terme una revisié no sistematica de
la literatura cientifica. Alhora, es va demanar la col-laboracié del Comite Cientific Clinic
en la identificacié d’experiencies no publicades a nivell nacional. Per ultim, es va disposar
d'un estudi realitzat a I'Estat Espanyol sobre prioritzacié de pacients en llista d'espera per
a cirurgia de cataracta que utilitzava la metodologia de I’AC com a técnica de recerca.*®
Aquest estudi ha partit d’aquesta experiencia nacional incorporant millores en la seva me-
todologia. En aquest sentit, des de I'inici, s'han ampliat els col-lectius de participants en les
dues fases de I'estudi; alhora, a la primera fase, s'han utilitzat tecniques qualitatives per a
la identificacié i seleccio de criteris; i a la segona fase s'han utilitzat diferents técniques de
mostreig per assegurar la representativitat dels participants.

DISSENY: S'ha utilitzat una metodologia de recerca qualitativa d’entrevista en grup: grup fo-
cal (grup de discussio) combinat amb una modificacié del grup nominal (grup de consens).
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Primer es van dur a terme els grups focals per tal d'identificar quins eren els criteris que els
participants consideraven rellevants a I'hora de decidir quin pacient s'hauria d’operar en pri-
mer lloc. La técnica de grup focal consisteix en sessions de debat o discussié amb I'objectiu
principal de generar interactivitat verbal entre els participants que, en principi, podrien tenir
visions o actituds diferents en els criteris de prioritzacid més rellevants de pacients per a ci-
rurgia electiva dels procediments que ens ocupen.>>¢ La mostra de participants en els grups
focals no ha de ser representativa de la poblacio, pero si que ha d'aplegar les diferents visions
gue puguin existir sobre el tema objecte de debat.>> Atés que durant un grup focal es debat
obertament i ampliament, poden apareixer una quantitat important de criteris que proba-
blement no tinguin el mateix grau o nivell d'importancia per a cada un dels participants. Es
per aguest motiu que inmediatament després del grup focal es va continuar amb una de les
técniques de consens existents, el grup nominal. La técnica del grup nominal és una tecnica
de consens que consisteix en una entrevista de grup estructurada on, per mitja de dues ron-
des de votacions, els participants puntuen, discuteixen i tornen a puntuar una serie de criteris
considerats com a rellevants.>”->® El seu objectiu en aquest estudi és consensuar la importancia
de cada un dels criteris, identificats préviament durant el grup focal, i obtenir una llista final
de criteris prioritzats segons |I'ordre de puntuacié obtinguda en les rondes de votacions.

AMBIT DE L'ESTUDI: Catalunya

PARTICIPANTS | RECLUTAMENT: Es van dur a terme 4 grups focals, amb diferents perfils
de participants, per a la cirurgia de cataracta, i 4 grups més per a |'artroplastia de maluc i
de genoll. La composiciod dels grups focals, per a cada procediment, va ser la seglent:

Grup 1. Especialistes clinics: oftalmolegs i metges de familia en el cas de les cataractes;
traumatolegs, reumatolegs, rehabilitadors i metges de familia en el cas de la pro-
tesi de maluc i genoll.

Grup 2. Professionals relacionats: metges de familia, infermeria i assistents socials (i optics,
en el cas de les cataractes, o fisioterapeutes en el cas de I'artroplastia).

Grup 3. Familiars i pacients: afectats de cataractes o d'artrosi de maluc/genoll i familiars
d'afectats per aquestes patologies (els familiars participants no eren familiars dels
pacients participants).

Grup 4. Poblacio general: persones no afectades per les patologies que susciten els proce-
diments objecte d'estudi, i que no tinguessin familiars propers afectats.

La composicio d'aquests grups va seguir una série de premisses: garantir al maxim possible
I'hnomogeneitat de nivell de coneixements i caracteristiques técniques i socials entre els
grups; evitar confrontacions; evitar el possible domini d’uns perfils sobre els altres; potenci-
ar la llibertat d'expressio dins del grup; i garantir la captura de criteris clinics, funcionals i so-
cials. Es va obviar la participacié de gestors sanitaris i professionals relacionats directament
o indirecta en la gesti¢ de llistes d’espera per un motiu principal: per evitar la introduccio
de possibles biaixos resultants de la seva experiéncia personal en la gestié de les llistes i no
focalitzar-se en les necessitats cliniques, funcionals, i socials dels pacients en espera.

MOSTREIG | CRITERIS DE SELECCIO DELS PARTICIPANTS: Es va realitzar una seleccio
per mostreig de conveniéncia, no probabilistic, a partir dels investigadors principals i dels
membres dels comiteés cientifics clinics. Mitjancant aguest mostreig es busquen mostres
representatives, no en el sentit estadistic, siné pel que fa a les opinions de diferent gent
que representi I'opinié del seu grup de referéncia, i que permetin coneixer, interpretar i
analitzar diferents perspectives. Aix0 es garanteix seleccionant grups especifics de persones
que tenen determinades caracteristiques o que viuen circumstancies rellevants en relacio a
I'objectiu de I'estudi.*®
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Es va buscar gent amb capacitat de dialeg, d'intercanvi d'idees, i participativa que acomplis
els criteris seglients:

a) Pel que fa als col-lectius de professionals sanitaris (especialistes i relacionats)

—

ambdos sexes

ambit geografic de residéncia o practica assistencial urba i rural®
professionals amb practica assistencial en relacié al problema d'interés
personal d'infermeria especialitzat en oftalmologia o COT i no especialitzat

activitat assistencial predominantment hospitalaria i activitat predominantment ex-
trahospitalaria (per ex. en un Centre d'Atencié Primaria)

practica assistencial predominantment en el sector public i practica assistencial pre-
dominantment en el sector privat

b) Pel que fa als pacients

—_

afectats de cirurgia de cataracta, reemplacament de maluc i reemplacament de genoll
pacients joves (<65 anys) i grans (>65 anys)

pacients d’ambdds sexes

pacients no operats previament i pacients operats

pacients en llista d’espera i pacients que no estiguin en llista d'espera, pero que es
preveu la necessitat de cirurgia a curt o mitja termini

pacients amb assisténcia sanitaria en el sector public i pacients amb assisténcia sani-
taria en el sector privat

residéencia a I'ambit rural i a I'ambit urba

pacients de classes socials més desfavorides i de classes socials menys desfavorides

) Pel que fa als familiars i a la poblacié general

i

il

1

i

il

persones joves (<65 anys) i grans (>65 anys)

ambdos sexes

residencia a I'ambit rural i a I'ambit urba?

de classes socials més desfavorides i de classes socials menys desfavorides

persones no relacionades laboralment o proximes a I'ambit sanitari

FORMACIO DELS GRUPS: Els grups focals i la técnica del grup nominal es van dur a terme
a la seu del Servei Catala de la Salut durant els mesos de febrer i mar¢ de I'any 2000. Per
a cada grup es van citar entre 10-11 persones, 1 moderadora (experta en conduccié de
grups) i 1 secretari/a que també actuava d’observador®.

ENTREVISTA: Pel que fa a la técnica de grup focal per a la identificacio i definicié de criteris,
es va realitzar una entrevista semi-estructurada, és a dir una discussi¢ del grup de forma
dirigida per la moderadora a partir d'un guié preestablert. El gui6 de I'entrevista incloia la

a S’han considerat ambit urba aquelles poblacions (municipis) amb més de 45.000 habitants i ambit rural aque-
lles de menys de 45.000 habitants.
b La funcié del secretari ha estat la d'ajudar la moderadora en la conduccié dels grups (grabacié de les sessions,

anotacié de criteris, calcul de les puntuacions, etc.) i la d’actuar com a observador sense participar de forma
activa en cap cas.
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presentacié de la moderadora i del secretari/observador, el consentiment per fer la grabacio
de la sessio, una introduccio (on s'especificava |'objectiu de I'estudi i de les sessions de grup),
i una serie de preguntes genériques (sobre la llista d’espera, la cirurgia electiva en general
i la cirurgia relacionada amb el procediment d'interes) sequides d’'una série de preguntes
especifiques dirigides a identificar i definir possibles criteris de prioritzacié rellevants per
al grup. També s’introduien preguntes especifiques referents a com podrien influir certes
caracteristiques dels participants o de la seva practica assistencial en el procés de prioritza-
cio, si aquestes no es trobaven representades entre els membres assistents (per ex. viure o
treballar a I'ambit rural, pertanyer a una classe social desfavorida, etc.). De forma paral-lela
a la discussio, el secretari anotava a la pissarra els criteris identificats pel grup. Al final de
la discussio, la moderadora demanava |'agrupacié de criteris similars i es confeccionava el
llistat definitiu de criteris per ser votats a continuacié durant la fase de grup nominal.

Pel que fa a la técnica de grup nominal, aquesta va dirigida a poder estimar la intensitat de
preferéncia de cada criteri i poder disposar d'un llistat de criteris per ordre de puntuacié. En
aquest cas, es van donar instruccions precises als participants dels grups per tal de puntuar
els criteris identificats a la fase de grup focal. D'aquesta manera, es varen escollir de forma
individual els 5 criteris més importants; aquests foren puntuats de 1’1 (poca importancia)
al 9 (molta importancia) en dues rondes de votacions separades per una discussio oberta;
després de cada ronda de votacié es calculava la puntuacié mitjana obtinguda per cada
criteri. La segona ronda de votacions va determinar I'ordre d'importancia dels criteris.

ALTRES ASPECTES:
a) Grabacio de les entrevistes

Les entrevistes en grup es van grabar en cinta magnetofonica. A partir de les grabacions
es va dur a terme una transcripcio de les sessions.

b) Remuneraci¢ dels participants

Tots els participants van ser remunerats per la seva assisténcia a la reunio.

¢) Durada de les entrevistes

La fase de grup focal i de grup nominal es van dur a terme de forma consecutiva amb
una durada total que va oscil-lar entre 2 i 2,5 hores segons el grup.

d) Informacio rellevant dels participants

Al final de cada sessi6 de grup, es va administrar un questionari que recullia les dades
sociodemografiques i professionals més rellevants dels participants, i altres preguntes
sobre la patologia, I'assisténcia sanitaria i I'experiéncia personal en relacié al procedi-
ment estudiat.

e) Retorn (feed-back) dels resultats

Es va fer un retorn dels resultats més importants d'aquesta fase de I'estudi a tots els
participants.

ANALISI DE DADES:

a) Analisi de continqut
Per obtenir informacié sobre les opinions, vivéncies i percepcions dels ciutadans pel que
fa a les llistes d'espera, es va dur a terme una analisi de contingut. Aquesta técnica con-
sisteix a examinar d’una manera sistematica un text (observacions del treball de camp),

identificant i agrupant els temes que apareixen, de forma que posteriorment es codifi-
quen, classifiquen i s'estableixen categories (linies tematiques i subtematiques).>>©°
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Les transcripcions de les grabacions de cada un dels grups focals van ser analitzades
per dos revisors de manera independent. Cada revisor va identificar i codificar aspectes,
conceptes i frases pronunciades pels participants amb I'objecte de maximitzar el nom-
bre de temes debatuts i il-lustrar-los amb exemples. Posteriorment, el grup de revisors
es va reunir per comparar i discutir els temes identificats en cada grup focal, i treballar
en la definicié final consensuada de les categories tematiques.

b) Confeccid dels “diccionaris” dels criteris identificats

Mitjancant la lectura de les transcripcions de les cintes, i les anotacions de la moderado-
ra i/o secretari, es van confeccionar “diccionaris” dels criteris identificats per cada grup
(descripci¢ del significat que cada grup havia atorgat als criteris i del sentit o direcci6 de
la prioritat, per ex. prioritzar la gent més jove, en relaci¢ al criteri de I'edat). Els diccio-
naris van ser definits de forma independent per la moderadora i pel secretari i, després
de la seva comparacio, es va arribar a una Unica versié final. Aquests diccionaris van
permetre valorar les similituds i les diferéncies de significat dels criteris identificats pels
diferents grups per, finalment, classificar sota una mateixa nomenclatura aquells que
volien dir el mateix (agrupacio de criteris) i facilitar la posterior tasca de seleccio.

b) Ordenacio de criteris

Un cop unificada la nomenclatura/concepte dels criteris, es va procedir a la seva ordena-
Cio (per tots els grups participants i per cada procediment: cataracta i maluc/genoll); tot
llistant els criteris en funcié de la puntuacio final obtinguda (votacio a la segona ronda)
de més a menys importancia (i sense redundancia de criteris amb el mateix significat
entre grups; és a dir, eliminacié de criteris repetits).

c) Seleccio i agrupacio final dels criteris

A partir dels llistats anteriors, es van seleccionar aquells criteris que havien estat més
votats, en cas d’empat es seleccionava aquell que havia estat identificat per més d'un
grup. Es van seleccionar els 6 primers criteris per cirurgia de cataracta i els 7 primers per
artroplastia de maluc/genoll. Aquesta xifra va ser escollida tant per raons metodologi-
gues atribuibles a la segtient fase de I'estudi, com per augmentar la posterior aplicabi-
litat del sistema de prioritzacié a la practica clinica.

ESTABLIMENT DELS NIVELLS DELS CRITERIS: Un cop seleccionats els criteris, el grup
d'investigadors va definir una proposta de nivells o categories dins de cada criteri a partir
d'experiencies nacionals i internacionals previes en prioritzacié de pacients en llista d’espe-
ra. Posteriorment, aquesta proposta es va sotmetre a discussid pels membres dels comités
cientifics clinics fins arribar a acordar els nivells finals dins de cada criteri. Cal assenyalar que
també es va discutir amb els membres dels comites cientifics clinics I'oportunitat d'agrupar
i/o separar alguns dels criteris. D'aquesta manera, el criteri ‘situacié familiar’, es va desdo-
blar en dos criteris (“tenir alguna persona a carrec’, ‘tenir alguna persona que el cuidi’) per
tal de facilitar la comprensié del concepte i perquée eren aquests dos factors els que es van
considerar com a rellevants dins la situacié familiar. Alhora, també per facilitar la compren-
si6 del concepte, en el cas de cataractes es va canviar el nom del criteri ‘comorbiditat ocu-
lar’ per ‘probabilitat de recuperacié¢’; i el nom del criteri ‘situacié laboral’ per ‘incapacitat
per treballar a causa de la malaltia’.

Finalment, explicitar que el procés emprat en aquesta primera fase de I'estudi s'ha inspirat
en el procés recomanat per a |'avaluacio de programes de salut.®’ La taula 3 mostra esque-
maticament tot el procés seguit en aquesta primera fase.
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Taula 3. Quadre resum del procés emprat en la primera fase de I'estudi.

1er Recollida d’informacio

— Cerca bibliografica i documental sobre criteris de prioritzacié

— Cerca d'experiéncies concretes cliniques a Catalunya mitjancant el Comite Clinic

— Disponibilitat d'un estudi pilot de prioritzacié de pacients en llista d'espera per a cirurgia

de cataractes

2on Contextualitzacié i disseny

- Identificacié de criteris clau a la literatura internacional
= Elaboracié d'un guio per a I'entrevista semi-estructurada
= Definicié dels criteris de seleccié dels membres dels grups focals/nominals

- Establiment de la mostra: mostreig no probabilistic o intencional

3er Treball de camp

- Realitzaci¢ i grabacioé dels grups focals + grups nominals

= Questionaris per a la recollida de dades sociodemografiques

4rt Formalitzacié dels registres

= Transcripcié de les grabacions dels grups

= Transcripcio de les puntuacions atorgades als criteris en 1a i 2a ronda
5e Analisi

= Grup Focals: confeccié de diccionaris i analisi de contingut

= Grup Nominal modificat: analisi de les puntuacions atorgades a cada criteri identificat i
llistat de criteris segons puntuacié (més a menys)

6e Elaboracié de resultats

- Validacié (cerca d'informaci¢ saturada mitjancant comparacio de criteris identificats com
a més rellevants entre els grups focals per a una mateixa condicié clinica i triangulacié
comparant els resultats amb I'evidéncia cientifica internacional) i seleccié de criteris

- Establiment dels nivells dels criteris seleccionats utilitzant la literatura internacional i el
Comité Cientific Clinic

- Triangulacié en el contrast de resultats mitjancant dos investigadors de manera
independent (analyst triangulation®) per fer I'analisi de contingut

7¢ Establiment de resultats i conclusions

- Redaccio¢ dels resultats finals i conclusions

SEGONA FASE: calcul de les puntuacions de prioritzacié

SELECCIO D'ESCENARIS | ESPECIFICACIO DEL MODEL DE PREFERENCIES: Un cop ob-
tinguts els criteris de prioritzacio i establerts els seus nivells (Fase 1), es van calcular totes les
combinacions de nivells dels criteris possibles a analitzar, que es van anomenar escenaris
(cataractes= 4'x 32 x 23 = 288; artroplastia= 32 x 2°= 288). Amb aquesta combinacid, s'ob-
tindran tots els tipus possibles de pacients diferents (és a dir, cada escenari representara
un tipus de pacient). Els pacients hipotetics en llista d'espera que tenen el mateix nivell en
tots els criteris considerats com a rellevants es consideraran iguals i pertanyerien al mateix
tipus de pacients; per tant, tindrien la mateixa prioritat a la llista d’espera. Alhora, qualsevol
pacient que escollim de manera aleatoria d'una llista d’espera pertanyera a un i només a un
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d’'aquests tipus de pacients. La combinacié de nivells de criteris sol resultar-ne en un nom-
bre elevat d’'escenaris (p.ex. en disposar de 3 criteris, un amb 4 nivells, dos amb 3 nivells,
i tres amb 2 nivells, existirien 288 tipus diferents de pacients - 4x3x3x2x2x2), que el parti-
cipant de I'estudi no podra ordenar de major a menor prioritat, atés el seu volum. Es per
aquest motiu que se sol treballar amb un nombre reduit del conjunt d’escenaris possibles,
és a dir, amb un subconjunt d’escenaris.

Perod abans de seleccionar els escenaris, s'ha d’haver determinat quin és el model de pre-
feréncies en el qual ens basem. Aixo és fonamental tant per seleccionar un nombre deter-
minat de targetes com per analitzar posteriorment les respostes obtingudes. El model de
preferéncies és la regla utilitzada en la combinacié d'atributs (criteris) per obtenir un judici
de valor relatiu sobre un producte/servei. A manera il-lustrativa, suposem que una persona
veu quatre objectes i els ha d'avaluar. Se suposa que aquesta persona creara algun sistema
de valoracié, o regla, que aplicara a cada un dels objectes. La regla pot ser tan simple com
donar mentalment un valor (o puntuacié) a cada un dels atributs de I'objecte i sumar les
puntuacions per obtenir una puntuacié general per cada objecte (regla d’agregacio addi-
tiva); o crear un sistema més complex incloent termes d'interaccié (regla interactiva). En
aquest darrer cas, se suposa que existeixen factors d'interaccié entre alguns atributs, és a
dir, les preferéncies per dos atributs depenen dels valors que prenguin els atributs restants;
donant lloc a un nombre elevat de combinacions a avaluar, tant més gran com més termes
d'interaccioé s'introdueixin. La regla d’agregacio additiva és la més utilitzada i la més sen-
zilla, i és la que s'ha utilitzat en aquest estudi. Aixi doncs, ates un pacient amb una serie
de nivells dels criteris, els participants sumen mentalment els valors que subjectivament
assignen a cada criteri a I'hora de donar-li una posicio a la llista d'espera.®

Per tal de seleccionar el subconjunt d’escenaris que puguin ser prioritzats de manera re-
alista pels participants, es va aplicar la tecnica factorial fraccional ortogonal (utilitzant el
modul de I'SPSS ORTHOPLAN). Aquesta tecnica permet obtenir un subconjunt d’escenaris
que mantinguin la condicié d'ortogonalitat, és a dir, que entre els criteris dels diferents
escenaris escollits no existeixi colinealitat i que, a partir dels quals, es pugui obtenir el ni-
vell de preferéncia de tots els altres escenaris no seleccionats. El nombre final d'escenaris
seleccionats va ser de 16 per a cada procediment, els quals compleixen la condicié d'or-
togonalitat. Aquests escenaris son els que van ordenar els participants de la segona fase
de I'estudi per poder estimar els valors dels nivells de cada criteri i la puntuacié total per
escenari (Annex II).

AMBIT: Catalunya.

SUBJECTES D'ESTUDI: Es va seleccionar una mostra representativa de participants perta-
nyent a cada un dels 4 grups citats a la primera fase de I'estudi. Del calcul de la grandaria
mostral (veure férmula al final de la seccid) va resultar-ne la necessitat de 279 participants
per cada grup.

Seleccid i mostreig dels subjectes

a) Especialistes clinics i professionals relacionats (grups 1 2)

Es va realitzar una seleccié per mostreig aleatori simple, a partir dels llistats de tots els
especialistes i professionals en actiu col-legiats (any 2000) en els col-legis professionals
de les 4 provincies catalanes, dels seglients grups professionals: oftalmolegs, traumato-
legs, reumatolegs, rehabilitadors, metges de familia, diplomats en infermeria, fisiotera-
peutes, Optics/optometristes i assistents socials.

b) Pacients i familiars (grup 3)

Per a la selecci¢ de pacients i familiars, es va dur a terme un mostreig bietapic (en 2
etapes). A la primera etapa, es van seleccionar hospitals (de la Xarxa d'Hospitals d'Uti-
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litzacié Publica de Catalunya) mitjancant un mostreig aleatori estratificat per nivell de
complexitat de I'hospital (alta tecnologia, de referéncia i comarcal), volum d’activitat
realitzada per als procediments d'interes segons el Conjunt Minim Basic de Dades d'Al-
ta Hospitalaria de I'any 1998 (baix= <348 intervencions/any; i alt= >349 intervencions/
any); i per regié sanitaria (agrupades en 3 grups segons poblacié total coberta: 1) Regid
Sanitaria de Barcelona Ciutat; 2) regions sanitaries de la provincia de Barcelona, incloent
Regiod Centre, Barcelonés Nord i Maresme, i Costa de Ponent; 3) regions sanitaries de les
altres provincies, incloent Lleida, Tarragona, Tortosa i Girona). Havent considerat que a
priori es volia entrevistar uns 20-25 pacients i familiars per hospital, i tenint en compte
que es necessitava un total de 300 individus per a tot Catalunya, es van seleccionar,
de manera aleatoria, entre 11 2 hospitals per a cada estrat de forma proporcional a la
poblacié total coberta.

A la segona etapa, es van seleccionar pacients i familiars (els familiars es van reclutar a
partir dels pacients) per a cada un dels hospitals seleccionats a partir de la informacié
sobre el sequiment de pacients en llista d'espera que esta duent a terme el Servei Catala
de la Salut. Aquesta seleccié es va dur a terme mitjangcant un mostreig per quotes segons
edat (18-65 anys, 66-98 anys), sexe, ambit geografic (rural/semi-urba/urba) i operat/no
operat de cataractes (amb un resultat de 25 grups d’estratificacio, (p.ex. 18-65a/home/ru-
ral/operat). Els criteris d'inclusié van ser:

- edat més gran o igual a 18 anys
- saber llegir

- tenir una visi¢ suficient per poder llegir i ordenar les targetes (amb o sense ajudes
visuals com ulleres, lupes, etc.)

- persona afectada de cataractes o susceptible de protesi de maluc/genoll (generalment
sén persones amb artrosi)

- pacients ja operats o bé en llista d’espera

- familiars o persones proximes als pacients (han de conéixer bé la situacié de la per-
sona afectada, bé perqué convisquin amb ella o bé perqué hi tinguin una relacié
important)

Poblacié general (grup 4)

Es va realitzar un mostreig bietapic. A la primera etapa, es va fer un mostreig estratificat
per area geografica (6 arees: a) ambit metropolita: Barcelonés, Maresme, Valles, Baix
Llobregat, Garraf i Alt Penedes; b) comarques centrals: Osona, Anoia, Bages, Solsones
i Cerdanya; ¢) comarques gironines: comarques de la provincia de Girona; d) ambit de
ponent: comarques de la provincia de Lleida; e) camp de Tarragona: Tarragones, Alt i Baix
Camp, Baix Penedes, Priorat i Conca de Barbera; f) Terres de I'Ebre: Baix Ebre, Amposta,
Terra Alta, i Ribera d’Ebre); i grandaria del municipi (<5.000 hab / 5.000-50.000 hab /
>50.000 hab). A la segona etapa, es van seleccionar els individus de manera aleatoria per
quotes segons, edat, sexe i grandaria del municipi. El marc mostral va ser els individus
que apareixen en els llistats telefonics de cada municipi seleccionat. Aquesta estrategia
de mostreig va perseguir obtenir una mostra que representes |'estructura d'edat, sexe, i
grandaria d’habitat de la poblacié de Catalunya per provincies. Els criteris d'inclusié van
ser:

- edat més gran o igual a 18 anys
- saber llegir

- tenir una visié suficient per poder llegir i ordenar les targetes (amb o sense ajudes
visuals com ulleres, lupes, etc.)

Per al grup de pacients i familiars, i el grup de poblacié general, en cas de no acceptar
la participacid, es van substituir per un altre individu de caracteristiques similars.
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Calcul de la grandaria de la mostra

Es va estimar la grandaria mostral necessaria mitjancant la formula per a I'interval de con-
fianca per al valor previst de la puntuacié final a través d'una regressié lineal multiple. La
grandaria de la mostra es va calcular per a cada nivell de confianca (1-a) pel pitjor dels ca-
sos, és a dir, quan les combinacions de nivells de criteris es situen en I'extrem del recorregut
de la recta de regressio resultant de totes les combinacions possibles de nivells de criteris.

1 )2
[puntuacié +1,8, L 867«117%2 ]
' x

On:

n és la grandaria mostral necessaria.

— puntuacié és el valor previst per a la puntuacio6 en les condicions y,a través del model
de regressio.

-t , és el valor critic per al model amb n observacions i p parametres.

— §, és la desviacio tipica de la puntuacié no explicada pel model de regressio lineal, és a dir,
la variabilitat que li queda a la puntuacié després d'ajustar per les variables explicatives.

— X, | % son vectors de zeros i uns que contenen la combinaci6 de nivells per la qual es vol
predir la puntuacié i la puntuacié “mitjana” o “basal”, és a dir, x és un vector amb un 1
a la primera posicié i la resta (tants com nombre de variables explicatives) son zeros. Per
calcular la grandaria de la mostra, s'ha pres aquella combinacié que fa (x,i )” maxim (x,
vector d'uns i (y,i %)? igual al nombre de parametres), ja que els intervals de confianca
per a les prediccions en regressio lineal tenen més amplada a mesura que augmenta la
distancia entre la combinacié de nivells a predir-ne la puntuacio i la combinacio basal (o
‘mitjana’)

— S, és lavariancia de les variables explicatives. En tractar-se d’un disseny factorial fracci-
onal, aquest calcul es redueix a la suma de les variancies de les variables explicatives.

Considerem una diferéncia de 5 punts en una escala de 0 a 100 (que és I'escala que uti-
litzara el sistema de punts d’aquest estudi per a la prioritzacié de malalts) com I'amplada
maxima que voldrem pel nostre interval de confianca. Aquesta és la diferencia minima que
es va detectar entre dos escenaris en un estudi previ similar per a cirurgia de cataracta.*

Per aproximacié a la normal, prendrem com a valor critic 1,96 per a un nivell de confianca
del 95%. Prenem un disseny de 7 factors pel qual la suma de variancies ( §? ) és 2,5. L'esti-
macio de la variancia no explicada s’ha obtingut també a través d’un disseny previ® : §, =
22,46 (variabilitat total: s = 30,74).

Per tant, aillant n de la férmula, s'obté una grandaria mostral de 279 individus per a cada
un dels 4 grups. Atés que, per al grup d’especialistes i el de professionals relacionats, la
recollida d'informacié fou per enquesta postal, es va augmentar la grandaria de la mostra
tenint en compte una taxa de resposta del 50%.

RECOLLIDA D’'INFORMACIO: Un cop es va seleccionar el subconjunt d’escenaris que re-
presentaven diferents tipus de pacients a prioritzar, es va establir quin era el tipus de res-
posta que es volia obtenir i com es presentarien les combinacions per obtenir aquest tipus
de resposta. El tipus de resposta que es volia obtenir en aquest estudi era una ordenacio
dels escenaris de major a menor prioritat d’intervencié. Per aixo, es va utilitzar el métode
full-profile (o ranking), que consisteix en la presentacié als participants dels escenaris se-
leccionats per a la seva ordenacié de major a menor prioritat quirdrgica; a diferencia del
meétode del trade-off (o discrete choice) en el qual es presenten dos tipus de pacients i el
participant n'ha d’escollir un d’ells.>
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La recollida d'informacié es va realitzar a través de questionaris postals (en el cas dels espe-
cialistes clinics i els professionals relacionats), i entrevistes cara a cara (en el cas dels pacients
i familiars, i la poblacié general) (Annexos Il i IV). Davant de la manca de resposta als qles-
tionaris postals, es van dur a terme dos recordatoris telefonics i el reenviament del qiestio-
nari en els casos necessaris d'aquells professionals dels quals es tenien dades personals. La
recollida d'informacio es va dur a terme durant els mesos de juny-octubre de I'any 2000.

El qUestionari incloia: a) una presentacio i introduccié on s'explicaven cada un dels criteris
seleccionats amb els seus respectius nivells; b) un exemple practic per valorar la comprensié
de la sistematica d'ordenacioé dels escenaris (targetes); ) les 16 targetes on es presentaven
els escenaris que el participant havia d'ordenar i una taula per apuntar I'ordenacié d'aques-
tes d) un apartat on I'entrevistat havia d'ordenar els criteris seleccionats de major a menor
importancia per a la prioritzacié d'aquests tipus de pacients i anotar altres criteris del seu
interés que no estiguin contemplats; i finalment, e) una seccié on es recollia la informacié
sociodemografica, professional i sanitaria en general dels participants.

Prova Pilot: Per tal d'esbrinar la fiabilitat del qUestionari, es va analitzar la concordanca
intra-observador mitjancant una prova pilot. La fiabilitat d’un instrument de mesura indica
la constancia (estabilitat) dels resultats quan es repeteix el procés de mesura en circums-
tancies semblants.5* La fiabilitat intra-observador fa referéncia a |'estabilitat temporal de
I'instrument de mesura. Si l'instrument és fiable, I'administracié del glestionari en dos
moments de temps separats per un interval breu ha de donar lloc a resultats similars.5 En
aquesta etapa van participar 12 voluntaris que van contestar el qiestionari en un moment
de temps donat i tres setmanes després (test-retest). Es va calcular la mitjana del coeficient
de correlacié Rho d’'Spearman entre les dues administracions.

ESTIMACIO DELS VALORS ASSIGNATS A CADA NIVELL (CALCUL DE LES PUNTUA-
CIONS): Finalment, es van estimar els valors de cada nivell per a cada criteri mitjancant la
tecnica parametrica de regressié multivariant del rank-ordered logit, on les variables expli-
catives son les caracteristiques dels pacients (escenaris) i la variable a explicar és I'ordenacio
(ranking) del subconjunt d’escenaris efectuada pels participants. Aquesta técnica permet
analitzar situacions en que es demana a |'entrevistat que faci una ordenacio (ranking) de
tots els escenaris presentats. Aquest métode estima els valors dels nivells de cada criteri
(coeficients dels parametres), de tal manera que |'ordenacié estimada coincideixi al maxim
possible amb I'ordenacié que, per terme mitja, proporcionen els participants (model de
maxima versemblanca). Ates que s'estima el valor de cada un dels nivells dels criteris, els
resultats no només permeten les combinacions directament avaluades, sind també totes
les restants. Per tant, un cop estimat el model, es pot coneixer la posicié a la llista d'espera
que qualsevol pacient té respecte a la resta. Cal esmentar que la resposta de cada grup es
va ponderar per tal que cada grup tingués el mateix pes malgrat les diferéncies en les taxes
de resposta.

A partir dels resultats del model, es va calcular la importancia relativa de cada criteri dividint
el recorregut de cada criteri (valor del coeficient major menys el valor del coeficient menor
pels nivells d'aquell criteri) per la suma de tots els recorreguts dels diferents criteris. Els valors
dels parametres (coeficients) obtinguts amb aquest model es van transformar a una escala de
0 a 100 (de forma que el pacient en pitjor situacié tingui 100 punts) i han estat els finalment
utilitzats en el sistema de puntuacio per a la prioritzacié de pacients en llista d'espera.

D’altra banda, es va realitzar una analisi de la participacio (taxa de resposta, causes de no
participacio, diferencies entre participants i no participants, etc.) i una analisi descriptiva de
les caracteristiques sociodemografiques, professionals i d'atencié sanitaria dels participants
en aquesta segona fase de I'estudi. Per a I'analisi estadistica s’han utilitzat els programes
LIMDEP 7.0% i SPSS 10.0.
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ESTIMACIO DE LES PUNTUACIONS SEGONS COL-LECTIU | ANALISIS DE LES DIFE-
RENCIES: Per a la identificacio de I'existéncia de diferéncies quant a les preferéncies segons
grup, es va dur a terme una analisi de subgrup (es va aplicar el model del rank-ordered logit
a les respostes de cada grup participant)

Per tal de testar I'existéncia de diferéncies significatives, es van incloure en els models del
rank-ordered logit termes d'interaccio entre el nivell de cada criteri i 3 variables dummy
que identificaven els 4 grups (deixant un grup de referéncia que es va anar alternant). Per
tal de testar la significacié dels termes d'interaccié es va aplicar el test de la Log likelihood
ratio. La formula és la seglent:
G=-2*(,-1

Hi)

On:

- 1, = Log likelihood function resultant del model sense els termes d’interaccié (model
base)

- |, = Log likelihood function resultant del model amb els termes d'interacci6

Per discernir la significacié del resultat d’aquesta equacié, es va comparar amb una x? amb
graus de llibertat iguals a la diferencia entre el nombre de parametres d’'un model (amb
termes d'interaccié) amb I'altre model (base). També es va calcular la importancia relativa
de cada criteri per cada grup segons s'ha comentat més amunt, i es va comparar la seva
ordenacié.

Per tal d'esbrinar I'impacte de les diferéncies en els pacients en llista d’espera, en primer
lloc es va mirar si hi havia diferéncies en I'ordenacié dels 288 possibles escenaris segons
les puntuacions atorgades als nivells de cada criteri per cada grup. Per a aix0, primer es va
dur a terme una correlacié de Pearson del ranking de cada grup (I'ordenacié dels 288 es-
cenaris de major a menor puntuacio total per cada grup utilitzant les puntuacions resultat
del rank-oredered logit del grup). En segon lloc, es va calcular la mitjana de les diferéncies
en les puntuacions atorgades per cada grup (dos a dos) segons I'ordenacio final obtinguda
en I'analisi de subgrup. Finalment, per estimar quina posicié ocuparien diferents escenaris
(amb diferents puntuacions totals) dins del ranking aplicant les puntuacions de cada grup,
es van estimar les diferéncies en la posicié de cada un dels escenaris segons s'apliqués la
puntuacioé derivada d'un grup o d'un altre grup.

VALIDACIO DEL SISTEMA DE PRIORITZACIO

a) Validesa aparent: es va analitzar si els valors dels coeficients dels parametres (nivells de
criteris) augmentaven de manera logica al que s'esperava (per ex. a més dolor més valor
del coeficient del parametre).

b) Bondat d‘ajust: el programa LIMDEP 7.0 no proporciona cap parametre que permeti co-
neixer la bondat d'ajust del model. Es va consultar a experts en el programa i desconeixi-
en com obtenir-la; per altra banda, els articles que utilitzen aquests models no presenten
bondats d'ajusts. Es per aquests motius que es van utilitzar dues técniques diferents que
poden ser indicadors de la bondat d'ajust del model:

b.1. Validesa de constructe: Es van comparar |'ordenacié dels criteris segons la impor-
tancia donada per cada entrevistat a la pregunta del glestionari on es fa referéncia
a aquest aspecte, amb |'ordenacio dels criteris segons la seva importancia relativa
estimada pel model. L'objectiu era veure en quina mesura el ranking estimat coin-
cidia amb les preferéncies de la mostra. Per a aix0, es van agregar el ranking dels
7 criteris per artroplastia de maluc i genoll i dels 6 criteris per cirurgia de cataracta
proporcionat per cada un dels participants utilitzant la regla de Borda. Es a dir,
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per a cada entrevistat, se li assigna el valor 1 a I'atribut col-locat en primer lloc, el
valor 2 al col-locat en segon lloc, i aixi successivament fins assignar el valor 6 o 7,
depenent de la patologia, al criteri que ocupa I'Ultim lloc. El valor agregat de cada
criteri és la suma dels valors assignats a cada criteri per tots els enquestats per cada
procediment. D'aquesta manera, cada criteri obtindra una puntuacié total, els cri-
teris s'ordenaran de menor puntuacié (més importancia relativa general) a major
puntuacié (menys importancia relativa general). A continuacié, aquesta ordenacié
es correlacionara (coeficient de correlacié Rho d’'Spearman) amb I'ordenacié d'im-
portancia relativa estimada pel model.

b.2. Validesa predictiva: En aquest cas, no es tracta de treballar amb la importancia rela-
tiva de cada criteri, sind amb |'ordenacio real de les targetes duta a terme per cada
participant. En aquest cas, també s’ha aplicat la regla de Borda donant un punt a la
targeta que cada participant ha situat en primer lloc, dos punts a la targeta situada
en segon lloc, i aixi successivament fins arribar a les 16 targetes. Sumant els punts de
cada una de les targetes, s'obté un ordre des de la menys puntuada (major prioritat)
a la més puntuada (menor prioritat). Paral-lelament, s'apliquen les puntuacions esti-
mades en el model per a cada criteri a cada una de les targetes, aixd proporcionara
un ordre de les targetes (de menys a més prioritat) segons les puntuacions estima-
des. Finalment, I'ordenacié resultant d’aplicar el model de Borda es correlaciona
(coeficient de correlacié Rho d’'Spearman) amb I'ordenacié obtinguda pel model.

¢) Analisi de la dominancia: Es va utilitzar aguesta analisi per tal d'avaluar la consisténcia
interna de les respostes dels participants. Davant dues targetes exactament iguals en
tots els nivells de criteris, excepte en un d'ells, aquella targeta amb el nivell de criteri
diferent de més prioritat esperada sempre hauria de ser escollida davant I'altra targeta.
El nombre teoric total de dominancies que podrien existir tenint en compte el nombre
de criteris i els seus nivells és de 120 dominancies, tant per cirurgia de cataractes com
per artroplastia de maluc/genoll. Per identificar les dominancies existents en les targetes
utilitzades a I'estudi, es van comparar dues a dues les targetes per a cada procediment.
Es van comptabilitzar 29 dominancies pel que fa a cirurgia de cataractes i 22 pel que fa
a artroplastia de maluc/genoll. En aquest cas, es vol obtenir un percentatge de dominan-
cies baix; aixd no obstant, no existeix a la literatura cap dada sobre qué es considera com
a percentatge baix, per la qual cosa s'ha decidit considerar com a baix un percentatge de
dominancies inferior al 25% del total de dominancies possibles. Una vegada identifica-
des totes les possibles dominancies entre totes les targetes, s'ha calculat el percentatge
de respostes del total de participants en que no es compleix aquesta condicié per a cada
una de les dominancies identificades.

Confidencialitat de les dades i consentiment informat

La identitat dels participants en aquest estudi ha estat guardada de forma estrictament
confidencial, per la qual cosa la confidencialitat de la informacié ha estat totalment assegu-
rada. Tots els potencials participants han estat informats de les caracteristiques i objectius
de I'estudi per tal que poguessin donar lliurement el seu consentiment de participacio. La
participacio ha estat totalment voluntaria i han pogut negar-se a respondre qualsevol pre-
gunta. Unicament s'han recompensat de forma monetaria a canvi de la seva col-laboracio
els participants de la primera fase de I'estudi. No hi ha hagut cap benefici en concret per a
la resta de participants (segona fase de I'estudi).

A totes les persones de la mostra que varen ser entrevistades, se’ls va informar previament
dels objectius de |'estudi, se’ls va demanar el consentiment per grabar la conversa, i se’ls va
garantir en tot moment la confidencialitat de la informacio, aixi com de I'anonimat en cas
que es publiquessin els resultats.
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Aprovacio per part del Comité Etic

La Direcci¢ de I'’Agencia d'Avaluacié de Tecnologia i Recerca Médiques i la seva Unitat
d’Investigacié van avaluar positivament el projecte pel que fa a aspectes metodologics,
confidencialitat en el tractament de les dades, i els aspectes étics d'aquesta recerca.
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RESULTATS

PRIMERA FASE: analisi de les opinions, vivencies i percepcions entorn a
les llistes d'espera i identificacié i seleccié dels criteris de prioritzacid.

PARTICIPANTS ALS GRUPS FOCALS | NOMINALS

Es van dur a terme 4 grups de participants per a cirurgia de cataracta i 4 grups més per a
artroplastia de maluc i genoll conjuntament. Es van convocar entre 10 i 11 persones per
grup. L'assistencia a les reunions va ser desigual entre els grups (55%-100%), destacant
que el percentatge d'assistencia sempre va ser més baix en el grup d'especialistes. En
alguns casos els convocats no es van presentar i en altres van arribar tard, la qual cosa
va impossibilitar la seva participacié. En total van participar 36 individus per a cirurgia de
cataracta (CC) i 35 per a artroplastia de maluc/genoll (AMG). L'’Annex V mostra les carac-
teristiques sociodemografiques y professionals dels participants en els grups focals per a
cada procediment.

Per a ambdos procediments, I'edat de pacients i familiars va ser superior a la dels altres
grups, i més del 50% va manifestar un nivell d’educacié baix. Cap dels afectats per ca-
taracta vivia sol i un 40% va manifestar rebre ajut en les seves activitats de la vida diaria;
mentre que tots els afectats d'artrosi vivien sols, i el 83% d'aquests rebia ajut en les seves
activitats quotidianes.

Pel que fa a l'estat de salut, el grup de pacients i familiars va manifestar amb major fre-
qglencia que els altres grups tenir un estat de salut regular o dolent (46% en el cas de
cataracta i de 100% en artrosi), a causa principalment de la patologia objecte d’estudi
(67% per a cataractes i 100% per a artrosi). Tots els pacients d’AMG es trobaven en llista
d'espera per aquest procediment, mentre que aixd només passava en un 60% dels paci-
ents de cataractes.

Finalment, pel que fa a les caracteristiques de la practica assistencial dels professionals sani-
taris, esmentar que el grup de professionals relacionats treballava amb major freqtiéncia en
el sector public (63% per CC i 70% per a AMG); a diferéncia del grup d’especialistes que,
en el cas d’AMG, treballava per igual en el sector public i en el privat (43% vs 43%) i, en el
cas de CC, treballava en major proporcié en el sector privat (60% vs 40%,).

ANALISI DE LES OPINIONS, VIVENCIES | PERCEPCIONS ENTORN A LES LLISTES D'ES-
PERA

El debat dels grups es va centrar en 10 linies tematiques, algunes de les quals també van
generar linies sub-tematiques. La taula 4 mostra les linies tematiques i sub-tematiques
segons objectius. A continuacié es descriuen breument les linies tematiques identificades:

1) Opinions sobre les causes: la principal causa atribuida a les llistes d'espera és la manca
de recursos economics, pero també la seva gestié ineficient i la manca d'incentius ade-
quats per als especialistes, que pot generar I'existéncia de conflicte d'interessos. Alhora,
s'esmenten els desequilibris geografics de la provisié d’aquests serveis.

2) Opinions sobre les responsabilitats en la gestio: els participants reconeixen l'interés de
I'administracié pel tema, pero li atribueixen finalitats purament electoralistes. També ho
VEeUEN CcOmM una excusa per anar cap a una privatitzacié de la sanitat. Alhora, reivindi-
guen una major participacié dels ciutadans en la presa de decisions sanitaries.
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3) Opinions sobre les solucions: aquestes passen per augmentar els recursos, perd també
per millorar-ne la gestio, tot creant un nou sistema de financament (contribucio directa:
co-pagament; indirecta: proporcionant en espécies part de la intervencid, p.ex. protesis).
Finalment, es fa forca émfasi en la importancia de la prevencié primaria i secundaria i en
I'educacié del ciutada per a una millor acceptacio de la situacio.

4) Descripcid de I'estat d’anim: s'explicita la manca de comunicacié i informacié adequada
i el tracte distant que perceben els usuaris. Alhora, la situacié del pacient genera depen-
dencia amb els familiars. Aquestes dues situacions fan que el pacient es trobi trist, resig-
nat i impotent. També es posa de manifest I'agressivitat que genera la situacié d'espera.

5) Descripcio de la vivéncia de la intervencio: la CC es viu com una intervencio facil, breu,
perd no exempta de riscos. Mentre que en el cas de I'AMG, la intervencié genera por i
es percep com a molt traumatica.

6) Percepcio de la situacio: s'esmenta que els familiars i coneguts tenen preferéncia en
I'operacié i que el que més es queixa també passa davant. S'accepta amb resignacié.

7) Opinio sobre I'establiment d’un sistema de prioritzacio: malgrat que |'establiment d’un sis-
tema de prioritzacié genera escepticisme, en general es creu convenient la seva existencia.
Aix0 no obstant, ningl no vol assumir una responsabilitat exclusiva en la prioritzacio, es
demana una actuacié compartida. S'assenyala que els metges de familia podrien tenir una
actuacio primordial, atés que aquests coneixen la situacié clinica i social real del pacient.

Taula 4. Linies tematiques i sub-tematiques identificades segons els objetius de I'estudi

Obijetius, linies tematiques i sub-tematiques
(1) Descriure les opinions sobre les causes, responsabilitats i solucions
- Causes
- Manca de recursos (econdomics, fisics i humans)
- Mala gestio, en general, de la llista d’espera (manca d'eficieéncia i desigualtat d'accés)
- Conflicte d'interessos de I'especialista
- Responsabilitat de la gestiod de les llistes d'espera
- Manca de voluntat de I'’Administracio
- Necessitat de democratitzar la sanitat
= Solucions a la llista d'espera
- Prevencio (primaria i secundaria) i educacié sanitaria
- Reforma del sistema
- Més recursos i millor gestio
(2) Descripci6 de percepcions i vivencies
- Comunicacié metge-pacient escassa
- Estat d'anim alterat
= Gran afectacié de les activitats de la vida diaria
= Vivéencia de la intervencio
- Percepcio de la situacio
(3) Descripcié de I'opinid sobre I'establiment d'un sistema de prioritzacié
- Utilitat i limitacions del sistema de prioritzacié
- Responsabilitat en la prioritzacié

L'Annex VI presenta amb exhaustivitat els resultats d’aquest apartat en format article.

IDENTIFICACIO | SELECCIO DE CRITERIS

Identificacid

Cada un dels grups va identificar un llistat d'aproximadament 15 criteris diferents per a
cada procediment estudiat, durant la discussié del grup, que van ser posteriorment pun-
tuats a la fase de consens. Aquests criteris no van diferir substancialment entre els grups
participants, la qual cosa reforca la representativitat dels criteris identificats pel grup d'es-
pecialistes, grup de participacido menor. L'’Annex VII mostra els diccionaris de la significacié
dels criteris elaborats per a ambdés procediments segons grup de participants.
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Alhora, I'ordenacié de més a menys importancia dels criteris va ser similar entre els grups
el que reforca en certa mesura la validesa dels criteris finalment seleccionats. Les taules 5
i 6 segUents mostren el llistat agrupat i ordenat de criteris per procediment i la puntuacié
obtinguda per cada grup.

Taula 5. Criteris identificats i puntuacié assignada pels participants als grups focals/nominals per a
cirurgia de cataracta

Poblacié Pacients/
Criteris general familiars  MF/INF/AS/Optics  Oftalmolegs/MF

Incapacitat visual 8,9 6,2 - 8,25

Afectacié bilateral/ull Unic 8,9 6,2 7.5 6
Limitacié activitats 7,1 5,2 8,2 7,75
Situacio familiar 7.1 7.8 3,5 4,25
Situacio laboral 5,8 5,8 7,1 5,5
Comorbiditat ocular 8,9 1 1,4 3,5
Comorbiditat medica 8,9 2,8 - 1,75

Temps d'espera 6,7 5,7 1,4 -

Edat 7,1 5,4 - -

Discapacitats - 1,1 0,7 -

Altres* - - 0,8 -

*Inclou: esperanca de vida, factors psiquics (angoixa), psicopatologia reactiva, demeéncia.
MF: metges de familia, INF: infermeria, AS: assistents socials

Taula 6. Criteris identificats i puntuacié assignada pels participants als grups focals/nominals per a
artroplastia de maluc/genoll

Poblacié Pacients/
Criteris general familiars  MF/INF/AS/Fisio TR/RE/REHA/MF

Gravetat malaltia 9 4,5 0,8 -
Probabilitat recuperacio - - 4,1 6,2
Limitaci6 activitats 8,7 4,4 6,8 6,2

Situacio familiar 7.8 4,4 9,3 2
Situacio laboral 5,3 4.1 7,8 4,3
Dolor - 6,4 6 6,2

Temps d’espera 1,3 5,6 1,4 -
Edat - 5,3 - 0,8

Altres articulacions - 1,1 - -

Comorbiditat medica 4 - 0,7 -
Artro. primaria/revisio - 5,3 - 5,6
Altres* 1,5 - 0,8 0,6

* Inclou: nivell de despesa sanitaria en el passat, nivell socioeconomic, consum de recursos.
MF: metges de familia, INF: infermeria, AS: assistents socials, Fisio: fisioterapeutes, TR: traumatolegs, RE: reuma-
tolegs, REHA: rehabilitadors

Seleccio

De tots els criteris identificats, es van seleccionar els més puntuats i, davant d’empat, els
més repetits entre grups. El criteri ‘situacié familiar’ es va desdoblar en dos criteris (“tenir
alguna persona que cuidi el pacient” i “tenir algu al seu carrec”), per tal de tenir aquests dos
elements de la situacié familiar de forma separada, com algun dels grups ja havia fet. També
alguns dels criteris de caracter clinic, si estaven fortament relacionats, es van considerar con-
juntament dins d'un mateix criteri (p.ex. incapacitat visual i afectacio bilateral/ull Unic).

Es van seleccionar 6 criteris per a CC i 7 per a AMG. Aix0 es va fer per limitacions meto-
doldgiques relacionades amb el nombre de criteris a incloure en la fase segtient de I'estudi
(metode full-profile i rank ordered logit), i per la factibilitat en la seva posterior aplicacié a
la practica clinica (un nombre excessiu de criteris fa menys factible I'aplicacié posterior del
sistema).

59



Establiment dels nivells dels criteris

A partir de la proposta inicial dels investigadors principals, i després de discutir-hno amb els
membres dels Comites Cientifics Clinics, es van definir i conceptualitzar els nivells dins de
cada criteri. La taula 7 mostra els criteris seleccionats i nivells acordats per a CC i AMG.

Taula 7. Criteris seleccionats i nivells proposats per a la prioritzacié de pacients en llista d’espera per
a artroplastia de maluc/genoll i cirurgia de cataracta

Cirurgia de cataracta Artroplastia de maluc i genoll
Gravetat de la malaltia Gravetat de la malaltia
(incapacitat visual) (exploracié clinica i proves
complementaries)
Incapacitat visual lleu Patologia moderada
Incapacitat visual moderada Patologia molt avancada

Incapacitat visual greu
Incapacitat visual molt greu

Dolor
Lleu
Moderat
Greu
Probabilitat de recuperacié Probabilitat de recuperacié
Moderada Moderada
Alta Alta
Limitacié de les activitats quotidianes Limitacié de les activitats quotidianes
Té alguns problemes per a realitzar-les Té alguns problemes per a realitzar-les
Té bastants problemes Té bastants problemes
Es incapacg de realitzar la major part Es incapacg de realitzar la major part
Limitacioé per treballar Limitacié per treballar
No treballa o no esta limitat per treballar No treballa o no esta limitat per treballar
Esta limitat per treballar Esta limitat per treballar
Tenir alguna persona que el cuidi Tenir alguna persona que el cuidi
Té alguna persona que el cuidi Té alguna persona que el cuidi
No té cap persona que el cuidi No té cap persona que el cuidi
Tenir alguna persona al seu carrec Tenir alguna persona al seu carrec
No té persones al seu carrec No té persones al seu carrec
Té persones al seu carrec Té persones al seu carrec

SEGONA FASE: calcul de les puntuacions de prioritzacié.

PROVA PILOT

Els resultats de la prova pilot per testar la fiabilitat del qUestionari van ser estables en el
retest, tal com mostren les correlacions elevades en I'ordenacié de targetes (coeficient
d'Spearman r = 0,81 per AMG; Spearman r = 0,86 per CC).

PARTICIPANTS

Per tal d’'obtenir les puntuacions per als criteris de prioritzacié de pacients en llista d'espera
de CC, es van entrevistar cara a cara 300 persones de la poblacié general, 169 pacients
afectats de cataractes (operats o en espera) i 138 familiars de persones afectats d'aquesta
patologia. També es va obtenir resposta per correu postal de 164 professionals, incloent
oftalmolegs (64), metges de familia (46), dptics/optometristes (10), personal d'infermeria
(16), i assistents socials (28). Pel que fa a AMG, es van entrevistar cara a cara 300 perso-
nes de la poblacié general, 195 pacients amb artrosi de maluc i/o genoll (operats o en
llista d'espera) i 152 familiars de persones afectades per aquestes patologies. Alhora, es
va obtenir resposta per correu postal de 213 professionals sanitaris i relacionats, incloent
traumatolegs (52), reumatolegs (17), rehabilitadors (10), metges de familia (52), personal
d'infermeria (12), fisioterapeutes (43) i assistents socials (27). L'’Annex VIII mostra les ca-
racteristiques sociodemografiques i professionals dels participants en la segona fase de
I'estudi per a cada procediment.
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En general, per a ambdods procediments, I'edat del grup de pacients i familiars va ser supe-
rior a la dels altres grups de participants. Aixo s'explica principalment perqué les patologies
associades a aquests procediments solen afectar persones d’edat avancada. El percentatge
de participacio per sexe va ser similar, malgrat que s'observa una lleugera disminucié en
la participacio de dones en el grup de professionals sanitaris. Com era d'esperar per I'edat
mitjana del grup de pacients i familiars, el percentatge de persones actives laboralment en
aquest grup va ser baix per a ambdés procediments. Cal mencionar que el nivell d’educacié
dels participants en el grup de pacients i familiars va ser baix comparat amb el dels altres
grups estudiats. El percentatge de participants que van manifestar tenir alguna persona al
seu carrec va ser superior en el grup de professionals sanitaris i relacionats, que en el de
pacients i familiars i en el grup de poblacié general. Malgrat haver-hi representacié d’am-
bits geografics de grandaria poblacional diferent, es va observar una major representacio
de persones que vivien en nuclis urbans grans (> 50.000 habitants), atés que la major part
de la poblacié catalana es concentra en aquests nuclis.

Com era d'esperar per a ambddés procediments, també es va observar un major percentat-
ge de persones en el grup de pacients i familiars que manifestaven un estat de salut regular
o dolent, en comparacié amb els altres grups. La majoria dels participants en tots els grups
va manifestar utilitzar de manera habitual I'assisténcia publica. Un aspecte interessant és el
temps d'espera manifestat pels pacients: Mentre que, per a CC, el temps mitja se situa en
15 mesos (recorregut: 1-48 mesos), per a AMG el temps mitja va ser molt superior, situant-
se en 22 mesos (recorregut: 3-144 mesos). Per ultim, pel que fa al grup de professionals
sanitaris i relacionats, el percentatge de participants que van manifestar treballar principal-
ment al sistema public va ser molt semblant al percentatge que va manifestar fer-ho tant
al sector public com al privat.

RESULTATS DE L'ANALISI DE LA TAXA DE RESPOSTA DELS PROFESSIONALS

Es van enviar gUestionaris per correu postal a un total de 1.147 i 1.139 especialistes i pro-
fessionals relacionats per a CC i AMG, respectivament, 25 i 42 dels quals van resultar no
elegibles per haver retornat incomplet el qlestionari, o per alguna de les seglents raons:
estar jubilats, pertanyer a altres especialitats cliniques. Dels restants, 958 professionals per
a CC i 884 per a AMG no van respondre. Un total de 164 (CC) i 213 (AMG) professionals
van retornar el gqlestionari complet, pel que la taxa de resposta va ser del 14,6% per a CC
i del 19,4% per a AMG. La taula 8 mostra la participacio dels professionals (relacionats i
especialistes) segons el tipus de resposta per cada un dels procediments.

Taula 8. Resultat de la no resposta dels especialistes i professionals relacionats a la segona fase de
I'estudi: resposta al questionari postal

Tipus de resposta N (%) Cataracta (N) Artroplastia (N)
Jubilat 49 (2,1) 21 28
No aplicable 11 (0,5) 2 9
Incomplet 7 (0,3) 2 5
Complet 377 (16,5) 164 (14,6%) " 213(19,4%) "
No resposta 1.842 (80,6) 958 884
TOTAL 2.286 (100) 1.147 1.139

* taxa de resposta entre paréntesi.

Malgrat la baixa taxa de resposta en el grup d’especialistes i professionals relacionats, no
hi van haver diferéncies estadisticament significatives pel que fa a edat i sexe entre aquells
professionals que van contestar i aquells que no ho varen fer.

ESTIMACIO DE LES PUNTUACIONS

La taula 9 i la taula 10 mostren els resultats de I'analisi de regressié multivariant amb la
técnica del rank-ordered logit per a CC i per a I'’AMG. Els coeficients representen els valors
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Taula 9. Cirurgia de cataracta: valors estimats per als nivells de cada criteri segons la poblacié
general, pacients, familiars, oftalmolegs, metges de familia, infermeria, assistents socials i Optics

Coeficient Valor EE
Criteris  Nivell Estimat Transformat* Transformat
Constant -2,350 < 0,001 - -
Incapacitat Lleu 0 0,0 0,0
Visual Moderada 1,067 < 0,001 20,2 0,5
Greu 1,842 < 0,001 34,9 0,5
Molt greu 2,357 < 0,001 44,6 0,5
Probabilitat de Moderada 0 0,0 0,0
recuperacié  Alta 0,328 < 0,001 6,2 0,4
Molt alta 0,389 < 0,001 7,4 0,4
Limitacio de Alguns
les AVD problemes 0 0,0 0,0
Bastants problemes 0,566 < 0,001 10,7 0,4
Es incapac 0,782 < 0,001 14,8 0,4
Limitacio per No/No treballa 0 0,0 0,0
treballar  Si 0,734 < 0,001 13,9 0,3
Tenir alguna
persona que S/ 0 0,0 0,0
el cuidi  No 0,583 < 0,001 11,0 0,3
Tenir alguna
personaal No 0 0,0 0,0
seu carrec  Si 0,440 < 0,001 8,3 0,4

AVD: activitats de la vida diaria
Categories de referencia en cursiva

EE= error estandard

* Els coeficients dels parametres han estat transformats de manera que s'han assignat 100 punts al pacient en

pitjor estat.

Taula 10. Artroplastia de maluc/genoll: valors estimats per als nivells de cada criteri segons
la poblacié general, pacients, familiars, traumatolegs, reumatolegs, rehabilitadors,
metges de familia, infermeria, assistents socials i fisioterapeutes

Coeficient Valor EE
Criteris  Nivell Estimat Transformat* Transformat
Constant - 1,642 < 0,001 - -
Gravetatde la Moderada 0 0,0 0
malaltia Molt avancada 0,915 < 0,001 17.6 0,5
Dolor Lleu 0 0,0 0
Moderat 0,880 < 0,001 17,0 0,5
Greu 1,727 < 0,001 33,3 0,6
Probabilitat de Moderada 0 0,0 0
recuperacié  Alta 0,197 < 0,001 3,8 0,4
Limitacié de les  Alguns problemes 0 0,0 0
AVD  Bastants problemes 0,521 < 0,001 10,0 0,4
Es incapac 1,062 < 0,001 20,5 0,5
Limitacié per No/No treballa 0 0,0 0
treballar  Si 0,534 < 0,001 10,3 0,5
Tenir alguna
persona que el S/ 0 0,0 0
cuidi  No 0,447 < 0,001 8,6 0,4
Tenir alguna
persona al seu No 0 0,0 0
carrec  Si 0,308 < 0,001 5,9 0,4

AVD: activitats de la vida diaria
Categories de referéncia en cursiva

EE= error estandard

* Els coeficients dels parametres han estat transformats de manera que s’han assignat 100 punts al pacient en

pitjor estat.
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estimats de les puntuacions atorgades a cada nivell de criteri pel conjunt de tots els parti-
cipants. Aquestes taules resulten d’una ponderacié per tal que cada grup tingui el mateix
pes a pesar de les diferents taxes de resposta. La darrera columna de cada taula mostra els
valors de la puntuacié atorgada per a cada nivell de criteri en una escala de 0-100, de ma-
nera que el pacient en pitjor situacio (és a dir, amb els pitjors valors de cada criteri) puntui
100 punts.

Per als dos procediments estudiats, els coeficients dels nivells dels criteris tenen el signa
positiu esperat i tots son estadisticament significatius (p< 0,001). Aixi doncs, a mesura que
augmenta el nivell del criteri, augmenta la puntuacié atorgada i, per tant, la possibilitat que
el pacient amb un nivell superior d'un criteri s'operi en primer lloc (p.ex. en AMG, a major
dolor, major puntuacié assignada).

La diferéncia de puntuacions observada entre nivells dins d'un mateix criteri també re-
flecteix les dissimilituds de preferéncies depenent de I'estat en el qual es trobi un pacient
pel que fa a un criteri concret. Per exemple, en el cas de CC, mentre que en passar d'una
incapacitat visual de molt greu a greu hi ha una pérdua de 10 punts, passar de greu a
moderada suposa una pérdua de 15 punts, i passar de moderada a lleu de 20 punts. Aixo
indica que, en general, el fet que el pacient tingui una incapacitat visual afectada té molta
importancia per als participants (del nivell moderat a lleu hi ha una diferéncia de 20 punts),
i que el pas d'un nivell a I'altre es percep amb una intensitat de preferéncia important, tot
i que decreixent (15 punts de diferéncia de greu a moderada i 10 punts de diferéncia de
molt greu a greu). Per altra banda, la probabilitat de recuperacié que té el pacient, tal com
ha estat definida amb els seus nivells, ha obtingut puntuacions baixes (del nivell de proba-
bilitat de recuperacié alta a moderada hi ha 6 punts) i els entrevistats no perceben grans
diferéncies entre estar en un nivell de probabilitat de recuperacié molt alt o alt (diferéncia
de puntuacioé entre nivells d'1 punt).

La Figura 1 mostra la importancia relativa de cadascun dels criteris per a CC i AMG. La
importancia relativa ens diu com n’és d'important (o quin nivell de preferencia es té) un
criteri respecte als altres en el seu conjunt i, per tant, permet ordenar els criteris de major
a menor importancia relativa. Per als dos procediments estudiats, s'observa que els partici-
pants donen una major importancia als criteris de caire més clinic (gravetat de la malaltia,
dolor) i aquells relacionats amb la capacitat funcional de la persona (limitacié per a dur a
terme AVD), que als altres criteris de caire més social (limitacié per treballar, tenir alguna
persona que el cuidi y tenir alguna persona a carrec). La probabilitat de recuperacié té una
importancia relativa baixa. Per tant, la societat catalana prefereix prioritzar aquells pacients
que es troben en un estat clinic pitjor i que es veuen més limitats per funcionar en el dia
a dia.

Figura 1. Importancia relativa dels criteris de prioritzacié per a cirurgia de cataracta i artroplastia
de maluc i genoll

Cirurgia de cataracta Artroplastia de maluc i genoll

L

M Dolor [T Limitacié de les AVD [ Tenir alguna persana que el cuidi [ Probabilitat de recuperacio

[ Gravetat de la malaltia [ Limitacio per treballar [ Tenir alguna persona a carrec
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ESTIMACIO DE LES PUNTUACIONS SEGONS GRUP

L'analisi de subgrup mostra diferéncies quant a les preferencies en la prioritzacié de paci-
ents segons grup. Les taules 11 i 12 mostren un resum dels resultats. L’Annex IX mostra
els resultats de I'analisi.

Taula 11. Cirurgia de cataracta: valors estimats per als nivells de cada criteri segons grup analitzat
(valors en escala 0-100)

- 2 2
3T 25 85 5
29 @ = Lo ]
Q< o £ o o
Criteris £ & e L a ¢ D
Incapacitat visual
Lleu 0 0 0 0
Moderada 23 22 16 19
Greu 41 40 28 33
_ Molt greu 55 54 33 40
Probabilitat de recuperacio
Moderada 0 0 0 0
Alta 4 6 7 7
Molt alta 5 7 10 6
Limitacié AVD
Alguna 0 0 0 0
Bastant 8 6 14 14
Incapag 13 10 19 17
Limitacio per treballar
No/No treballa 0 0 0 0
St 12 11 14 18
Tenir algu que el cuidi
Si 0 0 0 0
No 9 11 14 9
Tenir algu al carrec
No 0 0 0 0
Si 6 7 10 10

AVD: activitats de la vida diaria

Taula 12. Artroplastia de maluc/genoll: valors estimats per als nivells de cada criteri segons grup
analitzat (valors en escala 0-100)

_ 8 g
ek £5 25 s
Rl Q= LG 9
Q c S £ o o
Criteris e & PR g9 &
Gravetat de la malaltia
Moderada 0 0 0 0
_ Molt avancada 34 20 16 10
Probabilitat de recuperacio
Moderada 0 0 0 0
Alta 2 3 4 6
Dolor
Lleu 0 0 0 0
Moderat 14 22 15 16
Sever 26 41 29 35
Limitacié AVD
Alguna 0 0 0 0
Bastant 6 6 11 15
Incapac 16 12 25 27
Limitacio per treballar
No/No treballa 0 0 0 0
Si 10 9 11 9
Tenir algu que el cuidi
Si 0 0 0 0
No 8 8 10 8
Tenir algu al carrec
No 0 0 0 0
St 5 5 5 6

AVD: activitats de la vida diaria
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L'analisi de subgrup mostra que I'ordenacié de criteris de major a menor importancia re-
lativa es va mantenir similar en els quatre grups, per ambdos procediments, malgrat que
la intensitat de preferéncia va ser dissemblant. Les Figures 2 i 3 mostren la importancia
relativa dels criteris de prioritzacié per a cada procediment.

Figura 2. Importancia relativa dels criteris de prioritzacié per a cirurgia de cataracta
segons grup

100%

B Probabilitat de recuperacio

80%

[ Tenir alguna persona a carrec

60%

@ Tenir alguna persona que el cuidi

40% [ Limitacié per treballar

[ Limitaci6 de les AVDs
20%

[0 Gravetat de la malaltia

0% T 1

Poblacio Pacients i Especialistes Professionals
general familiars Relacionats

Figura 3. Importancia relativa dels criteris de prioritzacié per a artroplastia

de maluc i genoll segons grup

100% M Probabilitat de recuperacid

[ Tenir alguna persona a carrec

80%

[ Tenir alguna persona que el cuidi

60%

[ Limitaci6 per treballar

40% [ Limitaci6 de les AVDs

[ Gravetat de la malaltia

20%

W Dolor

0% T 1

Poblacio Pacients i Especialistes Professionals
general familiars relacionats

El fet de I'existéncia de diferencies pel que fa al pes dels criteris entre col-lectius, va portar
a testar la significacié estadistica de les diferéncies observades.

Per a ambdos procediments, les interaccions (aplicant el test de la likelihood ratio) posen de
manifest que, globalment, existeixen diferéncies estadisticament significatives (p< 0,001)
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en molts dels criteris entre els 4 col-lectius comparant-los dos a dos. Per a ambdds proce-
diments, s'observa que els criteris amb més importancia relativa sén els que presenten més
diferéncies estadisticament significatives entre els grups.

L'ordenacié dels escenaris realitzada per cada grup participant, quan es compara dos a dos,
mostra, en general, una bona correlacié. Malgrat tot, cal fer esment que les diferéncies
més importants pel que fa a I'ordenacié s'han observat en puntuacions intermedies. Com
era d'esperar, pel que fa a I'AMG, I'ordenacié més dissemblant va ser la realitzada pels
especialistes i la poblacié general (r=0,87), mentre que I'ordenacié més semblant va ser
la realitzada pels especialistes i els professionals relacionats (r=0,97). Pel que fa a CC, les
correlacions van ser elevades per a tots els grups (r>0,9). A I'analitzar I'impacte en termes
de necessitat, és a dir, a través de les puntuacions totals dels escenaris observats, també
s’observa que és minim. Aixo no obstant, quan s'estudia com impacta |'aplicacio de la pun-
tuacié de cada grup a la posicié d'un escenari concret, s'observen diferéncies importants.
Les Taules 13 i 14 mostren aquests resultats.
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Les Taules 15i 16 (per a CC i per a AMG respectivament) mostren com davant el mateix
escenari, la posicié dins de la llista d’espera aplicant la puntuacié d’un o un altre subgrup

pot diferir.

Taula 15. Posicio a la llista d'espera de diferents escenaris segons puntuacié del conjunt de grups i
segons puntuacio de cada grup per a cirurgia de cataracta

Posicié dels escenaris aplicant la puntuacié atorgada

Puntuacié Poblacié Pacients i Professionals

Total (n*) | Tots els grups General Familiars relacionats Especialistes
0(n=1) 8 18 17 4 7

69 (n=1) 79 83 84 66 86

47 (n=1) 185 206 207 133 179

n* = nombre d'escenaris amb aquesta puntuacié a I'estudi.Segons el semblant de I'estimacié de tots els col-lectius

Taula 16. Posici6 a la llista d'espera de diferents escenaris segons puntuacié del conjunt de grups i
segons puntuacié de cada grup per a artroplastia de maluc i/o genoll

Posicié dels escenaris aplicant la puntuacié atorgada

Puntuacié Poblacié Pacients i Professionals

Total (n*) | Tots els grups General Familiars relacionats Especialistes
9 (n=1) 4 5 5 4 4

73 (n=1) 39 72 52 31 18

22 (n=1) 265 241 253 271 276

n* = nombre d’'escenaris amb aquesta puntuacié a I'estudi.

VALIDACIO DEL MODEL

Per tal de validar els resultats del sistema de puntuacié, e van dur a terme diferents analisis:

a) Validacié aparent: Es tracta de contestar a la pregunta: augmenten els coeficients (pun-
tuacions) segons allo esperat?. Com s’ha mostrat en els resultats de I'analisi multivariant
del rank-oredered logit, a mesura que augmenta la gravetat del nivell de criteri, també
augmenta el valor del coeficient estimat (puntuacié). Per tant, la validesa aparent es

compleix.

b) Bondat d’ajust: S’ha esbrinat a través de les tecniques seglents:

b.1. Validesa predictiva: La correlacié utilitzant el coeficient Rho d'Spearman és alta i
estadisticament significativa, tant per a CC (r=0,988; p < 0,01), com per a AMG
(r=0,994; p < 0,01). L' Annex X mostra aquests resultats per a cada un dels pro-
cediments. Alhora, els parametres estimats en I'analisi per subgrup no difereixen
de forma rellevant dels parametres estimats en el model que inclou el conjunt de
participants. Per tant, aquestes dues proves donen suport al fet que la validesa
predictiva també es compleix.

b.2. Validesa de constructe: En aquest cas, també el coeficient de correlacié Rho d'Spe-
arman és elevat per a CC (r=0,829) i per a ANG (r=0,929). L'’Annex X| mostra
I'ordre dels criteris segons la regla de Borda i I'ordre estimat pel model.

¢) Analisi de la dominancia: Els resultats del percentatge de compliment amb les dominan-
cies (% ordenacions correctes) sén alts tant pel que fa a cataractes (98,2 %; recorregut:

88,1-100%) com per a l'artroplastia (93,1%; recorregut: 84,9-100%).

69



DISCUSSIO GENERAL

Sobre els participants

Mentre existeixi la limitacié de recursos, hi haura la necessitat de prioritzar sota el principi
gue tothom ha de tenir la mateixa oportunitat d'accedir als serveis.®® Pero, qui ha de definir
les prioritats? Quines preferencies han de tenir més importancia a I'hora de prioritzar?.
Aquest estudi defensa la tesi que la ciutadania en general, en els seus diferents rols, han de
ser actors directes en la participacio, i que les preferéncies dels diferents grups han de tenir
la mateixa importancia. Aquesta afirmacié adquireix rellevancia si les decisions es donen en
un context de sanitat publica financada a través de les taxes dels ciutadans.

La defensa en la participacid dels pacients no és nova. En el darrers anys hi ha hagut un
moviment internacional creixent sobre la necessitat d'involucrar els pacients en les decisions
directes sobre el seu tractament. En aquest sentit, cada cop més s'advoca per una presa
de decisions compartida entre el metge i el pacient.®”%® De fet, sdbn moltes les publicacions
on es posa de manifest la predisposicié dels pacients a compartir la decisi6,®® com també
apareixen exemples d'instruments desenvolupats per facilitar aquesta tasca.”®’! Pel que fa a
decisions més macro sobre patologies especifigues, no es coneixen estudis que parlin de la
predisposicid de pacients afectats per aquestes a involucrar-se en aquest tipus de decisions;
aixo no obstant, podria hipotetitzar-se que, atenent als seus propis interessos, si que estarien
disposats a participar. Tanmateix, deixar la decisié exclusivament en mans dels pacients pot
no ser la millor solucié per a ells mateixos ni, indirectament, per a la societat en general.”

Els metges, des dels temps d’Hipocrates han estat prenent decisions sobre el pacient, general-
ment fonamentades en els seus coneixements, la seva experiencia i les seves preferéncies.’?74
També és conegut que, de manera informal, o mitjancant la creacié de comites cientifics, les
diferents autoritats sanitaries solen involucrar-los a I'hora de definir i decidir actuacions sani-
taries a un macro-nivell. Aixd no obstant, sembla que els metges no sén capacos de predir de
manera consistent les preferéncies dels seus pacients.??’> Per tant, la participacié d’ambdés
és cabdal. Tant el metge com el pacient han de participar, perque els dos son experts en el
seu camp. El primer és expert en els temes més clinics (tecniques diagnostiques, causes de
la malaltia, factors pronostic, opcions terapéutiques, etc.), mentre que el pacient ho és en la
seva experiéncia, sensacions, pors, esperances i desitjos, actituds de risc, valors i preferénci-
es.%876 Alhora, també entre els metges poden haver-hi diferencies en valors i preferencies,
ates que, dins d'aquest grups s'hi pot trobar una gran variabilitat social.

Pero, i el ciutada (public general) ha de participar?. Aguest estudi defensa la seva parti-
cipacié, perqué també financen els serveis sanitaris que potencialment utilitzaran en un
futur. A més, els temps han canviat, la poblacié esta més educada, exposada a una gran
varietat de fonts d‘informacio i amb la creixent conscienciacié del dret a decidir. La pobla-
Ci6 ha deixat de ser simple receptora de serveis i ha passat a ser consumidora amb dife-
rents opcions, que té dret a esperar qualitat del servei que rep i que pot reclamar si no es
troba satisfeta. Pero els ciutadans, volen involucrar-se en la presa de decisions sanitaries?.
Les experiencies que en aquest sentit existeixen a nivell internacional divergeixen: mentre
que algunes semblen apuntar la reticéncia del public general a participar en decisions que
impliquen la distribucié dels recursos sanitaris,?*”77 alguna altra assenyala la predisposicié
a ser consultats sobre macro-decisions, perd no a decidir.”® Un estudi mostra que, quan
es tracta de decidir sobre la negativa a un tractament, la reticéncia és gran, perd quan es
tracta de donar una resposta positiva, la disponibilitat és major.”” A Catalunya, un estudi
que va analitzar, entre altres qUestions, la predisposicié dels ciutadans a prendre part activa
en la presa de decisions, va posar de manifest la voluntat i predisposicié dels participants a
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involucrar-se; cal assenyalar, perd, que aquest estudi es va fer en un marc teoric, és a dir,
que no es va demanar al ciutada que prioritzés actuacions o es posicionés respecte a certes
decisions sanitaries objecte d’'analisi per al seu desenvolupament.?’

Aixi doncs, i per tal que tothom participi de manera igualitaria i es pugui garantir una po-
litica de serveis basada en preferéncies individuals, s'ha de buscar la representativitat dels
participants.”?® En aquest sentit, cal esmentar que les tecniques de mostreig emprades
en la seleccio dels participants a la segona fase de I'estudi garanteixen la representativitat
de I'univers de la poblacié. Pel que fa a la primera fase, identificacié de criteris a través
dels grups focals, no es busca tant la representativitat com la participacié de gent amb els
diferents punts de vista que puguin existir a la societat. Tant els criteris identificats, com la
seva valoracié, van ser similars per a tots els grups, la qual cosa fa pensar que el que pensa
I'univers de poblacio es troba reflectit en els resultats dels grups.

Un aspecte a destacar és la baixa participacié dels especialistes i professionals relacionats
a la 2a fase, tant a la primera com a la segona fase de |'estudi. Aixd podria derivar-se de
I'existencia d'un biaix de seleccid, que faria que els resultats derivats de la participacié
d'aquest grup no fossin representatius de les preferéncies del conjunt de professionals.
En la primera fase de I'estudi, la no assisténcia a la reunio, encara que s'hagués confirmat
préviament, com també la manca de puntualitat dels assistents, podria interpretar-se com
a un indicador indirecte del sentiment reivindicatiu, d'indignacié i enuig d'aquests cap a les
autoritats sanitaries per la pressié que els suposen les llistes d’espera. Cal recordar que els
grups de discussio es van dur a terme a la seu del Servei Catala de la Salut. De fet, aquest
sentiment es va destil-lar durant tot el debat dels grups, per a ambdés procediments, fins
al punt que en un dels grups la tensid i agressivitat van ser presents des de I'inici de la
reunié. Una altra possible explicacié, especialment en el grup de cataractes, és la possible
falta d'assistencia per la seva practica privada. La baixa participacio dels especialistes va fer
que es plantegés la repeticié dels grups. No obstant, a I'observar-se que els temes i criteris
identificats coincidien amb els dels altres grups, es va considerar que la informacié reco-
llida era valida i es trobava saturada. La baixa participacio dels professionals sanitaris a la
segona fase de I'estudi es podria deure en part als mateixos motius. Una altra causa podria
ser el fet que en aquesta fase la recollida de dades es va fer a través de correu postal. Es
conegut que la técnica utilitzada per a la recollida de dades (qUestionari postal) s'associa a
una menor taxa de resposta.®’ Finalment, cal esmentar que no es va poder dur a terme el
recordatori telefonic i postal a un grup important de professionals, ates que les seves dades
personals no es trobaven a I'abast perqué les fonts d’informacio (col-legis professionals
oficials) volien complir amb el principi de confidencialitat de les dades personals.

Pel contrari, en els grups de pacients i familiars, |'assistencia va ser I'esperada i s'ha de
ressaltar que, en el cas del grup d’AMG, els participants van arribar tots amb mitja hora
d'antelacio, la qual cosa s'interpreta com a una emulacié de I'adaptacié que han realitzat
aquests grups a l'espera de ser intervinguts.

Per Ultim, assenyalar que el nivell d’educacié dels pacients/familiars va ser baix comparat
amb altres grups; fet que permet complir amb un dels objectius de participacié que era
poder comptar amb |'opinié de persones procedents de diferents classes socials.

Sobre els resultats de I'estudi

OPINIONS, VIVENCIES | PERCEPCIONS DELS CIUTADANS ENTORN A LES LLISTES
D'ESPERA

Els participants de I'estudi assenyalen, com a primera causa de |'existencia de llistes d'espe-
ra, la manca de recursos, i la seva mala gestié. Es podria hipotitzar que un increment en els
recursos economics, fisics i humans ajudaria a solventar aquesta deficiencia. En aquells pa-
isos on s'han instaurat aquests plans de xoc s'ha observat a curt termini una disminucié en
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el volum de les llistes i en el temps d'espera, pero a la llarga aquesta iniciativa ha fet fallida
i fins i tot s’ha arribat a incrementar el problema.®? Pero, tot i que s'augmenti el volum de
recursos, realment es millora I'equitat d'accés i es compleix el principi de justicia?, és a dir,
estan rebent els serveis en primer lloc aquells casos que més ho necessiten i a igualtat de
necessitat s'hi pot accedir al mateix temps?. Alguns autors han posat de manifest que I'in-
crement de recursos disminueix a curt termini el nombre de pacients en llista d’espera, perd
aquells que hi quedin seran els que presentin condicions de major complexitat i gairebé
segur també aquells que han hagut d'esperar més.**> Aixd porta a afirmar que una mesura
isolada d'augment de recursos no garanteix per si sola el principi de justicia.

Pel que fa a la mala gestio, I'estudi posa de manifest la percepcié d'una manca d’equitat
d'accés derivada de la variacié dels temps d’espera entre hospitals i del fet que el temps
que espera el pacient no sempre s’adiu amb el grau de gravetat de la seva condicié clinica.
Entre les causes que podrien explicar aquesta situacié es podrien citar diferencies territori-
als pel que fa a la distribucio de pacients, preferéncies dels pacients per escollir els hospitals
amb més prestigi, la diferéncia de criteris subjectius entre metges a I"hora d’establir quan
s'indica la intervencid (umbral d'intervencid) i quin pacient s'opera en primer lloc (p.ex.
un pacient més greu clinicament, perd amb menys probabilitat de benefici que un altre;
pacients rondinaires” davant d'altres més pacients...). Pel que fa a I’'equitat d'accés, tant a
nivell de Catalunya com de I'estat espanyol, s'han creat registres per identificar i monitorar
les llistes d’espera i millorar la seva gesti6.&8

Un altre aspecte a destacar, és la identificacié d'una deficient comunicacié metge-pacient
durant I'espera. Aquest deficit de comunicacié pot tenir conseqgliencies negatives en el
resultat de salut del pacient. De fet, diferents estudis posen de manifest que la informacié
i la participacio del pacient en les transaccions assistencials millora el resultat de salut i la
freqUentacio,®>® i també la seva satisfaccio®°%%, i la dels seus metges.®*%

Una altra mesura proposada per millorar la gestié de les llistes d'espera per part de dife-
rents governs i societats cientifiques d'arreu del mén ha estat el disseny i I'establiment de
sistemes per prioritzar pacients en llista d'espera per diferents actes assistencials.#74%-9% E|s
sistemes de prioritzacié van adrecats a millorar I'eficiencia del procés assistencial de manera
gue aquells pacients que més ho necessitin i més es puguin beneficiar s'operin abans.*

A diferéncia d'altres paisos,' quan es pregunta als participants de I'estudi sobre la pos-
sibilitat d'introduir un sistema de prioritzacié al nostre pafs, es genera una sensacio d'es-
cepticisme i certa reticéncia, perque consideren que cada cas és especial i mereixedor de la
intervencié. Aixo no obstant, tots els grups coincideixen en que el sistema actual no és valid
i s'apunta, de manera timida, que s’han de prendre mesures per identificar els pacients que
més ho necessitin. Perd com en altres experiéncies internacionals,'3”-”7 ningu no vol assu-
mir de forma exclusiva aquesta responsabilitat. De tota manera, altres estudis mostren que,
quan s'explica a la ciutadania un sistema de prioritzacié ben definit (criteris i puntuacions),
la poblacié accepta i reconeix la utilitat d’aquests sistemes,32:190.101

IDENTIFICACIO DE CRITERIS PER A LA PRIORITZACIO

Aquest estudi ha identificat un llistat de criteris que sén similars (clinics i socials) per a amb-
dos procediments estudiats. Aquest fet pot respondre a la similitud en les caracteristiques
d'ambdds procediments (adrecats a gent gran, procediments electius, d'elevat cost-efecti-
vitat, que incapaciten per dur a terme activitats de la vida diaria...).

Malgrat que a priori I'edat i el temps d'espera podrien semblar criteris rellevants, els par-
ticipants en la primera fase de I'estudi els hi van conferir puntuacions baixes. Pel que fa a
I'edat, malgrat que va estar un criteri molt discutit, hi havia fortes discrepancies dins dels
grups sobre la seva inclusio, i sempre que s'anomenava anava lligat a un altre criteri (p.ex.
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edat i ser actiu laboralment, edat i cuidador). Pel que fa al temps d'espera, va ser un criteri
considerat de manera desigual entre els grups (sobretot pel que fa a puntuacio). Alhora,
existeixen altres arguments que poden justificar la seva exclusio. Es pot considerar que el
temps d'espera és un criteri extern a I'individu i no és una caracteristica que indiqui la ne-
cessitat (urgéncia o prioritat) amb qué s'ha d’intervenir el pacient. De fet, no sempre qui
porta més temps esperant és qui més necessita ser intervingut. El que és més, utilitzar el
temps d’espera com a Unic criteri podria estar en contradiccié amb altres principis basats
en la necessitat dels pacients.®® En aquest sentit, cal assenyalar que hi ha algun estudi que
posa de manifest que no existeix correlacié entre el temps d’espera i la puntuacié de ne-
cessitat del pacient; per tant, no s'ha d'utilitzar només el temps d’espera com a Unic criteri
per operar.'%? Per (ltim, cal remarcar que, en el moment de realitzar I'estudi, les autoritats
sanitaries catalanes van posar un temps de garantia per a aquests dos procediments, per la
qual cosa la inclusié de temps d'espera no tenia sentit.

Cal assenyalar que els criteris identificats com a rellevants per prioritzar pacients no varien
entre els grups. Aquest fet reforca I'asseveracié que els criteris seleccionats son valids des
d'un punt de vista social; és a dir, que amb gran probabilitat representen el que la societat
en conjunt consideraria correcte a I’hora de prioritzar pacients en llista d’espera.

Els criteris identificats no difereixen significativament dels identificats en altres experiéncies
a nivell internacional (Canada®? i Nova Zelanda?®’). Aixo no obstant, si que s'observen dife-
réncies quant a la varietat de criteris i a la importancia relativa que se’ls hi déna. A Canada
i Nova Zelanda, per a ambdds procediments, hi ha més criteris clinics, i els criteris socials
es resumeixen en un de sol que engloba diferents conceptes, mentre que en aquest estudi
hi ha més varietat de criteris socials. Alhora, mentre que els criteris que ocupen els primers
llocs d'importancia pertanyen a la mateixa categoria (clinica) en les esmentades experiencies
internacionals i en aquest estudi, el valor (weight) que es déna als diferents criteris difereix.
Aixi doncs, que pel que fa a AMG, la gravetat de la malaltia que ocupa els primers llocs per
importancia relativa en els estudis previs (Canada=30% primer lloc?, Nova Zelanda=20%
segon lloc*’) en aquest estudi es situa en tercer lloc després del dolor i de la incapacitat per
dur a terme activitats de la vida diaria (gravetat de la malaltia=18%). Pel que fa a CC, els
criteris clinics han estat els més valorats en totes les experiéncies. Quant als criteris socials,
a Canada i Nova Zelanda van rebre un valor inferior per a ambdds procediments que en
aquest estudi (entre 15%-20%3%% versus 25-33% ). Aquestes diferéncies, tant pel que fa a
la varietat de criteris clinics i socials identificats, com al seu valor, podrien explicar-se perqué
en els estudis internacionals esmentats tant la identificaciéo com I'assignacié de valors dels
criteris les van dur a terme solament professionals assistencials mitjancant tecniques de
consens, mentre que en aquest estudi des dels seu inici també han participat persones no
relacionades amb el moén sanitari.

PREFERENCIA (VALOR) ATORGADA ALS CRITERIS

De fet, quan es fa una analisi per grups, no s'observen diferéncies en I'ordre dels crite-
ris segons importancia relativa, ni tampoc en com ordenen els 288 escenaris els diferents
grups (tal com mostren els resultats de les correlacions), perd si que s'observen diferéncies
estadisticament significatives en els valors assignats per cada grup en molts dels criteris. Per
exemple, en el cas de la limitacié en les activitats de la vida diaria, per a ambdds procedi-
ments, els pacients i familiars donen menys valor a aquest criteri que els altres grups. Aixo
podria explicar-se per I'experiéncia amb la malaltia (adaptacié al dolor i a la limitacié en les
activitats de la vida diaria) dels pacients i els seus familiars o pel coneixement clinic de les
caracteristiques i evolucié de la malaltia de base en el cas dels clinics. Existeix evidéncia, en
altres arees cliniques, que el pacient generalment atorga valors més alts al seu estat de salut
que la poblacié general i que els metges,?'-7>19 atribuint aixd a una adaptacio al seu estat.
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Pel que fa al criteri ‘gravetat de la malaltia’, també existeixen diferencies en el valor atorgat
pels diferents grups. Per a ambdos procediments, la poblacié general i els pacients i familiars
tendeixen a donar-li més valor que els especialistes o els professionals relacionats. Aixo es pot
explicar per diversos motius. En el cas d’AMG, és conegut entre els professionals de la clinica
que hi ha una dissociacié entre les troballes radiologiques i el dolor (és a dir, no sempre que
existeixi més alteracié radiologica existeix més dolor i incapacitat). De fet, a ressaltar que les
puntuacions van augmentant a mesura que el grau de coneixement sobre I'impacte de les
troballes radiologiques disminueix: especialistes (10%), professionals relacionats (16%), paci-
ents i familiars (20%), i poblacié general (26%). En el cas de CC, els professionals relacionats
son els que menys valor li donen a aquest criteri, probablement a expenses dels criteris socials
ates que els hi atorguen un major valor que els altres col-lectius. Per a ambdos procediments,
el fet que els pacients i familiars i la poblacié general hagin donat un valor molt superior que
els col-lectius d'assistencials, pot ser degut a la manera com s'ha formulat el criteri (wording).
El terme “gravetat” pot haver influit en el fet que es donés una major puntuacié. Aixd no
obstant, les diferéncies observades, tot i haver-hi una correlacié elevada en I'ordenacié, pot
ser atribuida a |'elevada poténcia estadistica (per una grandaria mostral gran).

El criteri “limitacio per treballar” ha obtingut una puntuacié menor en el grup de pacients
i familiars que en els altres grups, probablement perque la majoria dels entrevistats es tro-
baven jubilats en el moment de I'estudi i, per tant, per a ells aquest criteri discriminaria poc.
Es conegut que quan s'estudien les preferéncies dels pacients per un determinat problema
sanitari que els afecta, aquests solen analitzar la seva situacio propia i establir preferéncies
sense tenir en compte les necessitats d'altres grups potencialment beneficiaris.?"7?

El criteri “probabilitat de recuperacié” ha obtingut una puntuacio baixa per ambdds pro-
cediments tant en I'analisi conjunta dels grups com en I'analisi per subgrups. Pel que fa als
professionals sanitaris, I'alta efectivitat dels procediments estudiats pot conferir a aquest
criteri un paper poc discriminador. Per altra banda, podria ser que, com s'ha descrit, exis-
teixin altres caracteristiques que influenciin els metges a I'hora de decidir la prioritat a
banda de I'efectivitat del procediment.’® Pel que fa als pacients i familiars, poden haver
existit altres consideracions a I'hora de valorar la probabilitat de recuperacié (p.ex. igualar
el resultat o I'equitat d'accés). En altres contextos sanitaris hi ha evidéncia de I'existéncia
de trade-off entre eficiencia i equitat.’® Per Ultim, la manera com s'ha presentat (definit)
aquest criteri (guanys vs pérdues) pot haver influit en la resposta. Es coneix que la manera
com es planteja una pregunta pot influir en la seva resposta (framing effects).'%®

Les qUestid associada a les diferencies observades entre col-lectius no radica tant en |'ordre
(correlacions elevades), ni en les implicacions cliniques (la diferéncia mitjana de I'ordenacio
segons puntuacions és baixa); sind en la posicié dins la llista que podria tenir un mateix
pacient quan se li aplica una o una altra puntuacio. En aquest sentit, cal assenyalar que les
diferéncies entre les puntuacions atorgades per grups es manifesten amb més freqtiéncia
en aquells criteris als quals se’ls atorga més preferéncia (gravetat malaltia, dolor, dificultat
per dur a terme AVD) i, per tant, sén els que poden influir més en la posicid que ocuparia
un pacient a la llista. També mencionar que malgrat que les correlacions en I'ordenacié en-
tre grups siguin elevades, disminueixen en puntuacions totals d’escenaris intermedies. Aixi
doncs, I'ordre dels pacients seria el mateix (sempre estarien davant aquells amb criteris més
preferits, p.ex. dolor), pero la posicié en la llista d'espera seria diferent segons la puntuacio
del grup que s'apliqués. Es a dir, un mateix pacient podria operar-se abans o0 més tard de-
penent de la combinacié de criteris que tingués si se li apliquessin les puntuacions d'un o
d'un altre grup. Depenent de la distribucié del case-mix de pacients i el volum de pacients
a la llista, aixo té implicacions importants pel que fa a I'espera. En el nostre context sanitari,
una analisi de les caracteristiques dels pacients en llista d'espera per als dos procediments
estudiats aplicant els criteris de prioritzacio d'aquest estudi (realitzat pel CatSalut), ha mos-
trat que el major nombre de pacients en espera es situa en puntuacions intermedies. Per
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tant, en el nostre context, aplicar els resultats d’un o d'un altre grup tindria implicacions
importants en el moment en qué s'hauria d’operar el pacient.

Atenent a tots aquests resultats, sembla que el més adient és considerar, des de la seleccié
dels criteris, totes les parts implicades directament o indirecta en aquests procediments.
Aix0 ve reforcat pel fet inherent a tot judici de valor que el que és bo per a uns pot no
ser-ho per als altres, per tant el resultat de la valoracié conjunta és el que més es pot apro-
ximar al desig de tota la societat. Alhora, probablement com major sigui la participacié dels
diferents agents socials, major pot arribar a ser |'acceptabilitat d'un sistema de prioritzacio
basat en criteris explicits.

Arribats en aquest punt, un aspecte important és el de la responsabilitat de la prioritzacio.
Qui ho ha de fer? Durant els grups focals, diferents grups apunten que pot ser el metge de
familia qui ho faci, pel fet que és qui millor coneix les circumstancies cliniques i socials del
pacient. Aquesta seria una opcié per descongestionar les llistes d’espera per ser atesos a
I'especialista. De fet, un estudi previ ha posat de manifest que I'aplicacié de criteris de prio-
ritzacio explicits basats en la necessitat, i aplicats de manera independent per especialistes
i metges de familia, resulta en la mateixa ordenacioé de pacients, de manera que aquells
amb puntuacions inferiors s'identifiquen a les consultes d'atencié primaria evitant la seva
derivacio cap als especialistes.® Un altre estudi també mostra com una elevada proporcié
d'especialistes i metges de familia del pais de Gales preferirien que el sistema de prioritza-
cio explicit el realitzés el metge de familia.'®

Un altre aspecte d'interés és la gestio dels pacients durant I'espera. Tal com demanen els
participants a la primera fase de I'estudi, fora bo que se’ls ensenyés activitats de prevencié
secundaria que milloressin la qualitat de vida durant |'espera i que s’eduqués la ciutadania
del per qué de I'existéncia de llistes d'espera en determinats procediments (p.ex. cost-opor-
tunitat, autoregulacié de casos poc indicats...). Aixd les podria fer més acceptables per a
la poblacio.

Sobre el métode emprat

Un cop s'ha defensat la tesi de I'amplia participacié ciutadana, per qué s'ha utilitzat com
a metode I'analisi de conjunt (AC)?. L'estudi de les preferéncies en I'ambit de la salut s'ha
vingut desenvolupant en el si de I'economia de la salut, tot utilitzant tecniques adrecades
a escollir entre diferents estats de salut o de disponibilitat de serveis (QALY, willigness to
pay). Els QALYs, malgrat que han estat un dels métodes més utilitzats en el passat, re-
centment tenen bastants critics.'”” Entre les critiques es troben el fet que no és capac de
capturar les preferencies de la societat per una distribucié justa de la salut i que no és capag
de capturar I'ampli rang de beneficis d'una intervencié o procés no associats directament a
la salut. 97 Pel que fa a la segona técnica, també es troba subjecta a critica pel fet que els
resultats es troben més influenciats per I'habilitat per pagar (ability) que per la preferencia
o disposicio a pagar (willingness) per un bé concret.%®

L'AC és un metode que s'ha utilitzat freqlientment en el passat a I'area d’estudis de mer-
cat'® i que s'esta incorporant a l'area de la salut.>’*2'"% Permet estimar el nivell de pre-
ferencia, mitjancant I'adjudicacié de puntuacions (weights), que les persones assignen a
un determinat atribut, estat o servei.’”” Ates que el principal objectiu de I'estudi ha estat
dissenyar un sistema de puntuacié per prioritzar pacients en llista d’espera, aquest ha estat
el métode que s'ha trobat més escaient.

El primer pas de I'AC és la identificacié d'atributs, en el cas d’aquest estudi criteris de pri-
oritzacio. Existeixen diverses possibilitats metodologiques per a la seva identificacio, p.ex.
entrevistes personals.” S'ha escollit la técnica del grup focal perqué la discussié del grup i la
interaccid amb altres persones fa que els participants tinguin més en compte el bé de tothom
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que el bé individual, mentre que en entrevistes individualitzades és més probable que es
consideri I'interés personal.>* Un altre aspecte a valorar és si els resultats del grup focal sén
valids per extrapolar-se al que podria desitjar o pensar el conjunt de la poblacié. En aquest
sentit, cal assenyalar que aquesta técnica de discussié es fonamenta en un procés logic més
que d'inferéncia estadistica. De fet, la consisténcia entre panels en els criteris ressaltats i la
tendencia a votar posteriorment (durant I'aplicacié de la tecnica nominal) de manera similar,
reforcen els resultats. El fet d'aplicar una variacié de la técnica del grup nominal després del
grup de discussio, va respondre a la necessitat d'identificar els criteris que més importancia
tenien per al grup d'entre tots els criteris que van sortir al llarg de la discussio.

Pel que fa a la seleccid d'un subconjunt de 16 escenaris (dels 288 possibles) utilitzats en
la recollida de dades, respon a la limitacié que té la persona en valorar més d'un nombre
determinat d'escenaris (que es xifra al voltant de 16)."? Per obtenir les preferéncies (priori-
tats) dels diferents escenaris (pacients hipotétics), I'AC pot utilitzar diferents técniques. Es
pot mostrar al participant dos escenaris i demanar-li que esculli aquell que en la seva opinié
s’hauria d’operar abans (tecnica del pair-wise>'11%); mitjancant preguntes successives dos a
dos, amb tots els escenaris, es pot arribar a obtenir una ordenacié. Una altra possibilitat és
demanar-Ili que valori en una determinada escala (p.ex. 0-10), cada un dels escenaris (tecni-
ca del rating™3). Per ultim, se li pot demanar que ordeni el conjunt de pacients en funcié de
la seva prioritat (tecnica ranking). En aquest estudi s'ha utilitzat aquesta darrera tecnica per
considerar que era la més adequada. Aixi doncs, la recollida de dades a la segona fase de
I'estudi va utilitzar el métode full-profile, que consisteix a ordenar de major a menor prefe-
réncia els escenaris clinics hipotétics presentats als participants. S'ha escollit I'ordenacio per
diferents motius. En primer lloc, la técnica pair-wise mostra als entrevistats cada una de les
alternatives (escenaris) amb una alternativa prefixada; per tant, es fan tantes comparacions
com escenaris a valorar. En general aquesta técnica s'utilitza per comparar un tractament
0 servei tipus versus nous tractaments o serveis i saber quin és el preferit. En aquest estudi
no tan sols és important congéixer quin és el pacient més preferit en termes de prioritzar
la intervencid, sind també com s’ordenen tots els pacients en la llista d'espera. Alhora, la
técnica pair-wise pot ser de dificil execucié per als participants i consumir molt de temps.
Finalment, pel que fa a la tecnica del rating, una mesura ordinal és suficient, aixd no obs-
tant, en aquest estudi el més rellevant és coneixer el lloc de cada pacient a la llista d’espera
i no la intensitat amb la qual un pacient és preferit a un altre.®

Per seleccionar el metode d’estimacié de les puntuacions (weights) més adequat, s'ha de
tenir en compte la informacio que s'obté de cada entrevistat, és a dir, una ordenacié de 16
pacients en funcié de qui ha de ser el primer a operar-se. Per analitzar aquest tipus d'in-
formacio, s'ha proposat un model estadistic que combina propietats del logit condicional
i el logit ordenat, és I'anomenat rank-ordered logit''*. Aquest metode té com a avantatge
permetre analitzar els resultats en termes de probabilitat. Per altra banda, el rank-ordered
logit no només considera el pacient més preferit per I'entrevistat, com passa en el model del
logit ordenat, sin6 que també té en compte tota la informacié continguda en I'ordenacio
dels diferents pacients i la prioritat relativa dels restants.®?

A I'hora de realitzar I'analisi, s’ha apostat per un abordatge igualitari. s a dir, el resultat de
cada individu s'ha valorat d’igual manera, no s"ha donat més pes a la resposta d'un o d’un
altre grups. Aixd s'ha fet aixi perqué es considera que cada grup és expert en temes con-
crets i que és la resposta conjunta la que donara un resultat més proxim al que es podria
esperar si s'entrevistés tot I'univers de la poblacio.

Limitacions generals de I'estudi

Tal com s’ha comentat més amunt, la participacié dels especialistes va ser baixa, tant a la
primera com a la segona fase de I'estudi. Pel que fa a la primera fase, els temes i criteris
identificats van coincidir amb els dels altres grups, considerant-se la informacié recollida
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com a valida i saturada. Per altra banda, els criteris identificats no van diferir substanci-
alment d'altres recollits a la literatura cientifica internacional/nacional®?4°#’, la qual cosa
també augmenta la credibilitat dels criteris i la minimitzacié d’un possible biaix de seleccio.
Pel que fa a la segona fase, cal destacar que no van existir diferencies estadisticament sig-
nificatives entre els responents al questionari i aquells que no van respondre pel que fa a
sexe i edat. Alhora, un estudi de validacié posterior dels resultats, per aplicar-los a la prac-
tica clinica diaria, mostra una bona correlacié entre la prioritzacié de pacients donada per
I'Escala Visual Analogica (EVA) i la puntuacié de prioritzacié segons el resultats de I'estudi
(r=0,7).1"5

Pel que fa als criteris identificats, només es va poder seleccionar un subgrup (els més pun-
tuats durant la técnica nominal). Aixd no obstant, amb una elevada probabilitat, aquests
son els criteris més representatius del que pensa la poblacid. De fet, aquesta afirmacio
I'apunta un dels resultats de la segona fase de I'estudi, el qUestionari incloia una pregunta
referida a la manca d’algun criteri de rellevanca addicional que no es trobés inclds entre
els criteris seleccionats. Per als dos procediments, els criteris que van ser anomenats amb
més frequiéncia van ser, per ordre d'aparicié: edat, factors econdmics, factors psicologics
relacionats amb la malaltia, temps d'espera. L'exclusié de I'edat i el temps d’espera ja s'ha
comentat més amunt. Els factors econdmics serien un criteri no aplicable en un Sistema
Nacional de Salut, on el dret assistencial és per a tots el mateix, independentment de la
raca, el sexe, i la situacié econdmica. Pel que fa als factors psicoldgics relacionats amb la
malaltia, aquest és un criteri dificil de mesurar de manera objectiva. Per Ultim, comentar
que pot haver-hi alguna dependencia entre els criteris clinics (gravetat de la malaltia, dolor,
incapacitat visual) i els funcionals (dificultat per dur a terme AVD).

El grup de pacients i familiars de la segona etapa de I'estudi va ser seleccionat a partir d'in-
formacio dels serveis sanitaris d'activitat publica. Aquest fet fa que la visio de ciutadans que
utilitzen exclusivament els serveis privats no es trobi recollida. Aixd no obstant, a Catalunya
el percentatge de ciutadans que utilitzen exclusivament I'assistencia privada probablement
és molt baix. Per tant, en cas que s’hagués inclos la seva opinid, segurament els resultats
de I'estudi no haurien variat substancialment.

A la segona fase de I'estudi els familiars seleccionats van ser persones relacionades amb
el pacient entrevistat. Aixd podria qiestionar la independéncia de la informacié recollida.
Aix0 no obstant, cal assenyalar que la recollida d’informacio es va fer de manera separada
sense la preséncia d'un o de I'altre participant.

Com s'ha esmentat a la part de metodes, els qUestionaris van ser elaborats utilitzant el
llenguatge més comprensible per a cada poblacié diana. Aixo pot haver introduit un biaix
d’etiquetatge (label/wording bias), proporcionant informacio asimétrica entre els grups, la
qual cosa pot ser la responsable de les diferéncies observades en I'analisi de subgrup. Cal
assenyalar que la tasca d'ordenacio d'escenaris va mostrar una bona correlacié intra-obser-
vador. En la prova pilot del gqliestionari, es va observar una bona correlacié en les respostes
(test-retest: r=0,8). Per ultim, I'evidéncia cientifica mostra que com més complexa és |'elec-
cio (en termes de criteris) i la variabilitat dins de les opcions (nivells), més freqlentment
existeix la motivacio de simplificar la decisio.'® Es a dir, el fet que I'ordenacié de criteris
sigui la mateixa entre els grups pot respondre a un fenomen de simplificacio lexicografica
(només es consideren alguns criteris per prioritzar).

78



CONCLUSIONS

- Les llistes d’espera per procediments quirlrgics electius generen malestar social i, en
especial, un sentiment d'impoténcia i desanim entre els afectats. Les principals causes
de la seva existéncia s'atribueixen a la manca de recursos i a la seva mala gestio.

- Aquest estudi posa de manifest que és possible dissenyar un sistema de prioritzacio de
pacients en llista d'espera per CC i per AMG amb la participacié de tots els ciutadans en
els seus diferents rols (com a contribuents sans, pacients, familiars de pacients, clinics o
altres professionals sanitaris).

- Els criteris identificats com a rellevants per a prioritzar pacients han estat de caire clinic
(gravetat de la malaltia, incapacitat visual, dolor), i socials (dificultat en dur a terme
AVD, limitacié per treballar a causa de la malaltia, que el pacient tingui alguna persona
a qui cuidar, i tenir alguna persona que cuidi al pacient).

= Els criteris no han diferit entre els grups participants. Aquests criteris son valids (satura-
Ci6 entre grups i triangulacio).

= Pel que fa a la importancia relativa, en el cas de CC la incapacitat visual és el criteri que
obté més valor sequit de, per aquest ordre, la limitacid per dur a terme activitats de la
vida diaria, la limitacié per treballar, el fet de tenir alguna persona que el cuidi, tenir
alguna persona al seu carrec, i la probabilitat de recuperacié. Quant a I'AMG, el dolor
és el criteri que obté major importancia relativa, sequit, per aquest ordre, de la gravetat
de la malaltia i de la limitacid per dur a terme activitats de la vida diaria, la limitacié per
treballar, el fet de tenir alguna persona que el cuidi, tenir alguna persona al seu carrec
i de la probabilitat de recuperacié.

- El model d'estimacié de les preferéncies ha mostrat ser valid i robust.

- Malgrat que I'ordre d‘'importancia dels criteris sigui el mateix entre grups, la intensitat
de preferencia varia (és a dir, existeixen diferéncies quant al grau d'importancia atribu-
ida als diferents criteris per part dels diferents grups de ciutadans participants). L'apli-
cacié d'un o d'un altre resultat a una llista d’espera fara que I'ordenacié dels pacients
sigui diferent; és a dir, que el pacient hagi d'esperar més o menys.

= Per tant, la introduccié d’una amplia participacié en decisions sanitaries que impliquen,
i poden afectar, molts ciutadans que podrien tenir diferents judicis de valors, és neces-
saria i possible.
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Annex ll. Escenaris seleccionats

Escenaris seleccionats per a cirurgia de cataracta (N=16)

Incapacitat visual greu (AV en el millor ull entre 0,2 i 0,4)

Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Té bastants problemes per realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de la vista

No té cap persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

Incapacitat visual /leu (AV en el pitjor ull entre 0,2 i 0,4)

Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Es incapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de la vista

No té cap persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

Incapacitat visual greu (AV en el millor ull entre 0,2 i 0,4)
Probabilitat de recuperacié molt alta (>95%)

Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de la vista

Té alguna persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

Incapacitat visual /leu (AV en el pitjor ull entre 0,2 i 0,4)
Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de la vista

Té alguna persona que el cuidi

No té persones al seu carrec

Incapacitat visual moderada (AV en el pitjor ull < 0,2)
Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Té alguns problemes per realitzar les activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de la vista

No té cap persona que el cuidi

No té persones al seu carrec

i

Incapacitat visual moderada (AV en el pitjor ull < 0,2)

Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Té bastants problemes per realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de la vista

Té alguna persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

1 1 1 1 1

Incapacitat visual molt greu (AV en el millor ull < 0,2)

Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Es incapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de la vista

Té alguna persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

41 1 1 1 1

Incapacitat visual molt greu (AV en el millor ull < 0,2)
Probabilitat de recuperacio moderada (50%-75%)

Té alguns problemes per realitzar les activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de la vista

No té cap persona que el cuidi

No té persones al seu carrec
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i

Incapacitat visual greu (AV en el millor ull 0,2 i 0,4)
Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Té alguns problemes per realitzar les activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de la vista
Té alguna persona que el cuidi

No té persones al seu carrec

441 1 1 1 1

Incapacitat visual moderada (AV en el pitjor ull < 0,2)

Probabilitat de recuperacié molt alta (>95%)

Es incapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de la vista

Té alguna persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

44 1 1 1 1

Incapacitat visual molt greu (AV en el millor ull < 0,2)

Probabilitat de recuperacio alta (76% - 95%)

Té bastants problemes per realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de la vista

Té alguna persona que el cuidi

No té persones al seu carrec

44 1 1 1 1

Incapacitat visual moderada (AV en el pitjor ull < 0,2)
Probabilitat de recuperacié alta (76% - 95%)

Té alguns problemes per realitzar les activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de la vista
No té cap persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

J 4 1 1 1 1

Incapacitat visual molt greu (AV en el millor ull < 0,2)
Probabilitat de recuperacié molt alta (>95%)

Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de la vista

No té cap persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

J

Incapacitat visual /leu (AV en el pitjor ull entre 0,2 i 0,4)
Probabilitat de recuperacié alta (76% - 95%)

Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de la vista

Té alguna persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

Incapacitat visual greu (AV en el millor ull 0,2 i 0,4)

Probabilitat de recuperacié alta (76% - 95%)

Es incapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de la vista

No té cap persona que el cuidi

No té persones al seu carrec

Incapacitat visual /leu (AV en el pitjor ull entre 0,2 i 0,4)

Probabilitat de recuperacié molt alta (>95%)

Té bastants problemes per realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de la vista

No té cap persona que el cuidi

No té persones al seu carrec
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Escenaris seleccionats per a artroplastia de maluc/genoll (N=16)

Patologia moderada

Dolor lleu

Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Té problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de I'artrosi
Té alguna persona que el cuidi

No té persones al seu carrec

J 4 1 1 1 1 1

Patologia moderada

Dolor sever

Probabilitat de recuperacié moderada (entre 50% -75%)

Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

Té alguna persona que el cuidi

No té persones al seu carrec

J 1 1 1 1 1 1

1

Patologia molt avancada

- Dolor sever

= Probabilitat de recuperacio alta (>75%)

- Té bastants problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
- Esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

- Té alguna persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

1

Patologia molt avancada

Dolor lleu

Probabilitat de recuperacié alta (> 75%)

Es incapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

Té alguna persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

O e L L I |

Patologia moderada

Dolor moderat

Probabilitat de recuperacié alta (> 75%)

Té bastants problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

No té cap persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

J 1 1 1 1 1 1

1

Patologia moderada

= Dolor lleu

- Probabilitat de recuperacio alta (> 75%)

- Té bastants problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
- Esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

- No té cap persona que el cuidi

- No té persones al seu carrec

- Patologia moderada

= Dolor moderat

= Probabilitat de recuperacié6 moderada (50-75%)

- Té bastants problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
= No treballa o no esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

- Té alguna persona que el cuidi

- Té persones al seu carrec

- Patologia molt avancada

= Dolor lleu

- Probabilitat de recuperacio alta (>75%)

- Té bastants problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
- Esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

- Té alguna persona que el cuidi

= No té persones al seu carrec
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Patologia moderada

Dolor moderat

Probabilitat de recuperacié alta (>75%)

Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

Té alguna persona que el cuidi

No té persones al seu carrec

Patologia molt avancada

Dolor lleu

Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Té bastants problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

No té cap persona que el cuidi

No té persones al seu carrec

Patologia moderada

Dolor lleu

Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

No té cap persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

Patologia molt avancada

Dolor sever

Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Té bastants problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

No té cap persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

1

Patologia moderada

Dolor lleu

Probabilitat de recuperacié alta (>75%)

Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

No té cap persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

O e e I |

Patologia moderada

Dolor sever

Probabilitat de recuperacié alta (>75%)

Es incapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

No té cap persona que el cuidi

No té persones al seu carrec

O e e L |

Patologia moderada

Dolor lleu

Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Es incapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

Té alguna persona que el cuidi

Té persones al seu carrec

i

Patologia mot avancada

Dolor moderat

Es incapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

No té cap persona que el cuidi

No té persones al seu carrec
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Annex lll. QUESTIONARI ADMINISTRATS A LA POBLACIO
GENERAL | PACIENTS | FAMILIARS A LA SEGONA
FASE DE L'ESTUDI.

Cirurgia de cataracta

Benvolgut/da senyor/ra:

En primer lloc voldria agrair-li la seva col-laboracié en aquesta enquesta. Les seves respos-
tes seran de gran ajuda per coneixer I'opinié que sobre determinats temes sanitaris té la
poblacié. Tota la informacio sera tractada de forma confidencial.

El sistema sanitari espanyol cobreix el cost de practicament tots els serveis sanitaris. Un
dels problemes del sistema sanitari espanyol és que no sempre la gent és tractada immedi-
atament, siné que han d'esperar un temps. Sén les famoses llistes d’espera. Possiblement
voste o algun familiar seu han hagut d'esperar per rebre algun tipus d'atencié médica, per
exemple, per ser visitat per un especialista o perque li fos practicada alguna operacié.

En les llistes d’'espera solen ser ateses en primer lloc aquelles persones que porten esperant
més temps. Malgrat aixd, aguest ordre pot modificar-se en tenir en compte caracteristiques
del pacient tal com és ara la gravetat de la malaltia, la probabilitat d'exit de I'operaci¢, la
necessitat de recuperar-se per treballar o per exercir les activitats de la vida quotidiana (com
atendre a familiars, gaudir del temps de lleure, ...), la situacié familiar, etc.

L'objectiu d'aquesta enquesta és coneixer la seva opinié sobre com s'han d'ordenar els pa-
cients en una llista d'espera. Per exemple, ¢ ha de ser el temps que el pacient porta esperant
I"Unic criteri per decidir qui sera tractat abans?, s'ha de tenir en compte la gravetat de la
malaltia?, i la situacié familiar? (per exemple, si té algu que depengui d’ell). Naturalment,
la seva opinio al respecte pot dependre de la malaltia que volem tractar. Aquest glestionari
fa referéncia exclusivament al cas de pacients que es troben en llista d'espera per a una
operacié de cataractes.

Les cataractes son una malaltia que provoca una disminucio de la visio, que pot anar de lleu
a molt greu, i fins i tot provocar ceguesa. Aquesta malaltia no produeix cap dolor. Les llistes
d'espera per cataractes son molt freqlents. Els pacients solen ser intervinguts en funcié del
temps que porten esperant. Malgrat aix0d, algunes persones pensen que, a més del temps
d'espera, s'ha de tenir en compte altres caracteristiques que afecten el pacient, per exemple
la gravetat de la malaltia. Aixi, el pacient que hi veu molt poc ha de ser operat abans que un
altre que hi veu millor, encara que aquest porti menys temps esperant per operar-se.

A continuacio, li mostrarem algunes caracteristiques que poden ser importants per ordenar
una llista d’espera de cataractes. Si li plau, posi atencié a aquesta part per després poder
realitzar la tasca que li proposem i que consisteix a ordenar 16 pacients hipotétics en funcié
de les seves caracteristiques.

I. GRAVETAT DE LA MALALTIA: INCAPACITAT VISUAL

La gravetat de la malaltia I'expressarem a partir del nivell d'incapacitat deguda a problemes
de visio. Podem considerar que la malaltia és més greu quants més problemes de visio té
una persona. A continuacio, mostrem una llista d'activitats especificant quines es poden
realitzar i quines no, segons la gravetat de les cataractes. Per exemple, si les cataractes sén
molt importants, una persona no pot recongixer les persones de prop. No obstant, si son
lleus, pot reconeixer les persones de prop, pero pot tenir dificultats per realitzar feines que
exigeixen major visio, com conduir o llegir lletra petita.
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Es consideren 4 nivells d'incapacitat segons les activitats que el pacient pot o no pot fer.
(Mostrar el full d'Incapacitat Visual)

Com veu, classifiqguem els pacients en 4 grups segons les feines que poden o no poden fer,
a causa de problemes de visi¢ ocasionats per les cataractes.

e Incapacitat visual lleu
¢ Incapacitat visual moderada
* Incapacitat visual greu

e |Incapacitat visual molt greu

Hi ha gent que pensa que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en quée un té una
incapacitat visual més greu, aquest pacient ha de ser tractat abans. Encara que no tothom
pensa el mateix.

Il. PROBABILITAT DE RECUPERACIO

Encara que, en general, I'operacié de cataractes acostuma a ser exitosa, és a dir, el pacient
recupera gran part o tota la seva visid després de |'operacid, aixd no passa sempre. Aixo
pot ser degut a diferents causes, per exemple, I'existéncia d'una altra malaltia, diferent de
la cataracta, a I'ull operat. Per tant, la probabilitat que un pacient recuperi un grau elevat
de visio és diferent en diversos pacients.

En aquest estudi hem considerat que existeixen 3 probabilitats de recuperacio:

e Probabilitat de recuperaci6 moderada (entre 50% i 75%): després de I'opera-
Cio, el pacient té entre 50 i 75 possibilitats d’exit sobre 100 de recuperar tota o quasi
tota la visi6 que havia perdut.

e Probabilitat de recuperacié alta (entre 76% i 95%): després de I'operacio, el
pacient té entre 76 i 95 possibilitats d'éxit sobre 100 de recuperar tota o quasi tota
la visi6 que havia perdut.

e Probabilitat de recuperacié molt alta (major de 95%): després de I'operacio, el
pacient té més de 95 possibilitats d'exit sobre 100 de recuperar tota o quasi tota la
visié que havia perdut.

Hi ha gent que pensa que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en quée un té una
probabilitat de recuperar-se més gran, aquest pacient ha de ser tractat abans. Encara que
no tothom pensa el mateix.

l1l. LIMITACIO DE LES ACTIVITATS DE LA VIDA DIARIA

Aquesta caracteristica indica la capacitat que té el pacient de realitzar les activitats de la vida
quotidiana que realitzava abans de perdre la visid. Aquesta caracteristica no s'ha de confon-
dre amb la “Gravetat de la malaltia”, és a dir, amb la incapacitat visual. Es possible que un
pacient tingui una incapacitat visual greu i, malgrat tot, no tingui molts problemes per realit-
zar les activitats que realitzava abans de la disminucio de la seva visio. Per exemple, suposem
dues persones amb incapacitat visual greu. Cap de les dues no pot conduir. Una d’elles ne-
cessita el cotxe per anar a comprar, anar a la feina o per fer encarrecs, i I'altra ja esta jubilada
i gairabé no condueix. Esta clar que, probablement, a la primera persona els problemes de
visié la limiten molt més en les seves activitats de la vida diaria que a la segona.

Hem classificat la limitaci6 en les activitats de la vida quotidiana en 3 nivells:

e Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes (per exem-
ple: fer feines domestiques, anar de compres o fer encarrecs, activitats familiars o
relacionades amb el temps lliure i I'esport)

e Té bastants problemes per realitzar les seves activitats quotidianes

e Esincapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
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Molta gent considera que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en qué a un les ca-
taractes li ocasionen importants limitacions en les activitats de la vida diaria i a I'altre no, el
primer ha de ser operat abans. No tothom pensa el mateix.

IV. LIMITACIO PER TREBALLAR

Aquest criteri es refereix a la limitacio per treballar a causa dels problemes de la vista en
persones que encara es troben en edat de treballar (aqui també s'inclouen els estudiants,
les mestresses de casa o els aturats), és a dir, aquelles persones que no estan jubilades.
Per exemple, suposem dues persones amb incapacitat visual greu. Cap de les dues no pot
conduir. Una d'elles és transportista i I'altra ja esta jubilada. Esta clar que a la primera els
problemes de visio la limiten per treballar, mentre que a la segona no. Hem classificat la
limitacio per treballar en 2 grups:

e El pacient no treballa o no esta limitat per treballar a causa de la vista
e El pacient esta limitat per treballar a causa de la vista

Hi ha persones que pensen que en el cas de dos pacients iguals en tot, excepte en que un
esta limitat per treballar a causa de la vista i I'altre no (o bé no treballa perqué esta jubilat),
el primer hauria de ser operat abans que el segon. No tothom hi esta d'acord.

V. TENIR ALGU QUE ET CUIDI

Aquesta caracteristica fa referéncia a la disponibilitat o no de tenir alguna persona que
t'ajudi o que et cuidi en les activitats diaries. Per exemple, una persona afectada de catarac-
tes pot tenir persones que la puguin ajudar en les seves activitats habituals (per exemple:
acompanyar-lo al metge, cuinar, anar a comprar, fer la neteja, etc.) o pot no tenir ningu que
el cuidi i I'ajudi en aquestes activitats. Hem considerat dues situacions en aquest grup:

e Té alguna persona que el cuidi

e No té cap persona que el cuidi

Hi ha gent que pensa que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en qué un no té
ningu que el cuidi i Ialtre si, el primer hauria de ser operat abans que el segon. No obstant,
hi ha persones que no opinen el mateix.

VI. TENIR PERSONES AL TEU CARREC

Aquesta caracteristica fa referéncia a la situacio del pacient dins del nucli familiar, és a dir,
la responsabilitat o no de tenir persones a carrec del pacient. Per exemple, una persona
afectada de cataractes pot tenir algu que depengui d’ella, per exemple els seus fills o els
seus pares, els quals ha de cuidar i en té la responsabilitat. D'altra banda, pot existir un
pacient que no tingui ningu al seu carrec, és a dir, que depengui d’ell. Hem considerat dues
situacions dins d'aquest grup:

e No té persones al seu carrec
e Té persones al seu carrec

Hi ha gent que pensa que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en qué un té alguna
persona al seu carrec i I'altre no, el primer hauria de ser operat abans que el segon. No
obstant, hi ha persones que no opinen el mateix.

Utilitzant les caracteristiques descrites anteriorment podem definir diferents tipus de paci-
ents.
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Exemples:

e (Mostrar la targeta que posa pacient A). Aquesta targeta ens indica que el pacient
té una incapacitat visual greu (que I'entrevistat vegi el full d'Incapacitat Visual),
té una probabilitat alta (entre 76% i 95%) de recuperar la seva visio, té alguns
problemes per realitzar les seves activitats quotidianes deguts a la disminucio
de la seva visio, esta limitat per treballar a causa de la vista, té alguna persona
que el pugui cuidar i no té persones al seu carrec.

e (Mostrar la targeta que posa pacient B i que I'entrevistat expliqui que representa).
Entre el pacient A i el B, a qui operaria vosté primer?, per que? (Ambdds pacients
son iguals en tot, excepte en qué la visio del pacient A és molt menor que la del pa-
cient B. Per tant, s'espera que |'entrevistat esculli el pacient A. Si respon B i no déna
una justificacié coherent, el més probable és que |I'entrevistat no hagi entes el que
indica cada targeta. Per tant, s'ha d'explicar de nou).

e (Entregar la targeta del pacient C). Entre el pacient B i el pacient C, a qui operaria
voste primer?, per qué? (Si respon B i no dona una justificacié coherent, probable-
ment |'entrevistat no ha entés el que indica cada targeta, doncs ambdds pacients
son iguals en tot excepte en que el pacient C és incapac de realitzar la major part de
les seves activitats quotidianes, mentre que el pacient B només té alguns problemes
per realitzar les seves activitats quotidianes. En aquest cas explicar de nou).

e Entre el pacient A i el pacient C, a qui operaria vosté primer?, per qué? Ha de tenir
en compte que el pacient A té una incapacitat visual greu a diferéncia del pacient
C, que només la té moderada. No obstant aix0, el pacient C és incapag de realitzar
la major part de les seves activitats quotidianes, mentre que el pacient A només té
alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes. Pensi detingudament
la seva resposta.

PACIENT A
® |ncapacitat visual greu
® Probabilitat de recuperacio alta (entre 76% i 95%)
e Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
e [Esta limitat per treballar a causa de la vista
e Té alguna persona gue el cuidi
e No té persones al seu carrec

PACIENT

lon)

Incapacitat visual moderada

Probabilitat de recuperacié alta (entre 76% i 95%)

Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de la vista

Té alguna persona que el cuidi

No té persones al seu carrec

PACIENT C

Incapacitat visual moderada

Probabilitat de recuperacio alta (entre 76% i 95%)

Es incapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de /a vista

Té alguna persona que el cuidi

No té persones al seu carrec
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A continuacio li presentarem 16 targetes. Cadascuna correspon a un pacient diferent.
(Donar les targetes a I'entrevistat)

1a tasca: separi les 16 targetes en tres grups:

e En el primer grup, posi aquells pacients (targetes) que vosté considera que haurien
de ser operats en primer lloc.

e En el segon grup, col-loqui aquells pacients que segons voste es troben en una situ-
acié intermeédia, és a dir, ni els vol situar entre els primers a ser operats, ni entre els
ultims.

¢ Finalment, en el tercer grup, col-loqui aguells pacients que voste considera que hau-
rien de ser operats en darrer lloc.

2a tasca: agafi les targetes del primer grup i ordeni-les en funcié de qui creu vosté que
hauria de ser tractat abans. Es a dir, si una targeta (pacient) ocupa el primer lloc, voldra
dir que per a voste, entre tots els pacients del grup 1, aquest pacient ha de ser el primer
a operar-se. Repeteixi el mateix amb els pacients del grup 2 i amb els pacients del grup 3.
Ha de tenir en compte que vosté pot situar dos pacients en el mateix lloc si li és impossible
decidir quin ha de ser operat abans. Pensi detingudament si li és indiferent qui ha de ser
operat primer, abans de situar-los en el mateix lloc.

3a tasca: Ajunti tots els grups ordenats de manera que tingui ordenades les 16 targetes en
funcié de qui consideri vosté que hauria de ser tractat abans.

4a tasca: Comprovi amb molta atencié I'ordenacié resultant. Ha de tenir en compte que,
per exemple, la targeta que ocupa la posicid 8 correspon a un pacient que segons voste
ha de ser tractat abans que un pacient que ocupa la posicié lloc 9, pero després del que
ocupa la posicio 7.

(Entrevistador: anotar a la segUent taula la lletra de la targeta de major a menor prioritat).
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ESTUDI SOBRE PRIORITZACIO DE PACIENTS EN LLISTA D'ESPERA PER A CIRURGIA DE CATA-

RACTA

Hora d'inici: | [ [:1_ ||

FORMULARI DE RESPOSTA

HOSPITAL: |
NUMREG: |__ I I I |11 |
Codi patologia: 4|
Col-lectiu: 2|

Ordenacié dels pacients en funcié de qui ha de ser operat abans

A1. NUm. d'ordre
Major prioritat 1r

A2. Pacient (anotar lletra targeta)

2n

3r

4t

5e

6e

7¢&

8e

9e

10é

11¢é

12¢

13e

14¢

15é

Menor prioritat 16é

Informacio sol-licitada (Si ha sol-licitat més informacié quan ordenava les targetes, anotar

el tipus d'informacié que ha demanat)

Especificar:

Vosté ha ordenat les targetes tenint en compte totes les caracteristiques del pacient, mal-
grat aixo és possible que consideri que hi ha algunes caracteristiques més importants que
d‘altres. Per exemple, a I'hora de decidir a qui operar primer, pot considerar que la limitacié
per treballar es més important que la gravetat, o pel contrari, pot considerar que la gravetat
de la malaltia es més important que la limitaci¢ per treballar.

A3. Podria ordenar les 6 caracteristiques (incapacitat visual, limitacié de les activitats de la
vida diaria, probabilitat de recuperacio, limitacid per treballar, tenir alguna persona
que et cuidi i tenir persones al teu carrec) per ordre d'importancia? Si n’hi ha dues que
considera igualment importants, posi-les a la mateixa posicié.

T, 2 ...
3 4.
5. 6......
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A5. Hiha altres caracteristiques que no hagim considerat i que vosté cregui importants per
decidir qui s'ha d'operar primer?

Especificar:

INCAPACITAT VISUAL

Incapacitat visual lleu No pot Si pot

Conduir

Llegir lletra petita (guia telefonica, medicaments,...)
Treballs manuals fins (cosir, clavar claus, arreglar endolls)
Llegir un diari o un llibre, omplir impresos

Llegir retols de carrers, botigues, veure els semafors, ...
Veure la televisié

Activitats com la petanca, cuidar plantes, mirar aparadors
Jugar a les cartes, al domino o al bingo

Cuinar

Llegir lletres grans d'un llibre o un diari

Reconeixer les persones quan estan a prop

Incapacitat visual moderada No pot Si pot

Conduir

Llegir lletra petita (guia telefonica, medicaments,...)
Treballs manuals fins (cosir, clavar claus, arreglar endolls)
Llegir un diari o un llibre, omplir impresos,...

Llegir retols de carrers, botigues, veure els semafors, ...
Veure la televisié

Activitats com la petanca, cuidar plantes, mirar aparadors
Jugar a les cartes, al domino o al bingo

Cuinar

Llegir lletres grans d'un llibre o un diari

Reconeixer les persones quan estan a prop

Incapacitat visual greu No pot Si pot

Conduir

Llegir lletra petita (guia telefonica, medicaments,...)
Treballs manuals fins (cosir, clavar claus, arreglar endolls)
Llegir un diari o un llibre, omplir impresos, ...

Llegir retols de carrers, botigues, veure els semafors, ...
Veure la televisio

Activitats com la petanca, cuidar plantes, mirar aparadors
Jugar a les cartes, al ddmino o al bingo

Cuinar

Llegir lletres grans d'un llibre o un diari

Reconeixer a les persones quan estan a prop

Incapacitat visual molt greu No pot Si pot

Conduir

Llegir lletra petita (guia telefonica, medicaments,...)
Treballs manuals fins (cosir, clavar claus, arreglar endolls)
Llegir un diari o un llibre, omplir impresos, ...

Llegir retols de carrers, botigues, veure els semafors, ...
Veure la televisio

Activitats com la petanca, cuidar plantes, mirar aparadors
Jugar a les cartes, al domino o al bingo

Cuinar

Llegir lletres grans d'un llibre o un diari

Reconeixer les persones quan estan a prop
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Li agraim molt la seva amable col-laboracié. Ara, només li demanariem que contestés a les
segUents preguntes sobre algunes qlestions personals.

Ens agradaria recordar-li que totes les seves respostes a aquest qUestionari sén estric-
tament confidencials i que en cap moment voste no podra ser identificat. Pot negar-
se a contestar qualsevol de les seglients preguntes.

B1.
B2.

B3.

BO.

B10.

B15.

B16.

B18.

B20.

B21.

Poblacié de residéncia

Codi postal I__I_|_|_| |

Edat || | B4. Sexe [ Home
O Dona

Té cataractes?

a si

O No

L'han operat d’algun ull?

O No - B11. En quants ulls té cataractes?
O Un ull (ANAR A PREGUNTA B16)
O Dos ulls (ANAR A PREGUNTA B16)

O Si - B13. De quants ulls I'han operat?
O Unulll O Dos ulls (ANAR A PREGUNTA B15)

B12. Té cataractes a I'ull no operat?
O si O No

Quant temps fa de la darrera operacié? I__I__I(en mesos)

Esta en llista d’espera per operar-se de cataractes?
O No
O Si - B17. Quant temps fa que esta en llista d’espera? (en mesos)

Nombre |__|_|(en mesos)

Ha estat o esta actualment en alguna llista d’espera per operar-se que NO
sigui de cataractes?

O No
O Si - B19. Per a quin tipus d'operacid (especificar)?

Té algun familiar o persona propera en llista d’espera per operar-se de
cataractes?

O Si (especificar parentiu)
O No

On viu actualment?
O Vivenda particular (casa/pis)
O Institucio (residéncia)

O Altres (especificar)
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B22.

B24.

B25.

B26.

B27.

B28.

B30.

B31.

Viu sol?
O si
0 No - B23. Quantes persones viuen a casa seva sense comptar-se voste?

Nombre |__|_|

Hi ha algu que I'ajudi a casa en les seves activitats de la vida diaria?
O Si
O No

Té al seu carrec alguna persona que hagi de cuidar (fills, pares o altres)?
O si
O No

Estat civil

O Casat/parella de fet
O Solter

O Separat/Divorciat
O Vidu

Nivell d’educacié més alt assolit

O No sap llegir ni escriure

[0 Sense estudis pero sap llegir i escriure

0 EGB/Primaria o similar

O Batxillerat/BUP/COU o similar

O Formacié professional o similar

O Estudis universitaris de grau mig o superiors

Actualment, quina és la seva situacié laboral?

O Activa assalariada

O Activa autonoma

O Baixa laboral o incapacitat >  B29. El motiu de la baixa és pel seu

O Aturat problema de cataractes?
O Jubilat O sSi

0 Mestressa de casa O No

O Estudiant

O Altres (especificar)

Quin tipus d'assisténcia sanitaria utilitza habitualment?

O Publica O Ambdues per igual

O Privada O Cap

En general, com diria que és la seva salut?

O Excel-lent

O Molt bona

O Bona

O Regular

O Dolenta - B32. Creu que la seva salut és regular/dolenta degut al
seu problema de cataractes?
O si
O No
O No hosap

JA HEM ACABAT. MOLTES GRACIES PER LA SEVA COL-LABORACIO.
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Codi entrevistador/a: ]

B33. Grau de comprensio de I'entrevista:
O Excel-lent
O Bona
O Regular
O Dolenta

B34. Durada de I'entrevista: |1 I(en minuts)

COMENTARIS ADDICIONALS:
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Artroplastia de maluc i/o genoll

Benvolgut/da senyor/ra:

En primer lloc, m'agradaria agrair-li la seva col-laboracié en aquesta enquesta. Les seves
respostes seran de gran ajuda per a coneixer |'opinié que sobre determinats temes sanitaris
té la poblacié. Tota la informacié sera tractada de forma confidencial.

El sistema sanitari espanyol cobreix el cost de practicament tots els serveis sanitaris. Un
dels problemes del sistema sanitari espanyol és que no sempre els pacients son tractats
immediatament, sind que s'han d'esperar un temps. Sén les famoses llistes d'espera. Pos-
siblement vosté o algun familiar seu han hagut d'esperar-se per rebre una determinada
atencid médica, per exemple, per ser visitat per un especialista a fi que li fos practicada
alguna operacio.

En les llistes d'espera, acostumen a ser ateses en primer lloc aquelles persones que porten
esperant més temps. No obstant aixd, aquest ordre pot modificar-se en tenir en compte
determinades caracteristiques del pacient, com ara la gravetat de la malaltia, la probabilitat
d'exit de I'operacio, el grau de dolor, etc.

L'objectiu d'aquesta enquesta és coneixer la seva opinié sobre com s’han d’ordenar els pa-
cients en una llista d'espera. Per exemple, ha de ser el temps que el pacient porta esperant
I"Unic criteri per decidir qui sera tractat abans?, s'ha de tenir en compte la gravetat de la
malaltia?, i la situacié familiar? (per exemple, si té algt que depengui d’ell). Naturalment,
la seva opinid al respecte podria variar en funcié de la malaltia que volem tractar. Aquest
questionari fa referéncia exclusivament al cas de pacients que es troben en llista d’espera
per a una operacio de protesi de maluc (cadera).

L'artrosi (o reuma) de maluc (cadera) és una malaltia que provoca una limitacié de la mo-
bilitat, i sobretot, dolor que pot anar des d'un dolor lleu fins a un dolor sever. Les llistes
d’'espera per a col-locar una protesi de maluc (cadera) sén molt freqiients. Els pacients
acostumen a ser intervinguts en funcié del temps que porten esperant. No obstant aixo,
algunes persones pensen que, a més del temps d'espera, s'han de tenir en compte altres
caracteristiques que afecten el pacient, per exemple la gravetat de la malaltia o el grau de
dolor que pateix. Aixi, un pacient que té una afectacié de I'articulacié (desgast de I'os) molt
avancada o un grau de dolor sever, hauria de ser operat abans que un altre pacient que té
una afectacio de I'articulacié moderada o un grau de dolor lleu, encara que el primer porti
menys temps esperant per operar-se.

A continuacié, li mostrarem algunes caracteristiques que poden ser importants per ordenar
una llista d'espera per a una operacié de protesi de maluc (cadera). Si li plau, posi atencié
a aquesta part per després poder realitzar la tasca que li proposarem i que consistira a or-
denar 15 pacients hipotetics en funcio de les seves caracteristiques.

I. GRAVETAT DE LA MALALTIA

Aquest criteri es refereix al grau d'afectacié de I'articulacié (deformitat ossia, desgast ossi)
o gravetat de |'artrosi (o reuma) observada mitjancant I'exploracio clinica i les proves diag-
nostiques que fa el metge (p.ex. una radiografia). Podem considerar que la gravetat de la
malaltia és superior quanta més afectacio de I'articulacié (desgast de I'os) s’observa a la ra-
diografia o0 com major és la limitacié de la mobilitat en I'exploracio fisica que fa el metge.
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Aqui considerem dos nivells de gravetat de la malaltia:

e Malaltia moderada

Les proves diagnostiques (p.ex. radiografia) mostren una afectacié de I'articulacié
(desgast de I'os) moderada. El pacient pot asseure’s en una cadira perqué pot do-
blegar la cama correctament.

e Malaltia molt avancada

Les proves diagnostiques (p.ex. radiografia) mostren una afectacid de I'articulacio
(desgast de I'0s) molt avancada. El pacient no es pot asseure en una cadira perque
no pot doblegar la cama correctament.

Hi ha persones que pensen que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en qué un té una
malaltia molt avancada i I'altre pacient té una malaltia de grau moderat, s'hauria d'operar
abans el que té la malaltia molt avancada. Malgrat aix0, no tothom pensa el mateix.

II. DOLOR

Aquesta caracteristica fa referéncia a la intensitat o grau de dolor que pateix un pacient
amb artrosi (o reuma) de maluc (cadera). S'ha de tenir en compte que el grau de dolor no
sempre es correspon amb el nivell d’afectacié de I'articulacié (desgast de I'0s). Aixi, és pos-
sible que un pacient tingui una afectacio (desgast ossi) molt avancada i, aixd no obstant,
no tingui molt dolor, bé perqué toleri millor el dolor o bé perque faci menys moviments
amb l'articulacio.

Es consideren tres nivells d'intensitat/freqiiencia del dolor segons si el pacient necessita o
no medicacio per al dolor, el moment en qué apareix el dolor i la seva durada:

e Dolorlleu

Durant els darrers mesos el pacient no ha pres medicacié per al dolor; el dolor apa-
reix quan el pacient es mou, per exemple quan el pacient comenca a fer les primeres
passes, quan fa estona que es mou, etc.

e Dolor moderat

Durant el darrers mesos el pacient ha pres medicacié¢ per al dolor dia si, dia no. El
dolor apareix de tant en tant, a vegades de manera intensa o més important que
I'habitual, amb segons quins gestos o moviments el dolor augmenta; el pacient
mostra una coixesa persistent.

e Dolor sever

El pacient pren medicacio per al dolor cada dia; pateix dolor quan dorm o quan
canvia de posicié al llit o quan es mou. També pateix dolor en repos. El dolor és
constant i persistent.

Algunes persones consideren que davant de dos pacients iguals en tot, excepte en qué un
té més dolor que un altre, el primer hauria de ser operat abans. Malgrat aixo, no totes les
persones pensen el mateix.

ll. PROBABILITAT DE RECUPERACIO

Després de col-locar una protesi de maluc (cadera), en general els pacients solen recuperar
la seva mobilitat i no tenen problemes amb la protesi. Aixi per exemple, podem tenir un
pacient amb artrosi de maluc (cadera) que abans de I'operacié només podia dur a terme
algunes (o cap) de les seves activitats habituals (com ara la seva higiene personal), i després
de I'operacio el pacient pot realitzar les seves activitats habituals (encara que aquestes ac-
tivitats acostumin a acompanyar-se d‘alguna molestia o d'alguna limitacio). No obstant, hi
ha ocasions en qué la probabilitat de recuperar la mobilitat després de I'operacié pot ser

106



menor a causa de la presencia d'altres malalties o situacions especifiques, com per exem-
ple, la preséncia d'una obesitat molt important (persones molt obeses).

Es consideren dos nivells de probabilitat de recuperacio:

e Probabilitat de recuperaci6 moderada (entre 50% i 75%): després de |'opera-
Cio, el pacient té entre 50 i 75 possibilitats d'exit sobre 100 de recuperar-se.

e Probabilitat de recuperacié alta (major de 75%): després de |'operacio, el paci-
ent té més de 75 possibilitats d'éxit sobre 100 de recuperar-se.

Hi ha persones que pensen que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en que un té
una probabilitat major de recuperar-se, aquest pacient s'hauria d’operar abans. Malgrat
aix0, no totes les persones pensen el mateix.

IV. LIMITACIO DE LES ACTIVITATS DE LA VIDA DIARIA

Aquesta caracteristica indica la capacitat que té el pacient de realitzar les activitats de la
vida quotidiana que realitzava abans de veure disminuida la seva mobilitat. Aquesta ca-
racteristica no s’ha de confondre amb la “Gravetat de la malaltia”, és a dir, amb el grau
d’afectacié de I'articulacio. Es possible que un pacient tingui una afectacié de I'articulacié
(desgast ossi) important i, no obstant aixo, no tingui molts problemes per realitzar les
activitats que realitzava abans de la disminucié en la seva mobilitat a causa de I'artrosi (o
reuma). Per exemple, suposem dues persones amb una malaltia molt avancada. Cap de les
dues no pot practicament caminar. Una d'elles, abans de patir artrosi (o reuma), caminava
més de 20 illes de cases cada dia i |'altra gairebé no caminava. Probablement, a la primera
persona els problemes derivats de la seva artrosi (o reuma) la limiten molt més en les seves
activitats de la vida diaria que a la segona.

Hem classificat la limitacio en les activitats de la vida quotidiana en 3 nivells.

e Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes

Per exemple, pot caminar entre 10-20 illes de cases; utilitza un basté o crosses alguna
vegada o amb freqliencia; puja o baixa les escales sense dificultat o recolzant-se en les
baranes; es posa les sabates i mitjons del costat afectat per I'artrosi (o reuma) sense
cap dificultat o amb alguna dificultat, pero sense ajuda; pot utilitzar el transport public
sense problema; quan es dutxa o es banya, no necessita ajuda; pot anar a comprar
sense ajuda; pot fer les feines de casa sense ajuda (fregar, netejar vidres, netejar la
nevera...); es pot estirar al llit o asseure’s i aixecar-se d'una cadira sense ajuda.

e Té bastants problemes per realitzar les seves activitats quotidianes

Per exemple, pot caminar entre 1-10 illes de cases; utilitza un basté o crosses sempre
o bé dues crosses o caminadors alguna vegada o amb frequéncia; per pujar o baixar
les escales necessita un bast6 o crossa; per posar-se els mitjons i les sabates del costat
afectat necessita un calcador llarg; pot utilitzar el transport public amb alguna dificul-
tat; quan es dutxa o es banya, necessita ajuda per rentar-se |'esquena o la cama; pot
anar a comprar a prop de casa seva 0 una mica més lluny si alguna persona I'ajuda;
pot fer les feines de casa (fregar, netejar vidres...) perd necessita ajuda en les tasques
més pesades; necessita ajuda per estirar-se o aixecar-se del llit o de la cadira.

e Esincapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes

Per exemple, pot caminar menys d‘una illa de cases o es troba incapacitat per fer-
ho; utilitza dues crosses o caminadors sempre, 0 no pot caminar si no I'ajuda alguna
persona; només pot pujar o baixar les escales amb I'ajut d'alguna persona o es troba
incapacitat per fer-ho; necessita I'ajuda d'alguna persona per posar-se els mitjons i
les sabates del costat afectat; no pot utilitzar el transport public a causa del malug;
guan es dutxa i es banya necessita ajut per rentar-se diverses parts del cos; és inca-

107



pac d'anar a comprar; no pot ocupar-se de les feines de casa; és incapac d'aixecar-se
del llit o d"una cadira.

Hi ha persones que pensen que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en qué a un
I'artrosi li provoca grans limitacions en les seves activitats de la vida diaria i a I'altre no, el
primer hauria de ser operat abans. Malgrat aix0, no totes les persones pensen el mateix.

V. LIMITACIO PER TREBALLAR

Aquesta caracteristica es refereix a la limitacio per treballar a causa de I'artrosi (o reuma)
de maluc (cadera) en persones que encara es troben en edat de treballar (aqui també s'in-
clouen els estudiants, les mestresses de casa o els aturats), és a dir, aquelles persones que
no estan jubilades. Per exemple, suposem dues persones amb una malaltia (artrosi/reuma)
molt avancada. Cap de les dues no pot conduir. Una d’elles és transportista i I'altra ja esta
jubilada. Esta clar que, probablement, a la primera els problemes derivats de I'artrosi (o
reuma) la limiten per treballar, mentre que a la segona no.

Hem classificat la limitacié per treballar en 2 grups:
e El pacient no treballa o no esta limitat per treballar a causa de I'artrosi
e El pacient esta limitat per treballar a causa de I'artrosi
Hi ha persones que pensen que en el cas de dos pacients iguals en tot, excepte en que un

esta limitat per treballar i I'altre no (o bé no treballa perqué esta jubilat), el primer hauria
de ser operat abans que el segon. No tothom hi esta d’acord.

VI. TENIR ALGU QUE ET CUIDI

Aquesta caracteristica fa referéncia a la disponibilitat o no de tenir alguna persona que
t'ajudi o que et cuidi en les activitats diaries. Per exemple, una persona afectada d'artrosi
(o reuma) de maluc (cadera) pot tenir persones que la puguin ajudar en les seves activitats
habituals (per exemple: acompanyar-la al metge, cuinar, anar a comprar, fer la neteja, etc.)
o pot no tenir ningu que la cuidi i I'ajudi en aquestes activitats.

Hem considerat dues situacions en aquest grup:
e Té alguna persona que el cuidi
e No té cap persona que el cuidi
Hi ha persones que pensen que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en qué un no té

ningu que el cuidi i I'altre si, el primer hauria de ser operat abans que el segon. No obstant
aixo, hi ha persones que no opinen el mateix.

VII. TENIR PERSONES AL TEU CARREC

Aguesta caracteristica fa referéncia a la situacio del pacient dins el nucli familiar, és a dir, la
responsabilitat o no de tenir persones a carrec del pacient. Per exemple, una persona afecta-
da d‘artrosi (o reuma) de maluc (cadera) pot tenir algu que depengui d’ella, per exemple els
seus fills o els seus pares, els quals ha de cuidar i en té la seva responsabilitat. D'altra banda,
pot existir un pacient que no tingui ningu al seu carrec, és a dir, que depengui d'ell.

Hem considerat dues situacions dins d’aquest grup:
e No té persones al seu carrec
e Té persones al seu carrec
Hi ha persones que pensen que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en queée un té

persones al seu carrec i I'altre no, el primer hauria de ser operat abans que el segon. No
obstant, hi ha persones que no opinen el mateix.
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Utilitzant les caracteristiques descrites anteriorment, podem definir diferents tipus de pa-

cients.

(Mostrar la targeta que posa pacient A). Aquesta targeta ens indica que el pacient
té una malaltia molt avancada, té un dolor moderat, té una probabilitat mo-
derada de recuperar-se (entre 50-75%), té alguns problemes per realitzar les
seves activitats quotidianes a causa de I'artrosi (0 reuma), no esta limitat per
treballar a causa de I'artrosi (o reuma), té alguna persona que el pugui cuidar i
no té persones al seu carrec.

(Mostrar la targeta que posa pacient B i que I'entrevistat expliqui que representa).
Entre el pacient A i B, a qui operaria voste primer?, per qué? (ambdos pacients sén
iguals en tot, excepte en que el pacient B té una malaltia de gravetat moderada. Per
tant, s'espera que I'entrevistat esculli el pacient A. Si respon B i no déna una justifi-
cacié coherent, el més probable és que no hagi entés alld que indica cada targeta.
Per tant, s'ha d'explicar de nou).

(Mostrar la targeta del pacient C). Entre el pacient B i el pacient C, a qui operaria
vosté primer? per que? (si respon B i no déna una justificacié coherent és possible
gue l'entrevistat no hagi entés alld que indica cada targeta, doncs ambdds pacients
son iguals en tot, excepte en que el pacient C té un dolor sever i té persones al seu
carrec, mentre que el pacient B té dolor moderat i no té cap persona al seu carrec).

Entre el pacient A i el pacient C, a qui operaria voste primer?, per qué? ha de tenir
en compte que el pacient A té una malaltia molt avancada, a diferencia del pacient
C, que té una malaltia moderada. No obstant aix0, el pacient C té un dolor sever i
té persones al seu carrec, mentre que el pacient A té un grau de dolor moderat i no
té cap persona al seu carrec. Pensi detingudament la seva resposta.

PACIENT A

PACIENT

Malaltia molt avancada

Dolor moderat

Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

Té alguna persona que el cuidi

No té persones al seu carrec

v o]

Malaltia moderada

Dolor moderat

Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
No treballa o no esta limitat per treballar a causa de |"artrosi

Té alguna persona que el cuidi

No té persones al seu carrec

PACIENT C

Malaltia moderada

Dolor sever

Probabilitat de recuperacié moderada (50%-75%)

Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
Esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

Té alguna persona que el cuidi

Té persones al seu carrec
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A continuacié li presentarem 15 targetes. Cadascuna correspon a un pacient diferent.
(Donar les targetes a I'entrevistat).

1a tasca: separi les 15 targetes en tres grups:

e En el primer grup posi aquells pacients (targetes) que vosté considera que haurien
de ser operats en primer lloc.

e Al segon grup col-loqui aquells pacients que segons voste es troben en una situacio
intermedia, és a dir, ni prefereix situar-los entre els primers a ser operats ni entre els
altims.

e Finalment, en el tercer grup posi aquells pacients que vosté considera que haurien
de ser operats en darrer lloc.

2a tasca: agafi les targetes del primer grup i ordeni-les en funcié de quin pacient creu voste
que hauria de ser operat abans. Es a dir, si una targeta (pacient) ocupa el primer lloc, voldra
dir que per a voste, entre tots els pacients del grup 1, aquest pacient ha de ser el primer a
operar-se. Repeteixi el mateix amb els pacients del grup 2 i amb els pacients del grup 3. Ha
de tenir en compte que voste pot situar dos pacients en la mateixa posicié si li és impossible
decidir quin s’ha d'operar abans, pero reflexioni abans de situar dos pacients en el mateix
lloc sobre si realment tant se li'n déna qui ha d’operar-se primer.

3a tasca: ajunti tots els grups de manera que tingui ordenades les 15 targetes en funcié de
qui considera voste que hauria de ser operat abans.

4a tasca: comprovi amb molta atencié I'ordenacio resultant. Ha de tenir en compte que,
per exemple, la targeta que ocupa la posicid 8 correspon a un pacient que segons voste
ha de ser tractat abans que un pacient que ocupa la posici¢ 9, perd després del qui ocupa
la posicio 7.

(Entrevistador: anotar a la taula segUent la lletra de la targeta del pacient en funcié de qui
ha de ser operat abans, és a dir, de més a menys prioritat d’operacio).
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ESTUDI SOBRE PRIORITZACIO DE PACIENTS EN LLISTA D'ESPERA PER A PROTESI DE MALUC

Hora d'inici: |__1___I:1__|__| HOSPITAL: |
NUMREG: |__ | || |1 | |
Codi patologia: |_3_|
Col-lectiu: 2]

FORMULARI DE RESPOSTA
Ordenacio dels pacients en funcié de qui ha de ser operat abans

A1.Num. d'ordre  A2. Pacient (anotar lletra targeta)
Major prioritat 1r
2n
3r
4t
5e
6e
7é
8¢é
9¢é
10e
11e
12¢e
13e
14e
15e
Menor prioritat 16&

Informacio sol-licitada (Si ha sol-licitat més informacié quan ordenava les targetes, anotar
el tipus de informacié que ha demanat)

Especificar:

Vosté ha ordenat les targetes tenint en compte totes les caracteristiques del pacient, mal-
grat aix0, és possible que consideri que hi ha algunes caracteristiques més importants que
d’altres. Per exemple, a I’hora de decidir a qui s'ha d’operar primer, vosté pot considerar
que el dolor és més important que la limitacié per realitzar les activitats de la vida diaria o
al contrari.

A3. Podria ordenar les 7 caracteristiques (gravetat de la malaltia, dolor, probabilitat de
recuperacio, limitacio per realitzar les activitats de la vida diaria, limitacié per treballar,
tenir algl que et cuidi i tenir persones al teu carrec) per ordre d'importancia? Si n'hi
ha dues que considera igualment importants, posi-les a la mateixa posicid (nUmero).

T 2
3 4.
5. 6.,
T
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A4. Hi ha altres caracteristiques que no hem considerat i que vosté cregui importants per
decidir qui s"ha d'operar primer?

Especificar:

Li agraim molt la seva amable col-laboracié. Ara, només li demanariem que contestés a les
seglients preguntes sobre algunes questions personals.

Ens agradaria recordar-li que totes les seves respostes a aquest qliestionari son estric-
tament confidencials i que en cap moment voste no podra ser identificat. Pot negar-
se a contestar qualsevol de les seglents preguntes.

B1. Poblacié de residéncia B2. Codi postal 1__|_ ||| |
B3. Edat I__I_|

B4. Sexe O Home
O Dona

B9. A quin lloc té o tenia artrosi (o reuma)?
O Genoll/s
O Maluc/s

O Altres articulacions (especificar)

B10.L'han operat d’'algun maluc?
O No - B11. En quants malucs (caderes) té artrosi (o reuma)?
O Un maluc O Dos malucs
O Si - B12.Té artrosi al maluc (cadera) no operat?
a si O No
B13. De quants malucs (cadera) I'han operat?

O Un maluc O Dos malucs

B14.Quantes vegades I'han operat del maluc (cadera)?

B14.E. Esquerre:  N°vegades|__|__|

B14.D. Dret: N° vegades |__|__|
B15.Quant temps fa de la darrera operacié? |__|__|(en mesos)

B16.Esta en llista d'espera per operar-se d'algun maluc (cadera)?
O No
O Si - B17. Quant temps fa que esta en llista d’espera? (en mesos)

[__I__I(en mesos)

B18.Ha estat o esta actualment en alguna llista d’espera per operar-se que NO
sigui de protesi de maluc (cadera) o de genoll?

O No
O Si > B19. Per quin tipus d’operacié (especificar)?
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B20.

B21.

B22.

B24.

B25.

B26.

B27.

B28.

B30.

Té algun familiar o persona propera en llista d’espera per operar-se de
protesi de maluc (cadera) o de genoll?

O Si (especificar parentiu)
O No

On viu actualment?
O Vivenda particular (casa/pis)
O Institucio (residéncia)

O Altres (especificar)

Viu sol?
O si
0 No - B23. Quantes persones viuen a casa seva sense comptar-se voste?

Nombre |__|_|

Hi ha algu que I'ajudi a casa en les seves activitats de la vida diaria?
O st

O No

Té al seu carrec alguna persona que hagi de cuidar (fills, pares o altres)?
O sSi

O No

Estat civil

O Casat/parella de fet

O Solter

O Separat/Divorciat

O Vidu

Nivell d’educacié més alt assolit

O No sap llegir ni escriure

O Sense estudis pero sap llegir i escriure
[0 EGB/Primaria o similar

O Batxillerat/BUP/COU o similar

O Formacié professional o similar

O Estudis universitaris de grau mig o superiors

Actualment, quina és la seva situacié laboral?
[0 Activa assalariada
O Activa autbnoma

[0 Baixa laboral o incapacitat >  B29. El motiu de la baixa és pel seu

O Aturat problema de maluc (cadera)?
O Jubilat 0 Si

O Mestressa de casa 0 No

O Estudiant

O Altres (especificar)

Quin tipus d'assisténcia sanitaria utilitza habitualment?
O Publica O Ambdues per igual
O Privada O Cap
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B31. En general, com diria que és la seva salut?

O Excel-lent
O Molt bona
[J Bona
O Regular
O Dolenta l% B32. Creu que la seva salut és regular/dolenta degut al
seu problema de maluc (cadera)?
a si
O No
O No hosap

JA HEM ACABAT. MOLTES GRACIES PER LA SEVA COL-LABORACIO.

Codi entrevistador/a: I

B33. Grau de comprensio de I'entrevista:
O Excel-lent
O Bona
O Regular
O Dolenta

B34. Durada de I'entrevista: ||| I(en minuts)

COMENTARIS ADDICIONALS:
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Annex IV. QUESTIONARIS ADMINISTRATS ALS
PROFESSIONALS SANITARIS | RELACIONATS
EN LA SEGONA FASE DE L'ESTUDI.

Cirurgia de cataracta

L'objectiu d'aquest qlestionari és congéixer la seva opinié sobre com s'haurien d’ordenar els
pacients en una llista d'espera, tenint en compte una serie de criteris identificats en un estudi
previ per part de diferents col-lectius (metges, personal d'infermeria, assistents socials, paci-
ents, familiars i poblacié general). Cal assenyalar que es tracta d'un sistema de prioritzacio
que afectaria principalment a malalts amb cataractes en qué I'objectiu de la intervencié és
la millora de la visio. Per tant, s'exclouen aquelles situacions en qué I'objectiu no és exclusi-
vament millorar la visié i/o requereixen una actuacié urgent, com per exemple el cas de les
malalties induides pel cristal-Ii (glaucoma facolitic, etc.), el cas de necessitar visualitzar el fons
d'ull per I'existencia d'altra patologia ocular, o el cas d'aquelles persones amb ceguesa legal
i practicament funcional (agudesa visual per visié llunyana inferior a 0,1 en el millor ull) que
només per aquesta circumstancia ja es considera que haurien de ser prioritzades.

En el qUestionari adjunt, trobara descrits els criteris de prioritzacié identificats com a més
rellevants i els seus nivells depenent de la severitat de la situacié clinica i social. Si us plau,
llegeixi amb deteniment aquesta part per poder després realitzar la tasca que li proposem i
que consisteix a ordenar 16 pacients hipotetics (que trobareu descrits en les targetes
del sobre petit que s’adjunta) en funcié d’aquests criteris. Aquest qlestionari té una
duracié aproximada de 30-45 minuts.

Li recordem que totes les respostes a aquest questionari son estrictament confiden-
cials.

Un cop hagi acabat d'omplir el qUestionari, li agrairiem que ens el retornés en el sobre
segellat que se li proporciona. Moltes gracies per la seva col-laboracié.

I. GRAVETAT DE LA MALALTIA: INCAPACITAT VISUAL

La gravetat de la malaltia I'expressarem a partir del nivell d'incapacitat deguda a problemes
de visi6. Podem considerar que la malaltia és més greu com més problemes de visi6 té una
persona. Per exemple, si les cataractes sén molt importants, una persona no pot reconeixer
les persones de prop. No obstant, si sén lleus, pot reconéixer les persones de prop, pero
pot tenir dificultats per realitzar feines que exigeixen major visid, com conduir o llegir lletra
petita. La gravetat funcional de les cataractes s'avalua habitualment per mitja de I'agudesa
visual mesurada pel métode dels optotips de Snellen, en considerar que és una bona apro-
ximacié del grau d'incapacitat visual. Aixi, s'ha classificat la incapacitat visual en 4 nivells en
funcié de I'agudesa visual (AV) per a la visié de lluny:

e Incapacitat visual lleu (AV en el pitjor ull entre 0,2 i 0,4)

e Incapacitat visual moderada (AV en el pitjor ull inferior a 0,2)
e Incapacitat visual greu (AV en el millor ull entre 0,21 0,4)

e Incapacitat visual molt greu (AV en el millor ull inferior a 0,2)

Hi ha gent que pensa que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en quée un té una
incapacitat visual més greu, aquest pacient ha de ser tractat abans. Encara que no tothom
pensa el mateix.

II. LIMITACIO DE LES ACTIVITATS DE LA VIDA DIARIA

Aquesta caracteristica indica la capacitat que té el pacient de realitzar les activitats de la
vida quotidiana que realitzava abans de perdre la visid. Aquesta variable no ha de con-
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fondre’s amb la gravetat de la malaltia, és a dir amb la incapacitat visual. Es possible que
un pacient tingui una incapacitat visual greu i, malgrat tot, no tingui molts problemes per
realitzar les activitats que realitzava abans de la disminucié de la seva visio. Per exemple,
suposem dues persones amb incapacitat visual greu. Cap de les dues no pot conduir. Una
d’elles necessita el cotxe per anar a comprar, anar a la feina o per fer encarrecs, i I'altra ja
esta jubilada i gairebé no condueix. Probablement a la primera persona els problemes de
visio li limiten molt més les seves activitats de la vida diaria.

Hem classificat la limitacié en les activitats de la vida quotidiana en 3 nivells:

e Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes

(Per exemple: fer feines domestiques, anar a comprar o fer encarrecs, activitats fa-
miliars o relacionades amb el temps lliure i I'esport)

e Té bastants problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
e Esincapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes

Molta gent considera que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en quée a un les ca-
taractes li ocasionen importants limitacions en les activitats de la vida diaria i a I'altre no, el
primer ha de ser operat abans. Encara que no tothom pensa el mateix.

lIl. PROBABILITAT DE RECUPERACIO

Encara que, en general, I'operacié de cataractes acostuma a ser exitosa, és a dir, el pacient
recupera gran part o tota la seva visio després de I'operacié, aixd no passa sempre. Aixd
pot ser degut a diferents causes, per exemple, |'existéncia d’una altra malaltia, diferent de
la cataracta, a I'ull operat. Per tant, la probabilitat que un pacient recuperi un grau elevat
de visi¢ és distinta en diversos pacients. En aquest estudi hem considerat que existeixen 3
probabilitats de recuperacio:

* Probabilitat de recuperacié moderada (entre 50% i 75%): després de |'opera-
cio, el pacient té entre 50 i 75 possibilitats d’exit sobre 100 de recuperar tota o quasi
tota la visi6 que havia perdut.

e Probabilitat de recuperacié alta (entre 76% i 95%): després de I'operacio, el
pacient té entre 76 i 95 possibilitats d'éxit sobre 100 de recuperar tota o quasi tota
la visid que havia perdut.

e Probabilitat de recuperacié molt alta (major de 95%): després de I'operacio, el
pacient té més de 95 possibilitats d’éxit sobre 100 de recuperar tota o quasi tota la
visié que havia perdut.

Hi ha gent que pensa que si tenim dos pacients iguals en tot excepte en qué un té una
probabilitat de recuperar-se més gran, aquest pacient ha de ser tractat abans. Encara que
no tothom pensa el mateix.

IV. LIMITACIO PER TREBALLAR

Aquest criteri es refereix a la limitacio per treballar a causa dels problemes de la vista en
persones que encara es troben en edat de treballar (aqui també s'inclouen els estudiants,
les mestresses de casa o els aturats), és a dir, aquelles persones que no estan jubilades.
Per exemple, suposem dues persones amb incapacitat visual greu. Cap de les dues no pot
conduir. Una d'elles és transportista i I'altra ja esta jubilada. Esta clar que, probablement, a
la primera els problemes de visio la limiten per treballar, mentre que a la segona no. Hem
classificat la limitacioé per treballar en 2 grups:

e El pacient no treballa o no esta limitat per treballar a causa de la vista
e El pacient esta limitat per treballar a causa de la vista

Hi ha persones que pensen que en el cas de dos pacients iguals en tot, excepte en que un
esta limitat per treballar i I'altre no (o bé no treballa perqueé esta jubilat), el primer hauria

de ser operat abans que el segon. No tothom hi esta d’acord.
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V. TENIR ALGU QUE ET CUIDI

Aquest criteri fa referéncia a la disponibilitat o no de tenir alguna persona que t'ajudi o
que et cuidi en les activitats diaries. Per exemple, una persona afectada de cataractes pot
tenir persones que la puguin ajudar en les seves activitats habituals (com acompanyar-lo al
metge, cuinar, anar a comprar, fer la neteja, etc.) o pot no tenir ning que el cuidi i I'ajudi
en aquestes activitats. Hem considerat dues situacions en aquest grup:

e Té alguna persona que el cuidi

¢ No té cap persona que el cuidi

Hi ha gent que pensa que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en qué un no té
ningu que el cuidi i Ialtre si, el primer hauria de ser operat abans que el segon. No obstant,
hi ha persones que no opinen el mateix.

VI. TENIR PERSONES AL TEU CARREC

Aquest criteri fa referéncia a la situacié del pacient dins del nucli familiar, és a dir, la respon-
sabilitat o no de tenir persones a carrec. Per exemple, una persona afectada de cataractes
pot tenir algl que depengui d’ella, com els seus fills o els seus pares, els quals ha de cuidar
i en té la responsabilitat. D'altra banda, pot existir un pacient que no tingui ningu al seu
carrec, és a dir, que depengui d'ell. Hem considerat dues situacions dins d'aquest grup:

* No té persones al seu carrec

e Té persones al seu carrec

Hi ha gent que pensa que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en que un té alguna
persona al seu carrec i I'altre no, el primer hauria de ser operat abans que el segon. No
obstant, hi ha persones que no opinen el mateix.

Resum dels criteris i nivells dins de cada criteri

Gravetat de la malaltia (incapacitat visual) | Incapacitat visual /leu
Incapacitat visual moderada
Incapacitat visual greu
Incapacitat visual molt greu

Probabilitat de recuperacié | Moderada (entre 50% - 75%)
Alta (entre 76% - 95%)
Molt alta (> 95%)

Limitacions en les activitats de la vida diaria | Té alguns problemes
Té bastants problemes

Es incapac

Limitacio per treballar | No treballa o no esta limitat per treballar
Esta limitat per treballar

Tenir algu que el cuidi | Té alguna persona que el cuidi
No té cap persona que el cuidi

Tenir persones a carrec | Té persones al seu carrec

No té persones al seu carre
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Utilitzant els criteris descrits anteriorment podem definir, per exemple, dos pacients dife-
rents (X i Z) descrits a continuacio:

Pacient X: Aquest pacient té una incapacitat visual moderada, té una probabilitat alta
(entre 76% i 95%) de recuperar la seva visio, té alguns problemes per realitzar les se-
ves activitats quotidianes deguts a la disminucié de la seva visid, esta limitat per treballar
a causa de la vista, té alguna persona que el cuidi i no té ningu al seu carrec.

PACIENT X

e Incapacitat visual moderada

* Probabilitat de recuperacié alta (entre 76% i 95%)

e Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
e fFsta limitat per treballar a causa de la vista

e Té alguna persona que el cuidi

e No té persones al seu carrec

Pacient Z: Aquest pacient té les mateixes caracteristiques que el Pacient X, excepte que és
incapag de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes.

PACIENT Z

® Incapacitat visual moderada

e Probabilitat de recuperacié alta (entre 76% i 95%)

e Fsincapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
e [Esta limitat per treballar a causa de la vista

e Té alguna persona que el cuidi

e No té persones al seu carrec

Entre aquests dos pacients, probablement s'operaria abans el Pacient Z, ates que és el que
és incapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes.

En el sobre adjunt a aquest questionari trobareu 16 targetes. Cadascuna representa un
pacient (al qual s"ha assignat una lletra) amb una combinacié de caracteristiques (criteris)
diferent. A continuacio realitzeu les seglients tasques:

3. Ordeneu les targetes en ordre de major a menor prioritat per operar-se.

4. Un cop hagi ordenat les targetes, apunti la lletra del pacient al costat del numero d’or-
dre o de prioritat mostrat a la taula de la pagina segtent (per exemple, si creu que el
pacient X té la prioritat quirtrgica més gran, posi la lletra X al costat del numero 1.
D’aquesta manera, continui col-locant la lletra de cada targeta al costat de cada nimero
d’ordre de prioritat fins a la posicié 16, que correspondra a aquell pacient amb la menor
prioritat de ser operat comparat amb els altres).

Sapiga que vosté pot situar dos pacients en el mateix lloc si li és impossible dir qui ha de ser
operat abans. Revisi molt detingudament I'ordenacié resultant. Ha de tenir en compte, per
exemple, que la targeta que ocupa el lloc 8 correspon a un pacient que segons vosté ha de
ser tractat abans que un pacient que ocupa el lloc 9, pero després del que ocupa el lloc 7.

Si us plau, no empleni les seccions ombrejades del glestionari
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Codi patologia: I_1_|

Col-lectiu: [_1_|

A1. Nam. d’ordre o prioritat
(a la llista d’espera)
Major prioritat 1r

2n
3r
4t
5e
6e
7é
8e
9¢é
10e
11e
12e
13e
14e
15e
Menor prioritat 16&

A2. Pacient (anotar lletra targeta)

A4. Vosté ha ordenat les targetes tenint en compte tots els criteris del pacient, no obs-
tant aixo, és possible que consideri que hi ha alguns criteris més importants que uns
altres. Per exemple, en el moment de decidir a qui operar primer, pot considerar que
la limitacié per treballar és més important que la incapacitat visual, o al contrari. A
continuacio, ordeni els 6 criteris (incapacitat visual, limitacié de les activitats de la vida
diaria, probabilitat de recuperacio, limitacié per treballar, tenir alguna persona que et
cuidi i tenir persones al teu carrec) per ordre d'importancia. Si n’hi ha dos que consi-
dera igualment importants, posi’ls en la mateixa posicio.

T, 2.
3, 4o
5. 6.

A5. Hiha altres criteris que no apareguin en aquest qlestionari i que voste considera im-
portants per a decidir qui s’ha d’operar primer?

Especificar:

Finalment, li agrairiem que contestés les seglients preguntes sobre les seves caracteristiques
professionals i personals. Li recordem que totes les respostes a aquest questionari son
estrictament confidencials. Pot negar-se a contestar qualsevol pregunta.
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B1. Poblacio de residencia

B2. Codipostal || [ | | |

B3. Edat |_I_| B4. Sexe [ Home
O Dona
B5.1. Quina especialitat té?
O Oftalmologia
O Medicina de Familia
O Personal Infermeria - B5.2. Quina és la seva especialitat?
O Optometrista O Oftalmologia
O Altres (especificar) O Cap en concret
O Altres (especificar)

B6. En quin ambit o sector de practica realitza la seva activitat assistencial?
O Public
O Privat
O Ambdos

B7. On porta a terme la major part de la seva activitat assistencial?

[0 Hospital Public - B8. Quin nivell té I'hospital?
O Clinica/Centre Privat O Alta tecnologia (3er nivell)
O Ambulatori (CAP) O Referéncia (2on nivell)

B18. Ha estat o esta actualment en alguna llista d’espera per operar-se que NO
sigui de cataractes?

O No
O Si - B19. Per quin tipus d’'operacié (especificar)?

B20. Té algun familiar o persona propera en llista d’espera per operar-se de
cataractes?

O Si (especificar parentiu)
O No

B25. Té al seu carrec alguna persona que hagi de cuidar (fills o altres)?
O si
O No
B26. Estat civil
O Casat/parella de fet
O Solter
O Separat/Divorciat
O Vidu

B27. Nivell d'educacié més alt assolit
O No sap llegir ni escriure
O Sense estudis pero sap llegir i escriure
0 EGB/Primaria o similar
O Batxillerat/BUP/COU o similar
O Formacié professional o similar
O Estudis universitaris de grau mig o superiors

120



B28. Actualment, quina és la seva situacié laboral?
O Activa assalariada
O Activa autonoma
[0 Baixa laboral
O Aturat
O Jubilat
O Altres (especificar)

B30. Quin tipus d'assistencia sanitaria utilitza habitualment?
O Publica O Ambdues per igual
O Privada O Cap

B31. En general, com diria que és la seva salut?
O Excel-lent
O Molt bona
[0 Bona
O Regular
O Dolenta

B33. Grau de dificultat del questionari:
O Cap dificultat
O Alguna dificultat
[0 Bastant dificultat
O Molta dificultat

MOLTES GRACIES PER RESPONDRE AQUESTES PREGUNTES.

SI US PLAU, PLEGUEU EL QUESTIONARI | RETORNEU-NOS-EL EN EL SOBRE JA SEGE-
LLAT | AMB LA NOSTRA ADRECA.

En cas de voler rebre els resultats de I"estudi, si us plau, ompli les seglients dades:

Nom i Cognoms

Adreca
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Artroplastia de maluc i/o genoll.

L'objectiu d'aquest qlestionari és coneixer la seva opini¢ sobre com s'haurien d’ordenar
els pacients en una llista d’espera, tenint en compte una serie de criteris identificats en
un estudi previ per part de diferents col-lectius (metges, personal d'infermeria, assistents
socials, pacients, familiars i poblacié general). Els criteris sén comuns tant per a protesi de
maluc com per a protesi de genoll, especificant alguna caracteristica diferencial quan aixi
ho requereix el criteri. Cal assenyalar que es tracta d'un sistema de prioritzacié que afecta-
ria principalment a malalts artrosics i en que s'exclouen les operacions de revisid o recanvi
protetic i aquelles situacions que requereixen una actuacié urgent.

En el qlestionari adjunt, trobara descrits els criteris de prioritzacié identificats com a més
rellevants i els seus nivells depenent de la severitat de la situacio clinica i social. Si us plau,
llegeixi amb deteniment aquesta part per poder després realitzar la tasca que li proposem i
que consisteix a ordenar 15 pacients hipotetics (que trobareu descrits en les targetes
del sobre petit que s'adjunta) en funcié d’aquests criteris. Aquest qUestionari té una
duracié aproximada de 30-45 minuts.

Li recordem que totes les respostes a aquest glestionari son estrictament confidencials.

Un cop hagi acabat d'omplir el qUestionari, li agrairiem que ens el retornés en el sobre
segellat que se li proporciona. Moltes gracies per la seva col-laboracié.

I. EXPLORACIO CLINICA | PROVES COMPLEMENTARIES

Aquest criteri es refereix al grau d'afectacié osteoarticular, o gravetat de I'artrosi, observa-
da mitjancant I'exploracio clinica i les proves diagnostiques. Es pot considerar que el grau
o avenc de la patologia és superior com més deteriorament osteoarticular s'observa a la
radiografia o com major és la limitacié de la mobilitat en I'exploracio fisica.

Es consideren dos nivells en funcié de I'exploracio i les proves complementaries:

e Patologia moderada

Les proves diagnostiques (p.ex. radiografia) mostren un grau d'afectacié osteoarti-
cular moderat, aproximadament un nivell ll-lll de I'Escala de Lawrence-Kellgren amb
afectacié d'almenys 1 compartiment. En el cas d'afectacié del maluc, el grau de flexio
permesa a I'exploracid és de 90 graus. En el cas d'afectacio del genoll, I'exploracié
mostra una limitacié de la mobilitat en extensié¢/flexid entre 25-30 graus, I'alineacié
en el pla frontal en vara o valga és d’entre 10-20 graus i no mostra inestabilitat.

e Patologia molt avancada

Les proves diagnostiques (p.ex. radiografia) mostren un grau d'afectacié osteoarti-
cular molt avancat, aproximadament un nivell major de Ill de I'Escala de Lawrence-
Kellgren amb afectacié d‘almenys 1 compartiment. En el cas d'afectacié del maluc,
el grau de flexié permesa a I'exploracié és < de 90°. En cas d'afectacio del genoll,
I'exploracié mostra una limitaci¢ de la mobilitat de més de 30 graus, I'alineacié en el
pla frontal en vara és > 30 graus i en valga > 20 graus i mostra inestabilitat.

Hi ha persones que pensen que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en queé un té
una patologia molt avancada i I'altre no, s’hauria d'operar abans el que presenta una major
afectacié. Malgrat aixo, no totes les persones pensen el mateix.

II. DOLOR

Aquest criteri fa referéncia a la intensitat del dolor que pateix un pacient amb artrosi de
maluc o de genoll. Es conegut que el grau de dolor no sempre es correspon amb el nivell
d'afectacio osteoarticular. Aixi, és possible que un pacient tingui una afectacié osteoarticu-
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lar moderada i no tingui molt dolor, ja sigui perqué el seu llindar de percepcié del dolor és
més alt o perque fa menys moviments amb I'articulacio.

Es consideren tres nivells d'intensitat/frequéncia del dolor segons la necessitat o no de me-
dicacio, el moment en qué apareix el dolor i la seva durada:

e Lleu

Durant els darrers mesos el pacient no ha pres medicacié per al dolor; el dolor apa-
reix davant del moviment, p.ex. quan el pacient comenca a fer les primeres passes o
quan fa estona que es mou.

e Moderat

Durant el darrers mesos el pacient ha pres medicacié per al dolor de manera inter-
mitent; el dolor apareix de forma intermitent, a vegades de manera intensa o més
important que I"habitual, amb segons quins gestos o moviments el dolor augmenta;
mostra una coixesa persistent.

e Sever

El pacient pren medicacié per al dolor; pateix un dolor nocturn o en repds o quan
canvia de postura al llit; el dolor és constant i persistent.

Algunes persones podrien considerar que davant de dos pacients iguals en tot, excepte en
que un té més dolor que un altre, el primer hauria de ser operat abans. Malgrat aixo, no
totes les persones pensen el mateix.

lIl. PROBABILITAT DE RECUPERACIO

Després de col-locar una protesi de maluc o de genoll, en general, els pacients solen recu-
perar la seva mobilitat i no tenen problemes amb la protesi. Aixd no obstant, en ocasions,
el quadre d'afectacié osteoarticular es presenta acompanyat d’una comorbiditat o de situ-
acions especifiques [p.ex necrosi avascular aséptica, artritis reumatoide, obesitat morbida,
demencia, edats extremes (molt grans o molt joves), habits toxics] que farien que la pro-
babilitat d'exit de la intervencié pogués ser menor que en el cas de no presentar aquestes
condicions.

Es consideren dos nivells de probabilitat de recuperacio:

* Probabilitat de recuperacié moderada (entre 50%-75%): després de I'operacio, el
pacient té entre 50 i 75 possibilitats d'éxit sobre 100.

e Probabilitat de recuperacio alta (> 75%): després de I'operacio, el pacient té més de
75 possibilitats d'éxit sobre 100.

Hi ha persones que pensen que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en que un té
una probabilitat major de recuperar-se, aquest pacient s'hauria d’operar abans. Malgrat
aix0, no totes les persones pensen el mateix.

IV. LIMITACIONS EN LES ACTIVITATS DE LA VIDA DIARIA

Aquest criteri indica la capacitat que té el pacient per realitzar les mateixes activitats de la
vida quotidiana o de lleure que realitzava abans d'arribar al grau d'afectacié osteoarticular
que ha requerit la indicacid d'intervencié quirtrgica. Aquest criteri és diferent del criteri
abans esmentat 'Exploracié clinica i proves complementaries’. Pot donar-se el cas que un
pacient tingui una patologia avancada i, no obstant aixo, no tingui molts problemes per
realitzar les activitats que realitzava abans de veure disminuida la seva mobilitat. Per exem-
ple, suposem dues persones amb un grau d'afectacié osteoarticular greu. Les dues tenen
dificultats per caminar. Una d'elles és una persona activa que normalment camina més de
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20 illes de cases cada dia i I'altra és practicament sedentaria (practicament no camina).
Probablement, a la primera els problemes derivats de la seva artrosi la limiten molt més en
les seves activitats que a la segona.

Es consideren tres nivells d'afectacié per dur a terme activitats de la vida diaria:

e Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes

Per exemple, pot caminar entre 10-20 illes de cases; utilitza un bast6 o crosses (algu-
na vegada o amb freqliencia); puja o baixa les escales sense dificultat o recolzant-se
a les baranes; es posa les sabates i mitjons del costat afectat sense cap dificultat o
amb alguna dificultat, perd sense ajuda; pot utilitzar el transport public sense pro-
blemes; quan es dutxa i es banya, no necessita ajuda; pot anar a comprar sense aju-
da; pot fer les feines de casa sense ajuda (fregar, netejar vidres, netejar la nevera...);
es pot estirar al llit o asseure’s i aixecar-se d'una cadira sense ajuda.

e Té bastants problemes per realitzar les seves activitats quotidianes

Per exemple, pot caminar entre 1-10 illes de cases; utilitza un bastd o una crossa
sempre o bé dues crosses o caminador alguna vegada o amb freqiéncia; per pujar
o baixar les escales necessita un bastd o crossa; per posar-se els mitjons i les sabates
del costat afectat necessita un calcador llarg; pot utilitzar el transport public amb
alguna dificultat; quan es dutxa i es banya, necessita ajuda per rentar-se I'esquena
o la cama; pot anar a comprar a prop de casa seva 0 una mica més lluny si alguna
persona I'ajuda; pot fer les feines de casa (fregar, netejar vidres...), perd necessita
ajut en les tasques més pesades; necessita ajuda per estirar-se o aixecar-se del llit o
asseure’s i aixecar-se d'una cadira.

e Esincapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes

Per exemple, pot caminar menys d'1 illa de cases o es troba incapacitat per fer-ho;
utilitza dues crosses o un caminador sempre, o no pot caminar si no I'ajuda alguna
persona; només pot pujar o baixar les escales amb I'ajut d'alguna persona o es troba
incapacitat per fer-ho; necessita I'ajuda d'alguna persona per posar-se els mitjons i les
sabates del costat afectat; no pot utilitzar el transport public a causa de I'afectacié del
maluc/genoll; quan es dutxa i es banya necessita ajut per rentar-se diverses parts del
cos; és incapac d'anar a comprar; no pot ocupar-se de les feines de casa; és incapac
d'estirar-se o aixecar-se del llit, o0 asseure’s i aixecar-se d'una cadira.

Hi ha persones que pensen que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en qué en un
I'afectaciod osteoarticular li provoca grans limitacions en les activitats de la vida diaria i a
I'altre no, el primer hauria de ser operat abans. Malgrat aix0, no totes les persones pensen
el mateix.

V. LIMITACIO PER TREBALLAR

Aquest criteri es refereix a la limitacié per treballar a causa de I'artrosi de maluc o de
genoll en persones que encara es troben en edat de treballar (aqui també s'inclouen els
estudiants, les mestresses de casa o els aturats), és a dir, aquelles persones que no estan
jubilades. Per exemple, suposem dues persones amb una patologia (artrosi de maluc o de
genoll) molt avancada. Cap de les dues no pot conduir. Una d’elles és transportista i I'altra
ja esta jubilada. Esta clar que, probablement, a la primera els problemes derivats de I'artrosi
(o reuma) la limiten per treballar, mentre que a la segona no. Hem classificat la limitacio
per treballar en 2 grups:

e El pacient no treballa o no esta limitat per treballar a causa de |'artrosi

e El pacient esta limitat per treballar a causa de I'artrosi
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Hi ha persones que pensen que en el cas de dos pacients iguals en tot, excepte en que un
esta limitat per treballar i I'altre no (o bé no treballa pel qué esta jubilat), el primer hauria
de ser operat abans que el segon. No tothom hi esta d'acord.

VI. TENIR ALGU QUE ET CUIDI

Aquest criteri fa referéncia a la disponibilitat o no de tenir alguna persona que t'ajudi o que
et cuidi en les activitats diaries. Per exemple, una persona afectada d'artrosi de maluc o de
genoll pot tenir persones que la puguin ajudar en les seves activitats habituals (com: acom-
panyar-lo al metge, cuinar, anar a comprar, fer la neteja, etc.) o pot no tenir ningd que el
cuidi i I'ajudi en aquestes activitats. Hem considerat dues situacions en aquest grup:

e Té alguna persona que el cuidi

* No té cap persona que el cuidi

Hi ha gent que pensa que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en queé un no té
ningu que el cuidi i Ialtre si, el primer hauria de ser operat abans que el segon. No obstant,
hi ha persones que no opinen el mateix.

VII. TENIR PERSONES AL TEU CARREC

Aquest criteri fa referéncia a la situacio del pacient dins del nucli familiar, és a dir, la res-
ponsabilitat o no de tenir persones a carrec. Per exemple, una persona afectada d’artrosi
de maluc o de genoll pot tenir algu que depengui d’ella, com els seus fills o els seus pares,
els quals ha de cuidar i en té la responsabilitat. D'altra banda, pot existir un pacient que
no tingui ningu al seu carrec, és a dir, que depengui d’ell. Hem considerat dues situacions
dins d'aquest grup:

¢ No té persones al seu carrec
e Té persones al seu carrec

Hi ha persones que pensen que si tenim dos pacients iguals en tot, excepte en qué un té
alguna persona al seu carrec i I'altre no, el primer hauria de ser operat abans que el segon.
No obstant, hi ha persones que no opinen el mateix.

Resum dels criteris i nivells dins de cada criteri

Exploracié clinica i proves complementaries | Patologia moderada
Patologia molt avancada

Dolor | Lleu
Moderat

Sever

Probabilitat de recuperacié | Moderada (entre 50%-75%)
Alta (> 75%)

Limitacions en les activitats de la vida diaria | Té alguns problemes
Té bastants problemes
Es incapac

Limitacio per treballar | No treballa o no esta limitat per treballar
Esta limitat per treballar

Tenir algu que el cuidi | Té alguna persona que el cuidi
No té cap persona que el cuidi

Tenir persones a carrec | Té persones al seu carrec
No té persones al seu carrec
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Utilitzant els criteris descrits anteriorment podem definir, per exemple, dos pacients dife-
rents (X i Z) descrits a continuacio:

Pacient X: Aquest pacient té un grau de patologia moderada, té un grau de dolor mode-
rat, té una probabilitat alta de recuperar-se (superior al 75%), té alguns problemes per
realitzar les seves activitats quotidianes, esta limitat per treballar a causa de I'artrosi, té
alguna persona que el pugui cuidar i no té persones al seu carrec.

PACIENT X

e Patologia moderada

e Dolor moderat

e Probabilitat de recuperacié alta (>75%)

e Té alguns problemes per realitzar les seves activitats quotidianes
e [Esta limitat per treballar a causa de I'artrosi

e Té alguna persona que el cuidi

e No té persones al seu carrec

Pacient Z: Aquest pacient té les mateixes caracteristiques que el Pacient X, excepte que és
incapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes.

PACIENT Z

* Patologia moderada

e Dolor moderat

e Probabilitat de recuperacié alta (>75%)

e Fsincapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes
e fsta limitat per treballar a causa de I'artrosi

e Té alguna persona que el cuidi

e No té persones al seu carrec

Entre aquests dos pacients, probablement s'operaria abans el Pacient Z, ates que és el que
és incapac de realitzar la major part de les seves activitats quotidianes.

En el sobre adjunt a aquest questionari trobara 15 targetes. Cadascuna representa un
pacient (al qual s'ha assignat una lletra) amb una combinacié de caracteristiques (criteris)
diferent. A continuacio, realitzi les seglents tasques:

1. Ordeni les targetes en ordre de major a menor prioritat per operar-se.

2. Un cop hagi ordenat les targetes, apunti la lletra del pacient al costat del nimero d’or-
dre o de prioritat mostrat a la taula de la pagina segtent (per exemple, si creu que el
pacient X té la prioritat quirtrgica més gran, posi la lletra X al costat del numero 1.
D’aquesta manera, continui col-locant la lletra de cada targeta al costat de cada nimero
d’ordre de prioritat fins a la posicié 16, que correspondra a aquell pacient amb la menor
prioritat de ser operat comparat amb els altres).

Sapiga que voste pot situar dos pacients en el mateix lloc si li és impossible dir quin ha de ser
operat abans. Revisi molt detingudament I'ordenacio resultant. Ha de tenir en compte, per
exemple, que la targeta que ocupa el lloc 8 correspon a un pacient que segons vosté ha de
ser tractat abans que un pacient que ocupa el lloc 9, pero després del que ocupa el lloc 7.

Si us plau, no ompliu les seccions ombrejades del questionari
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Al.

o prioritat (ala  A2. Pacient (anotar lletra targeta) A3
llista d’espera)
Major prioritat 1r

Codi patologia: I_1_|

Col-lectiu: |_1_]

NUm. d'ordre

2n

3r

4t

5¢

6e

7¢e

8e

9¢é

10e

11é

12¢&

13é

14¢é

15¢&

Menor prioritat 16&

A3.

A4.

Vosté ha ordenat les targetes tenint en compte tots els criteris del pacient, no obstant
aixo, és possible que consideri que hi ha alguns criteris més importants que uns al-
tres. Per exemple, en el moment de decidir a qui operar primer, pot considerar que la
limitacid en les activitats de la vida diaria és més important que el dolor o al contrari.
A continuacio, ordeni els 7 criteris (exploracié fisica i proves complementaries, dolor,
probabilitat de recuperacio, limitacio per realitzar les activitats de la vida diaria, limi-
tacié per treballar, tenir alguna persona que et cuidi i tenir persones al teu carrec) per
ordre d'importancia. Si n’hi ha dos que considera igualment importants, posi'ls en la
mateixa posicio.

T, 20 7o
3, 4o
S 6.

Hi ha altres criteris que no apareguin en aquest qlestionari i que vosté considera im-
portants per decidir qui s’ha d'operar primer?

Especificar:

Finalment, li agrairiem que contestés les seglients preguntes sobre les seves caracteristiques
professionals i personals. Li recordem que totes les respostes a aquest questionari son
estrictament confidencials. Pot negar-se a contestar qualsevol pregunta.
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B1. Poblacio de residencia

B2. Codipostal || [ | | |

B3. Edat I_| | B4. Sexe [O Home
O Dona

B5.1. Quina especialitat té?
O Traumatologia
O Rehabilitacié i Medicina Fisica
0 Reumatologia
O Medicina de Familia
O Personal Infermeria - B5.2. Quina és la seva especialitat?
O Fisioterapeuta O Traumatologia
O Altres (especificar) O Rehabilitacio

O Cap en concret

O Altres (especificar)

B6. En quin ambit o sector de practica realitza la seva activitat assistencial?
O Public
O Privat
O Ambdos

B7. On porta a terme la major part de la seva activitat assistencial?

O Hospital Public - B8. Quin nivell té I'hospital?
O Clinica/Centre Privat O Alta tecnologia (3er nivell)
O Ambulatori (CAP) O Referéncia (2on nivell)

O Altres (especificar) O Comarcal (Ter nivell)

B18. Ha estat o esta actualment en alguna llista d’espera per operar-se que NO
sigui de protesi de maluc o de genoll?

O No
O Si = B19. Per quin tipus d’'operacié (especificar)?

B20. Té algun familiar o persona propera en llista d’espera per operar-se de
protesi de maluc o de genoll?

O Si (especificar parentiu)
O No

B25. Té al seu carrec alguna persona que hagi de cuidar (fills o altres)?
O si
O No

B26. Estat civil
O Casat/parella de fet
O Solter
O Separat/Divorciat
O Vidu
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B27. Nivell d'educacié més alt assolit
O No sap llegir ni escriure
O Sense estudis pero sap llegir i escriure
[0 EGB/Primaria o similar
O Batxillerat/BUP/COU o similar
O Formacié professional o similar
O Estudis universitaris de grau mig o superiors

B28. Actualment, quina és la seva situacié laboral?
O Activa assalariada
O Activa autonoma
O Baixa laboral
O Aturat
O Jubilat
O Altres (especificar)

B30. Quin tipus d'assistencia sanitaria utilitza habitualment?
O Publica O Ambdues per igual
O Privada O Cap

B31. En general, com diria que és la seva salut?
O Excel-lent
O Molt bona
O Bona
O Regular
O Dolenta

B33. Grau de dificultat del qlestionari:
O Cap dificultat
O Alguna dificultat
O Bastant dificultat
O Molta dificultat

MOLTES GRACIES PER RESPONDRE AQUESTES PREGUNTES.

SI US PLAU, PLEGUEU EL QUESTIONARI | RETORNEU-NOS-EL EN EL SOBRE JA SEGE-
LLAT | AMB LA NOSTRA ADRECA.

En cas de voler rebre els resultats de I'estudi, si us plau, ompli les seglients dades:

Nom i Cognoms

Adreca
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Annex V. CARACTERISTIQUES DELS PARTICIPANTS
A LA PRIMERA FASE DE L'ESTUDI

Taula 1. Caracteristiques sociodemografiques dels participants als grups focals/nominals per
a cirurgia de cataracta

Poblacié Pacients/
general familiars MF/ENF/AS/  Oftalmolegs/
Caracteristiques (N=10) (N=11) optics (N=10) MF (N=5)
Homes (%) 50 27 40 40
Edat, anys (mitjana) 47,7 51,4 42,4 35,2
Estudis (%)
Fins primaria o similar 20 64 10 -
BUP/COU/FP 30 36 - -
Estudis Universitaris 50 - 90 100
Ambit rural* (%) 30 - 30 20
Provincia BCN (%) 70 100 90 90
Casat/parella (%) 70 82 90 60
Actiu laboral (%) 50 36 100 100
Assisténcia sanitaria (%)
Publica 40 82 80 60
Privada 50 9 - -

MF Metges de familia; ENF Infermeria; AS Assistents Socials
*Nucli urba > 45.000 habitants; Nucli rural < 45.000 habitants

Taula 2. Caracteristiques professionals dels participants als grups focals/nominals per a cirurgia
de cataractes

Caracteristiques MF, ENF, AS i optics (N=10) Oftalmolegs i MF (N=5)
Sector de practica (%)
Public 62,5 40,0
Privat 25,0 -
Ambdods 12,5 60,0
Lloc de la practica (%)
Hospital public 30,0 60,0
Clinica/Centre privat 20,0 -
CAP/Ambulatori 50,0 40,0
Nivell de I"hospital (%)
Alta tecnologia 100 66,7
Referéncia - 33,3
Comarcal - -

CAP Centre assisténcia primaria; MF Metges de Familia; ENF Infermeria; AS Assistents Socials
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Taula 3: Caracteristiques sociodemografiques dels participants als grups focals/nominals
per a artroplastia de maluc/genoll

Poblacio Pacients/
general familiars MF/ENF/AS/ Especialistes
Caracteristiques (N=10) (N=8) fisio. (N=10) /MF (N=7)
Sexe Home (%) 50 50 10 86
Edat, anys (mitjana) 38,8 64,9 34,3 40,5
Estudi (%)
Fins primaria o similar 10 62 - -
BUP/COU/FP 20 25 - -
Estudi Universitaris 70 12 100 100
Ambit rural”* (%) 50 - 50 43
Provincia BCN (%) 80 100 90 86
Casat/parella (%) 50 88 78 75
Actiu laboral (%) 40 13 100 86
Assisténcia sanitaria (%)
Publica 80 75 60 57
Privada 10 - 13 13

MF Metges de Familia; ENF Infermeria; AS Assistents Socials
* Nucli urba > 45.000 habitants; Nucli rural < 45.000 habitants

Taula 4. Caracteristiques professionals dels participants als grups focals/nominals
per a artroplastia de maluc/genoll

Caracteristiques MF, ENF, AS i fisio. (N=10) Especialistes i MF (N=7)
Sector de practica (%)
Public 70,0 42,8
Privat 10,0 14,3
Ambdds 20,0 42,8
Lloc de practica (%)
Hospital public 20,0 57,1
Clinica/Centre privat 10,0 14,3
CAP/Ambulatori 50,0 28,6
Altres 20,0 -
Nivell de I'hospital (%)
Alta tecnologia 100 40,0
Referéncia - 40,0
Comarcal - 20,0

CAP Centre assistencia primaria; MF Metges Familia; ENF Infermeria; AS Assistents Socials
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Annex VI. Article

ORIGINALES

Opiniones, vivencias y percepciones de los ciudadanos
en torno a las listas de espera para cirugia electiva
de catarata y artroplastia de cadera y rodilla

L. Sampietro-Colom®P, M. Espallargues’, M.D. Reina®, E. Mars64, J.M. Valderas® y M.D. Estrada?

Objetivo. Describir las opiniones, vivencias y
percepciones en torno a las listas de espera
de cirugia electiva de cataratas y de
artroplastia de cadera y rodilla entre los
ciudadanos de Catalufia.

Disefio. Cuatro grupos focales para cada
procedimiento.

Emplazamiento. Entre los meses de febrero y
marzo de 2000, en Catalufa.

Participantes. Cada grupo focal incluy6 a
especialistas (oftalmélogos, traumatélogos,
rehabilitadores, reumatélogos, médicos de
familia), profesionales relacionados
(enfermeria, asistentes sociales, médicos de
familia, fisioterapeutas,
Spticos/optometristas), pacientes y
familiares y poblacion general. Los
participantes se seleccionaron a partir de los
investigadores y los comités cientificos
clinicos del estudio, de acuerdo con unos
criterios de seleccién preestablecidos.
Mediciones principales. El analisis de la
informacién se hizo aplicando la técnica del
andlisis de contenido (transcripcién del
contenido de las sesiones, clasificacién de la
informacién segin las lineas temdticas).
Resultados. Se identificaron 10 lineas
temdticas. Entre las principales causas de las
listas de espera se mencionaron la falta de
recursos, su mala gestion y el conflicto de
intereses de los especialistas. Todos
coincidieron en que la responsabilidad de la
solucién es de la Administracién, aunque
algunos reclaman mds participacién
ciudadana. Para solucionar el problema se
propuso la prevencién y educacién sanitaria,
mds recursos y una mejor gestion. Se puso
de manifiesto una comunicacién médico-
paciente deficitaria. Los grupos estuvieron
en desacuerdo con el actual sistema
implicito de priorizacién, pero ninguno
quiso asumir esta responsabilidad.
Conclusiones. Los ciudadanos apuntan a que
un abordaje multifactorial de las listas de
espera podria mitigar el problema y
contribuir a su mejor aceptacién social.

Palabras clave: Participacién comunitaria.
Opinién publica. Listas de espera. Toma de

decisiones. Prioridad quirdrgica. Artoplastia.

Cirugia de catarata. Grupo focal.
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CITIZEN’S OPINIONS, EXPERIENCES
AND PERCEPTIONS AROUND
CATARACT AND HIP AND KNEE
REPLACEMENT SURGICAL WAITING
LISTS

Objectives. The aim of this study is to describe
the views, perceptions and personal experience
around elective cataract and hip and knee
replacement waiting lists in Catalonia in order
to improve their management.

Design. Qualitative methodology: four focus
groups for each procedure.

Place. Conducted between February-March
2000 at the Catalan Health Services
headquarters.

Participants. Each focus group included
consultants (ophtalmologists, orthopedic
surgeons, rheumatologists, rehabilitators, GPs),
other related health professionals (nurses, social
workers, physiotherapists, opticians/optometrist,
GPs), patients and relatives and general
population. Participants were selected through
researchers and the clinical scientific
committees. All of them followed a pre-
established inclusion criteria.

Main measures. The analysis of the
information was performed using the content
analysis technique (contents of sessions were
transcripted and information classified
according to themes).

Results. Ten themes were identified. Waiting
lists were argued to be a consequence of lack
of resources, bad management and conflict of
interest among consultants. Overall, the
health care authority responsibility for the
solution was acknowledged, although some
participants claim more citizen participation.
Among proposed solutions, prevention and
education, more resources and improved
management were found. Furthermore, a
better physician-patient communication was
considered essential. All the groups disagreed
with the implicit current prioritisation system,
however none wanted to assume the
responsibility.

Conclusions. Citizen’s perceptions and
personal experiences point to a multifactorial
approach to waiting lists management, which
would ameliorate the problem and lead to a
better social acceptance.

Key words: Consumer participation. Public
opinion. Waiting lists. Decision making.
Surgical priority. Joint replacement surgery.
Cataract extraction. Focus group.
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Opiniones, vivencias y percepciones de los ciudadanos en torno a las listas de espera para cirugia electiva de catarata y artroplastia de cadera y rodilla

Las listas de espera, en especial las relacionadas con
intervenciones quirtrgicas electivas, han sido objeto
de una atencién sistemitica por parte de los medios de
comunicacién durante los tltimos afios. Como
intermediarios de las inquietudes de la ciudadania, bien
sea a través de articulos o de cartas de los lectores,
reflejan cierto malestar social, tal vez una visién poco
ecudnime y orientada a satisfacer a su propia audiencia.
Aunque de manera informal, se podria deducir cudl es el
sentimiento que producen las listas de espera en la
ciudadania; desconocemos que haya un estudio empirico
que analice en conjunto las percepciones, vivencias y
opiniones de los ciudadanos, en sus diferentes funciones
(como contribuyentes, pacientes, familiares o
profesionales sanitarios), en nuestro contexto sanitario. El
presente trabajo forma parte de un estudio dirigido a
identificar criterios relevantes para priorizar a los
pacientes en lista de espera de cirugfa de catarata (CC) y
de artroplastia de cadera y rodilla (ACR), mediante la
participacién de todas las personas relacionadas con estos
procedimientos para mejorar su gestién'. En concreto, se
persigue describir: @) las opiniones sobre las causas,
responsabilidad y soluciones de las listas de espera; ) las
percepciones y vivencias respecto a las listas de espera, y
¢) la opinién sobre el establecimiento de un sistema de
priorizacién de pacientes para su intervencion.

Se empled la técnica del grupo focal®. Se formaron 4 grupos de
participantes para CC y 4 grupos para ACR. La composicién de
los grupos fue: a) especialistas (oftalmélogos y médicos de fami-
lia en CC, y traumatélogos, reumatélogos, rehabilitadores y mé-
dicos de familia en ACR); &) profesionales relacionados (médicos
de familia, enfermeria, asistentes sociales y 6pticos/optometristas
en CC o fisioterapeutas en ACR); ¢) pacientes afectados de cata-
ratas o de artrosis de cadera y/o rodilla y familiares de otros pa-
cientes no participantes, y ) poblacién general, entendida como
las personas no afectadas por cataratas y/o artrosis ni con fami-
liares proximos afectados.

El dmbito de estudio fue Catalufia. Se emple6 un muestreo no
probabilistico. Los participantes fueron reclutados por los inves-
tigadores principales y por los comités cientificos clinicos del es-
tudio. Se seleccioné a individuos con capacidad de didlogo, inter-
cambio de ideas y participacién. Se seleccioné a profesionales
sanitarios (especialistas y relacionados) de ambos sexos, con una
préctica asistencial relacionada con las enfermedades estudiadas,
de diferentes ambitos geogrificos de prictica (urbano/rural) y
con una actividad asistencial predominantemente hospitalaria o
ambulatoria en el sector publico y/o privado; en el caso de enfer-
merfa, se selecciond tanto a personal especializado como no es-
pecializado. Se seleccion6 a pacientes, familiares y poblacién ge-
neral de diferentes edades (< 60-65/> 60-65 afios), de ambos
sexos, con un ambito de residencia rural y urbano, de distinto ni-
vel sociocultural y con una profesion no relacionada estrecha-
mente con el sector sanitario. Se consideré la inclusién de pa-
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cientes que estuvieran o no operados, incluidos o no en lista de
espera, y que utilizaran la asistencia del sector publico o privado.
La participacién en los grupos fue remunerada para cubrir los
gastos de desplazamiento.

Los grupos se formaron entre febrero y marzo del afio 2000 en la
sede del Servei Catala de la Salut. Para cada grupo se cité a 10-11
personas, una moderadora (experta en conduccién de grupos) y un
secretario/observador, y se solicité permiso para grabar la sesién.
Se utiliz6 una entrevista semiestructurada con un guién preesta-
blecido. La entrevista se inicié de manera genérica (cirugia electi-
va), para focalizarse después en las enfermedades de estudio y, fi-
nalmente, en las listas de espera y en los criterios de priorizacién.
Al finalizar los grupos, se recogieron mediante un cuestionario los
datos sociodemogrificos de todos los participantes y los de la
prictica asistencial en el caso de los profesionales sanitarios.

Se realizé un andlisis de contenido de la informacién consistente
en examinar, sistemdticamente, las transcripciones, identificando
y agrupando los temas que aparecieron para su posterior codifi-
cacién y clasificacién, y para el establecimiento de categorias (li-
neas temdticas y subtematicas)>*. Las transcripciones fueron
analizadas de forma independiente por 2 revisores y la definicién
final de las categorias fue establecida por consenso entre todos
ellos. Sélo se seleccionaron las lineas que surgieron de manera
concordante entre los diferentes grupos y para ambos procedi-
mientos (CC y ACR) o los que aparecieron de forma reiterada
dentro de algin grupo.

La asistencia fue desigual (55-100% de los convocados) y
fue consistentemente menor en el grupo de especialistas
(tablas 1y 2).

Lineas temdticas

El debate se centré en 10 dreas temdticas (tabla 3). En las
tablas 4-6 se presentan ejemplos textuales para cada una de
ellas (identificadas a continuacién con un nimero entre
paréntesis).

1. Falta de recursos (econdmicos, fisicos y humanos). Se desta-
ca como la causa principal (1), ya sean humanos (2), fisi-
cos (3) o instrumentales (4). Los implicados hablan con
conocimiento de causa, con indignacién y, en general, en
tono de resignacion.

2. Falta de eficiencia. La mala distribucién de los recursos
(5) y su gestion ineficiente, bien sea por su infrautilizacién
(6) bien por su mala utilizacién (7), lo cual genera indig-
nacion.

3. Problemas de equidad de acceso geogrdfico. Se atribuye a la
mala organizacién de las listas de espera (8 y 9). Genera
indignacién, impotencia y rabia que la disponibilidad de
recursos econémicos permita al paciente acceder al sistema
privado obviando las listas de espera (10). Todos los gru-
pos consideran esta situacién inadmisible.

4. Conflicto de intereses del especialista. Discutido con senti-
miento de impotencia (11). Se sefiala la falta de incentivos
econdémicos que ofrece el sistema publico al especialista
12y 13).
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5. Voluntad de la administra-
cign. Hay coincidencia en que
la administracién considera el
problema pero no lo soluciona
(14) por falta de voluntad (15)
y que presenta datos maquilla-
dos (16). Se utilizan las listas
de espera como mecanismo
desincentivador del uso del
sistema publico (17) o como
una excusa para privatizar la
sanidad (18). Esta actitud es
vivida con resignacién, preo-
cupacién e indignacién.

6. Democratizacion de la sani-
dad. La mayor participacién
de los ciudadanos en los pro-
cesos de decisién sanitaria es
un tema muy discutido por la
poblacién general de ACR,
hasta el punto de que el grupo
empieza y finaliza hablando
del tema (19). Se relaciona con
la poca implicacién actual de
la ciudadania en cualquier te-
ma social (20).

7. Mas recursos y mejor gestion.
Todos coinciden en que la so-
lucién a las listas de espera pa-
sa por una mayor inversién de
recursos (21), tanto humanos
(22) como fisicos (23). Algu-
nos grupos apuntan la posibi-
lidad de contratar al sector pri-
vado (24).

8. Reforma del sistema sanitario.
Se aboga tanto por una reforma
radical (25) como por una prio-
rizacién de los pacientes en fun-
cién de sus necesidades (26).
También se plantea un cambio
en el sistema de financiacién
(27) mediante contribucién di-
recta (28) e indirecta (29).

9. Prevencion (primaria y se-
cundaria) y educacion. Es nece-
sario educar a la poblacién pa-
ra prevenir la aparicién de
artrosis (30), pero también de-
be existir una prevencién se-
cundaria durante la espera
(31). Se es consciente de que
se debe participar durante la
espera (32) y utilizar el sistema
s6lo en caso necesario (33).
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TABLA Caracteristicas sociodemograficas y profesionales de los participantes

en los grupos focales de cirugia de catarata (n = 36)

Caracteristicas Poblacién general  Pacientes y familiares F

(n=10)

(n=5)

(n=10) =11
Varones (n) 5110 311 410 2/5
Edad (afios), media + DE 47,7 £17,2 51,4+133 42471 35250
Sélo EGB/primaria (n) 2 7 1 0
Ambito rural® (n) 3 0 3 1
Casado/pareja (n) 7 9 9 3
Activo laboral (n) 5 4 10 5
Uso de asistencia pblica? 40 9 8 3
Sector de préctica clinica (n)
Publica — — 7
Privada — — 3 0
Ambas — — 1 3
Lugar de préctica® (n)
Hospital publico — — 3 3
Centro privado — — 2 0
CAP — — 6 2
Hospital de alta tecnologia® (n) — — 3/3 2/3

CAP: Centro de Asistencia Primaria.

aAmbito rural: residencia en poblacion < 45.000 habitantes. "Predominantemente. ¢Lugar donde se ejerce

predominantemente la actividad asistencial. “Del total de profesionales que dicen trabajar en un hospital pablico.

TABLA Caracteristicas sociodemograficas y profesionales de los participantes

en los grupos focales de artroplastia de cadera y/o rodilla (n = 35)

Caracteristicas Poblacién general  Pacientes y familiares F

(n=10)

=17

(n=10) (n=8)
Varones (n) 510 4/8 110 6/7
Edad (afios), media + DE 38,8 +14,2 69,1+ 14,7 352 + 6,43 40,5+52
EGB/primaria (n) 1 5 0 0
Ambito rural® (n) 5 0 5 3
Casado/pareja (n) 5 7 8 5
Activo laboral (n) 4 1 10 6
Uso de asistencia puiblica® 8 6 6 4
Sector de préctica clinica (n)
Publica — — 7 3
Privada — — 1 1
Ambas — — 2 3
Ambito de practica® (n)
Hospital pablico — — 2 4
Centro privado — — 1 1
CAP — — 5 2
Otros — 2 —
Hospital de alta tecnologia® (n) — — 2/2 3/4

CAP: Centro de Asistencia Primaria.

2Ambito rural: residencia en poblacion < 45.000 habitantes. PPredominantemente. Lugar donde se ejerce

predominantemente la actividad asistencial. ¢Del total de profesionales que dicen trabajar en un hospital pablico.
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TABLA Lineas tematicas y subtematicas identificadas segiin los objetivos

del estudio

Objetivos, lineas tematicas y subtematicas

Describir las opiniones sobre las causas, responsabilidades y soluciones

- Causas

Falta de recursos (econémicos, fisicos y humanos)

Mala gestion, en general, y de la lista de espera (falta de eficiencia y desigualdad de acceso)

Conflicto de intereses del especialista

— Responsabilidad de la gestion de las listas de espera

Falta de voluntad de la Administracion

Necesidad de democratizar la sanidad

-Soluciones a la lista de espera

Prevencion (primaria y secundaria) y educacién sanitaria

Reforma del sistema

Mas recursos y mejor gestion

Describir el estado de dnimo, vivencias y percepciones

— Comunicacién médico-paciente escasa

— Estado de dnimo alterado

— Gran repercusion en las actividades de la vida diaria

— Vivencia de la intervencion

— Percepcion de la situacion

Describir la opinion sobre el establecimiento de un sistema de priorizacion

— Utilidad y limitaciones de un nuevo sistema de priorizacion

— Responsabilidad en la priorizacion

TABLA Lineas subtematicas identificadas para el objetivo 1 del estudio y ejemplos

ilustrativos expresados por los grupos

Objetivo 1: describir las opiniones sobre las causas, responsabilidades y soluciones

Lineas subtematicas

Ejemplos

Falta de recursos (econémicos, fisicos y humanos)

1) «En el fondo no deja de ser un problema de dinero» [PROacr]

3) «Seguramente no hay bastantes quiréfanos (...)» [POBcc]

)

2) «(...) Médicos si (...) pero hace falta que los contraten» [POBacr]
)
)

4) «(...) falta material» [PROcc]

Mala gestion en general y de la lista de espera: falta de eficiencia

5) «Si dinero hay, hombre (...) lo que hay es saberlo distribuir» [PyFcc]

6) «Entonces tiene que haber un aprovechamiento de los medios que hay, que estan los
quiréfanos muriéndose de risa por las tardes, todos cerrados (...)» [ESPcc]

(7) «(...) y yo sé que cuando vaya otra vez, Sanidad ha de gastar en radiografias y anlisis
i por que los de hace tres afios no valen!» [POBacr]

Mala gestion en general y de la lista de espera: desigualdad de acceso

(8) «(...) hay diferencia en el volumen y tiempo de espera de los pacientes segin los
hospitales» [ESPacr]

(9) «Yo supongo que la lista de espera debe de depender mucho de la ciudad o del lugar
donde te encuentres, ;no?» [POBcc]

(10) «(...) por la seguridad social (...) tienes que esperar. Ahora, si es de pago, no hay
ningtn problema» [PyFcc]
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TABLA

Lineas subtematicas identificadas para el objetivo 1 del estudio y ejemplos
ilustrativos expresados por los grupos (continuacidn)

Objetivo 1: describir las opiniones sobre las causas, responsabilidades y soluciones

Lineas subtematicas

Ejemplos

Conflicto de intereses del especialista

(11) «(...) ahora, si usted quiere, yo le puedo operar por la privada mafiana mismo»
[PyFacr]

(12) «¢Interesa realmente a un médico que trabaja en un servicio (hospital publico) (...) que
se hagan todas las protesis de un servicio de traumatologia cuando el estd operando por la
tarde?» [PROacr]

(13) «(...) es decir, porque yo, si quiero sacarme un salario que me permita una serie de
cosas, me he de ir a otro lado; si yo ya estarfa de acuerdo en hacerlo donde estoy, pero
nadie me ofrece esta opcion» [ESPcc]

Falta de voluntad de la Administracion

(14) «Disminuir la lista de espera (...) se habla porque queda muy bien, pero (...) cada vez
serd a mas» [ESPcc]

(15) «Entonces yo creo que se podria solucionar con voluntad por parte del Estado (...)»
[PyFcc]

(16) «(...) vender los nimeros con realidad, no de una manera interesada» [ESPacr]

(17) «(...) supongo que la sanidad pblica tiene esto calculado también, la gente que se le
fugara hacia la privada» [POBcc]

(18) «¢Quieres decir que esta encuesta no estd hecha para ver si nosotros queremos que se
privatice la seguridad social?»

Necesidad de democratizar la sanidad

(19) «Para soportar todo esto los usuarios tendriamos que estar organizados o
representados de alguna manera dentro de los hospitales» [POBacr]

(20) «(...) ¢Cuando votamos nosotros? ¢ Miramos los programas, las reformas que hace la
sanidad? Nada, porque la mitad de la gente no va a votar» [POBacr]

Mas recursos y mejor gestion

(21) «Eh! Mas presupuesto (...)» [PyFacr]

22) «(...) mas medios, mds médicos» [POBcc]

23) «(...) los quiréfanos (...) abrirlos hasta las 10 de la noche con dos turnos de cirujanos

pE [POBacr]
24) «Conciertos, ¢por qué no hacen conciertos?» [POBacr]

Reforma del sistema

25) «(...) esto se tiene que reformar y darle la vuelta» [POBacr]

6) «(...) que si aquella persona lo necesita, pues la otra no lo necesita tanto (...)»
yFacr]

27) «(...) se tendrd que pensar en otro sistema de financiacion (...)» [PROacr]

) «(--)
28) «(...) después hay el cofinanciamiento (...)» [PROacr]

(
(
(-
(
(
(@
[P
(
(
(

29) «(...) darme la protesis, que me la pondrén alld (...), que la operacién no me cuesta
naday la clinica tampoco» [PyFacr]

Prevencion (primaria y secundaria) y educacion sanitaria

(30) «(...) porque hay ejercicios, maneras de trabajar el cuerpo (...), pero aqui no
prevenimos nunca, en ningtin momento, sélo curamos cuando (...)» [POBacr]

(31) «(...) se les ha de dar también una soluci6n, y si ha de ser mediante la rehabilitacion,
mediante ejercicios paliativos para que pueda soportar mejor el tiempo de espera (...)»
[PyFacr]

(32) «Y perder unos cuantos quilos, perdone que se lo diga» [PyFacr]

(33) «Pero si no hubiera uso abusivo del médico, no habria lista de espera» [PyFacr]

PyFcc: pacientes y familiares cirugia de cataratas; PyFacr: pacientes y familiares artroplastia de cadera y rodilla; PROcc: profesionales relacionados cirugia de
cataratas; PROacr: profesionales relacionados artroplastia de cadera y rodilla; ESPcc: especialistas en cirugia de cataratas; ESPacr: especialistas artroplastia de
cadera y rodilla; POBcc: poblacién general cirugia de cataratas; POBacr: poblacién general artroplastia de cadera y rodilla.

10. Comunicacion médico-paciente. Existe poca infor- 11. Estado de dnimo. Mientras que en ACR se percibe an-
macién (34) y sensibilidad (35), un trato frio y dis- gustia, a causa del dolor (39), en el caso de la CC el senti-
tante (36), y hasta cierto punto deshumanizado (37), miento es de tristeza (40). Los pacientes sienten impoten-
lo que se vive con tristeza y resignaciéon. Los especia- cia (41), enfado (42 y 43) y estin desmoralizados y
listas apuntan a la agresividad que la situacién gene- deprimidos (44). Para ambos procedimientos, tras la ope-
ra (38). racion, la persona se siente mas aliviada (45).
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TABLA
ilustrativos expresados por los grupos

Sampietro-Colom L, et al.

ORIGINALES

Lineas subtematicas identificadas para el objetivo 2 del estudio y ejemplos

Objetivo 2: describir el estado de animo, las vivencias y las percepciones

Comunicacion médico-paciente escasa

.) no sabemos justamente porque no nos informan» [POBacr]

(34) «(..
(35) «(..

.) pero creo que falta una especial sensibilidad por parte del profesional sanitario

36) «El doctor apoyado en la pared, con las manos en la espalda (..

cuando ha de tratar con los enfermos en el tema de la lista de espera» [PyFacr]
(

.)» [PyFacr]

(37) «(-

.) el médico te trata como si fueras un niimero mas (..

.)» [POBacr]

(38

«(...) pelearnos con los pacientes, y desgraciadamente nos peleamos més de lo que

deberiamos» [ESPcc]

Estado de dnimo alterado

39) «Dolor, sf, mucho..

. Si es mucho dolor... El dolor es horroroso» [PyFacr]

)
)
)
)
)
)
)
)

40) «Que te veas asi, tan mal, es muy triste» [PyFcc]

41) «(...) laimpotencia que se siente cuando no te operan, y no te operan» [PyFcc]
.) y esto te lleva a un estado de mal humor (...)» [PyFacr]

43) «(...) esperar 3 afios (...) es denunciable» [PyFacr]

4) «Es que te desmoralizas (..

SPcc]

.)» [PyFacr]; «(...) y te dicen solamente quiero morirme»

(
(
(
(42) (..
(
(4
[E
(

45) «(...) eso es un alivio, un alivio total» [PyFcc]

Gran repercusion en las actividades de la vida diaria (46) «(..

.) me gusta mucho leer y llevo medio afio sin leer ni un libro ni leer el periédico»

[PyFcc]; «No me puedo poner el calcetin, las ufias no me las puedo cortar» [PyFcr]

(47) «Llegaron a vigilarme la cocina porque yo no sabia si estaba cocinada la comida o no»

[PyFcc]
(48) «(...) te tienes que acomodar a la vida del paciente» [PyFcc]
Vivencia de la intervencion (49) «(...) te quitan la vista y te quitan media vida. Es todo» [PyFcc]; «Estamos hablando de

una necesidad vital» [PROacr]

(5

«Es muy sencilla» [PyFcc]

.) es un tiempo corto, como de 20 minutos» [PyFcc]

(52) «(..

.) como algo vaya mal se puede convertir en perder el 0jo» [ESPcc]

0)
(51) «(..
)

3)

(5

«(...) te ponen en una sala con todas las cosas del corazon (..

.) y pierdes mucha

sangre, eh» [PyFacr]

(54

«(...) ¢y no tienes miedo?, y ain te espantas méas» [PyFacr]

.) pero si viene un familiar pasa el primero» [PyFacr]

)
Percepcion de la situacion (55) «(..
(56) «(..

.) llorigueo o enchufeo» [ESPacr]

PyFcc: pacientes y familiares cirugia de cataratas; PyFacr: pacientes y familiares artroplastia de cadera y rodilla; PROcc: profesionales relacionados cirugia de
cataratas; PROacr: profesionales relacionados artroplastia de cadera y rodilla; ESPcc: especialistas en cirugia de cataratas; ESPacr: especialistas artroplastia de
cadera y rodilla; POBcc: poblacion general cirugia de cataratas; POBacr: poblacion general artroplastia de cadera y rodilla.

12. Repercusion en las actividades de la vida diaria. El pa-
ciente ve mermada su capacidad, tanto en su atencién per-
sonal como en las labores cotidianas (46), y se crea un es-
tado de dependencia (47) al que el familiar tiene que
adaptarse (48), lo cual genera resignacién e impotencia.
13. Vivencia de la intervencion. Ambas intervenciones se
consideran vitales (49). Ficil (50) y breve (51), pero no
exenta de riesgo (52) en el caso de la CC; compleja y trau-
mitica (53), y que infunde miedo (54) en el caso de la
ACR.

14. Percepcion de la situacion. Se sefiala que conocidos y fa-
miliares acceden antes a la intervencién (55), y los profe-
sionales reconocen que los pacientes que mds se quejan
pueden saltarse el circuito normal (56). Se acepta con re-
signacion.

93

15. Utilidad y limitaciones de un nuevo sistema de prioriza-
cion. Existe escepticismo general, porque no se soluciona el
problema (57) o porque ya existen otros sistemas de prio-
rizacién en la bibliografia cientifica (58), pero se reconoce
la necesidad de llevar a cabo alguna iniciativa especifica
(59). Se duda de que resulte factible (60 y 61).

16. Responsabilidad de la priorizacion. En todos los grupos
se propone una responsabilidad compartida. Los especia-
listas para ambos tratamientos abogan por un sistema
aséptico (62). Los grupos de profesionales relacionados
atribuyen al médico de familia un papel muy importante
porque conoce la situacion personal y familiar del pacien-
te. La poblacién general y los pacientes y familiares lo ven
como una tarea dificil y delegan en los médicos (63), aun-
que demandan una mayor cuota de participacion.
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Lineas subtematicas identificadas para el objetivo 3 del estudio y ejemplos

Objetivo 3: describir la opinion sobre el establecimiento de un sistema de priorizacion

Utilidad y limitaciones del sistema de priorizacion

(57) «(...) 0 sea, es poner un parche y no abordar el problema de raiz» [PyFacr]

(58) «(...) es absurdo hacer este sistema de priorizacion porque ya existen otros a nivel
internacional y nacional» [ESPacr]

(59) «Lo que pasa es que en alglin momento has de poner el corte» [PGer] «(...) yo dirfa
que, como mal menor, se acepte esto» [PROacr]

(60) «(...) que tienes a otro que a lo mejor no le corre tanta prisa pero tiene el preoperatorio
(til, y si no lo pones este dia pierdes el quiréfano» [ESPcc]

(61) «Es complicado decidir quién pasa delante del otro porque todo el mundo es
importante» [PyFcc]

Responsabilidad en la priorizacién

(62) «;Quién es el administrativo que lo hace esto?»; «Necesitariamos un ordenador para

que fuera mas aséptico» [ESPcc]

(63) «(...) y a partir de aqui una valoracion de un equipo de gente que sélo se dedique a
valorar esto, diria yo, eh? (...) un equipo bien hecho y profesional» [POBcc]

PyFcc: pacientes y familiares cirugia de cataratas; PyFacr: pacientes y familiares artroplastia de cadera y rodilla; PROcc: profesionales relacionados cirugia de
cataratas; PROacr: profesionales relacionados artroplastia de cadera y rodilla; ESPcc: especialistas en cirugia de cataratas; ESPacr: especialistas artroplastia de
cadera y rodilla; POBcc: poblacién general cirugia de cataratas; POBacr: poblacién general artroplastia de cadera y rodilla.

Los resultados de este estudio ponen de manifiesto que las
percepciones, vivencias y opiniones en torno a las listas de
espera para 2 procedimientos quirdrgicos electivos, que
afectan a poblaciones similares, son pricticamente las mis-
mas. La falta de recursos, en especial de tipo econémico, y
su mala gestion son las principales causas identificadas por
los participantes; esta percepcion es compartida por los sis-
temas sanitarios de otros paises de caracteristicas similares
a las del nuestro®®. Es natural, pues, que una de las solu-
ciones propuestas sea aumentar la dotacién econémica di-
rigida a estos procedimientos. No obstante, aunque ello
puede ser efectivo a corto plazo, experiencias internaciona-
les demuestran que no es la solucién al problema® y que in-
cluso puede llegar a tener el efecto contrario”.

Se acusa de falta de voluntad a la autoridad sanitaria y se
la responsabiliza de los desequilibrios en el volumen de las
listas y en el tiempo de espera. Desde la realizacion del es-
tudio, tanto en Catalufia como en el conjunto del Estado
se estdn identificando y controlando las listas de espera de
diferentes actos asistenciales para mejorar su gestion, rea-
lizando registros centralizados para canalizar flujos®’. Sin
embargo, dudamos de que, en la actualidad, la percepcién
de la poblacién al respecto haya mejorado, en parte debido
a que la comunicacién de las actuaciones desde la admi-
nistracién es deficiente.

En el dmbito internacional se han propuesto diferentes
iniciativas dirigidas a priorizar a los pacientes en lista de
espera segtin su necesidad, clinica y sociall®14, Al plante-
ar esta estrategia para nuestro pais se genera una sensa-
cién de escepticismo y cierta reticencia, principalmente
por considerar que cada caso es especial y merecedor de la
intervencién. No obstante, todos los grupos coinciden en
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que el actual sistema de priorizacién no es vilido. Se
apunta, aunque de forma timida, que se debe tomar me-
didas dirigidas a identificar a los pacientes que mds nece-
sitan estas intervenciones. Experiencias internacionales en
las que se explica a la ciudadania un sistema de prioriza-
cién de pacientes bien definido (criterios y puntuaciones)
muestran que la poblacién acepta y reconoce la utilidad de
sistemas de estas caracteristicas!>15. Serfa razonable su-
poner que lo mismo ocurriria en nuestro contexto. Otro

Cusdro ruum-;\i_

Las listas de espera para procedimientos electivos uno
de los mayores problemas de salud publica a los que se
enfrenta el sistema sanitario.

Los medios de comunicacién se han erigido como
portavoces de las inquietudes de la ciudadania,
especialmente de su malestar y descontento.

Es el primer estudio empirico, en nuestro contexto,
que analiza las opiniones sobre causas, responsabilidad
y soluciones, y las vivencias y percepciones de
diferentes sectores de la poblacién (poblacién general,
pacientes y familiares y profesionales sanitarios).

Actuaciones en la gestién, la prevencién y educacién, y
mejoras en la comunicacién médico-paciente
ayudarian a que los ciudadanos aceptasen mejor las
listas de espera.
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aspecto relacionado es la responsabilidad del acto de prio-
rizar. En este punto, ningin grupo asume su responsabi-
lidad exclusiva. Esta actitud concuerda con la manifesta-
da
prioridades!®18, Una explicacién de la reticencia en los
grupos de pacientes y familiares es que durante la discu-
sién se percibi6 cierto temor a quedar excluidos si se apli-
case el sistema de priorizacién.

Los profesionales relacionados con ambos procedimientos
proponen que se promueva una mayor participacién del
médico de atencién primaria en la seleccién y en la priori-
zacién de los pacientes susceptibles de ser intervenidos,
debido a su mejor conocimiento de la situacién personal y
familiar del afectado. Esta posibilidad podria agilizar la
gestion de la demanda. Un estudio previo ha puesto de
manifiesto que la aplicacién de criterios explicitos de prio-
rizacién basados en la necesidad aplicados de forma inde-
pendiente por médicos de familia y especialistas resulta en
la misma ordenacién de los pacientes, de manera que
aquellos con puntuaciones inferiores son identificados en
las consultas de atencién primaria, lo que evita su deriva-
cién a los especialistas, con la consiguiente descongestién
de la lista de espera!?.

La comunicacién deficitaria apuntada entre médicos y pa-
cientes tiene importantes consecuencias en su satisfaccién
y en los resultados de salud. Diferentes estudios ponen de
manifiesto que una mayor informacién y participacién del
paciente en las transacciones asistenciales mejora los resul-
tados de salud?*-23 y su satisfaccién?®?427, asi como la sa-
tisfaccién de los médicos?®29.

La baja tasa de participacion de los especialistas en el es-
tudio se podria interpretar como un indicador indirecto
del sentimiento reivindicativo hacia las autoridades sanita-
rias por la presién que les suponen las listas de espera, ha-
bida cuenta de que los grupos de discusion se llevaron a ca-
bo en la sede del Servei Catala de la Salut. La repeticiéon
de estos grupos focales fue desechada por coincidir los te-
mas identificados con los de los otros grupos, considerdn-
dose la informacién recogida como vilida y saturada.

En conclusién, las listas de espera para procedimientos
quirtrgicos electivos generan malestar social y, en especial,
un sentimiento de impotencia y desinimo entre los afecta-
dos. Las principales causas de su existencia se atribuyen a
la falta de recursos y a su mala gestién. No obstante, a la
vista de los resultados, un abordaje multifactorial que en-
globe actuaciones del émbito de la gestién (p. ¢j., de recur-
sos humanos, de espacios fisicos, de flujos de derivacion,
tanto entre atencién primaria y especializada como geo-
grifica), de la prevencion secundaria y educacion (p. ¢j., al-
ternativas terapéuticas paliativas durante la espera, mayor
informacién sobre el momento de acceso al sistema), asi
como de la comunicacion (p. ¢j., mayor transparencia en el
estado de las listas de espera, mejor informacién/comuni-
cacién entre médico y paciente), podria ayudar a mejorar
su aceptacién por parte de la ciudadania.

en otros estudios sobre establecimiento de
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Annex VII. DICCIONARIS PER ALS CRITERIS IDENTIFICATS

Cirurgia de cataracta*

A) POBLACIO GENERAL

GRAVETAT: si una persona no hi veu, cal operar-la. S'inclouen els seglents criteris:

FACTORS DE RISC: si la intervencioé quirdrgica pot agreujar, afectar negativament, la
salut de la persona, no operar-la.

ALTRES MALALTIES: introduit pel monitor. Si es té una altra malaltia a banda de la
cataracta s'hauria d'operar primer. P.ex. ‘Artrosi aguda’ o ‘si vas amb muletes’.
ALTRES MALALTIES DE L'ULL: introduit per la monitora. ‘Si @ més és miop o té un
altre tel o derrame’.

DOS ULLS: si té els dos ulls afectats, operar primer (prioritzar els malalts amb amb-
dés ulls afectats).

PRIMER ULL: introduit per monitora. ‘Si operem un ull i ja s'hi veu una mica pot
esperar més ['altre’ (aquest criteri no queda escrit).

ORDRE D'ARRIBADA: tenir en compte quan arriba. Es el que creuen que esta funcionant
ara per ara. Inclou:

DECISIO PERSONAL QUANT AL TEMPS: la possibilitat de decidir lliurement ajornar
la intervencié a una data més convenient (que una persona pugui decidir si es vol
esperar més temps, perque, per ex. és autonom o no li va bé d'operar-se en una
época determinada). No té definida una direccié quant a la prioritzacio.

SITUACIO SOCIAL: inclou els segiients criteris:

EDAT: criteri molt discutit, alguns creuen que hi hauria de ser com a criteri, altres
creuen que és cruel, altres membres del grup creuen que esta inclos implicitament
en altres criteris, com el de ser actiu laboralment. Al final el deixen, perd no queda
clar si abans operarien els més joves o els més grans, s'entén que és quelcom massa
dificil de decidir. Algun participant l'interpreta com a “prioritzar els joves’ (“Una per-
sona jove potser tingui més necessitats”)

TENIR PERSONES A CARREC: s'hauria d'operar abans les persones que tenen algu al
seu carrec, els cuidadors. P.ex. fills a qui cuidar’

VIURE SOL: s’hauria d'operar abans els que viuen sols, perqué no hi ha ningd que
els pugui cuidar.

INCOMODITATS EN LA VIDA DIARIA DES DEL PUNT DE VISTA PERSONAL: molésties
que hi ha en fer la vida diaria; ‘molesties reals que una persona pot sentir...bastant

’.

subjectiu...”; 'hi ha gent que pateix molt’. Aquest concepte inclou malestar psiquic
o afectacié psicologica, tot i que no queda recollit com a criteri a la pissarra. Origi-
nalment definicié de gravetat.

SITUACIO ECONOMICA: inclou:
SITUACIO LABORAL: s'hauria d’operar primer els que estan actius laboralment.
TIPUS DE FEINA: operar primer les persones que, per treballar, fan servir la vista.

B) PACIENTS | FAMILIARS

EDAT: el grup esta molt ambivalent. No poden definir en quin sentit, només diuen ‘depen-
de’. Segons el secretari, s'interpreta com a prioritzar els més joves.

* Transcripcio literal dels grups de discussio
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QUALITAT DE VIDA: s'entén com haver de deixar de fer les coses que abans podien fer.
‘Tener que dejar de leer, pasear... es que de ver, vivir.. porque yo creo que es quitarte me-
dia vida. Te quitan la vista, te quitan media vida’. S'interpreta com ‘prioritzar I'afectacié’.

ALTRES MALALTIES: recollit per la monitora. S’interpreta com a comorbiditat médica
en general. Per ex. diabetis, cardiopaties. Son malalties que poden perjudicar el pacient si
s'opera. En aquest sentit, en principi no s’haurien d'operar, perd aixd ho hauria de dir el
metge (segons el criteri médic). Prioritzar depressions.

TREBALL: tipus de treball que fas, si necessites la vista, s"hauria d’operar abans. P.ex. ‘car-
net de conduir, ordinador’ ‘Que dependas del jornal’

ORDRE D'ARRIBADA: respectar |'ordre d'incorporacio a la llista d’espera. Pot ser que hi
hagi gent esperant molt temps, a aquests se’ls hauria de passar davant.

ALTRES MALALTIES DE LA VISTA: introduit per la monitora. Operar abans si hi ha altres ma-
lalties de la vista (comorbiditat ocular). P. ex. ‘tenir més dioptries, estigmatisme, glaucoma,’

GRAU DE VISIO: recollit per la monitora. Entés com si la persona hi veu més o menys, si
les cataractes estan madures. El que hi veu menys s"hauria d'operar abans. ‘Lo apurado que
lee’. També s’interpreta com un criteri clinic d’evoluci¢ i s'enten com a prioritzar evolucions
més avancades de la malaltia.

CIRCUMSTANCIES FAMILIARS: ser cap de familia, tenir persones al teu carrec, viure sol.
Estructura familiar que acull al malalt i les possibles consequencies sobre els cuidadors (“/a
otra persona tiene que dejar sequn qué cosas”).

MINUSVALIDESSES: recollit per la monitora. P. ex. meningitis durant la infantesa, perqué
‘falla todo’ ‘tenia a la suegra con demencia senil i cataratas, la operaron y gano en calidad
de vida y cantidad, pensabamos que se habia curado...no parecia la misma’

PRIMER ULL: prioritzar I'operacié del primer ull ‘es mds importante, porque si estas cie-
ga... después con uno puedes esperar’ ‘verte asi, tan mal, es muy triste’

C) PROFESSIONALS RELACIONATS

ACTIU LABORALMENT: operar abans les persones laboralment actives, sobretot si sén
caps de familia.

PERDUA D’AUTONOMIA: seria “poder valdre't per tu sol”, inclou viure sol.
ROL CUIDADOR: ser cuidador d'una altra persona, aquesta persona |I'operarien abans.

NENS: veuen de maxima prioritat operar primer els nens, perqué estan en fase de desen-
volupament de I'aparell visual.

TRASTORNS ASSOCIATS OCULARS: Per ex. un tipus de cataractes que provoca glauco-
ma. Després de votar diuen que aquests pacients per operar-se ja passen per una altra via,
la de la urgéncia.

TIPUS D'ACTIVITAT QUOTIDIANA: Si el malalt fa servir molt la vista en la seva vida diaria,
ex. taxista, pero tenir en compte no només I'activitat laboral, ex. mestresses de casa, o “ la
sra. gran gue es passa el dia cosint i mirant la TV".

PERDUA DE VISIO BILATERAL: si tenen un ull amb el qual no hi veuen, sigui per la rad
que sigui, i en I'altre ull hi tenen una cataracta, aquest operar-lo abans que un que amb
I"altre ull hi vegi.

SORD: operar-lo abans d'algu que hi sent, perque el que, a més, no hi sent esta més limi-
tat; “si no hi sent, almenys que hi pugui veure”.
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INICI DE DEMENCIA: la pérdua de visié empitjora les deméncies, si la deméncia no esta
molt avancada; per aquest motiu decideixen posar-hi abans el terme inicial “inici”; expli-
quen haver tingut I'experiencia d'algun malalt demenciat que amb cataractes havia empit-
jorat molt i amb la intervencié quirtrgica va millorar molt el seu estat visual i demencial.

FACTORS PSIQUICS (ANGOIXA): parlen de I'estat d’angoixa en qué estan els pacients
que no hi veuen.

ESPERANCA DE VIDA: més o menys accepten que el sentit seria operar abans els malalts
als quals queda poc temps de vida, pero el grup es mostra ambivalent. Acordem entre tots
entendre’l aixi.

PRIMER ULL: operar abans el primer ull que el segon. “Prefereixo tenir la majoria de gent
gue espera que hi vegin malament, perqué amb un ull la visié no és bona (perdua de
profunditat, tridimensionalitat), que no els mateixos perd que no s'hi vegin”. Es un criteri
introduit per la moderadora.

TEMPS EN LLISTA D’ESPERA: surt de I'angoixa que senten per aquelles persones que no
compliran cap d’aquests criteris, i que, per tant, sempre es quedaran exclosos. Es un criteri
que dedueix la moderadora del qué diuen, i el proposa.

D) ESPECIALISTES CLINICS

AGUDESA VISUAL <0, 1: prioritzar les intervencions en persones que tinguin una agudesa
visual inferior a 0,1, que es considera ceguesa, “operar els que hi veuen menys, que estan
cecs”.

EDAT LABORAL: operar primer la gent que esta en edat laboral. Al grup li costa molt
acceptar el criteri edat per si sol, s’entén que és molt agressiu per a les persones grans dir-
los que operen primer els joves, es viu com que els exclouen, i sembla que acompanyat de
I'adjectiu laboral resulta menys conflictiu, queda aparentment més justificat.

AUTONOMIIA: dins aquest criteri hi engloben diverses coses: viure sol, qualitat de vida,...
(les vam apuntar totes després del grup, no recordo quina més hi havia). Es defineix com
ser capac de valdre't per tu mateix. Operarien primer els que tenen |'autonomia més mer-
mada.

COMORBILITAT MEDICA: si la persona pateix altres malalties, per ex. diabetis.
COMORBILITAT OFTALMOLOGICA: patir alguna altra patologia ocular, tipus glaucoma...

ULL UNIC: s’opera abans la persona que en un ull hi té la cataracta i, a I'altre, pel que sigui,
(per alguna patologia o per traumatisme) no s'hi veu, que no la persona que amb ['altre
ull hi veu.

SER CUIDADOR: operar abans les persones que han de cuidar algu altre, “si és una sra.
que ha de cuidar al seu marit malalt...” (introduit per la moderadora).

SITUACIO LABORAL: inclou estar laboralment actiu, i el tipus de feina que es fa. Operar
abans les persones que estan en actiu, i a qui més necessiti I'ull “si és algu que ha de con-
duir”.

PSICOPATOLOGIA REACTIVA: si el fet de perdre la vista provoca algun tipus de psicopa-
tologia, parlen sobretot de depressio, de suicidi o ganes de suicidar-se. De fet, d'espontani,
el criteri que ha sortit ha estat: suicidi, la qual cosa ha creat un impacte al grup, que al final
I'ha anat modificant, fins que ha quedat psicopatologia reactiva. Operar abans la persona
amb psicopatologia reactiva a la pérdua de la visio.

PRIMER ULL: operar abans el primer ull, que no el segon, que encara que no tingui la visié
bona, almenys hi veu; en canvi la persona que operen de primer ull abans no hi veia gens.
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Artroplastia de maluc i/o genoll*

A) POBLACIO GENERAL

OS MOLT MALAMENT (gravetat): surt espontani. Com més malament esta |'os, més pri-
oritat té aquest malalt. L'hauria de determinar el metge. * Home, jo dic que si jo vaig i me
diuen la cadera la tens malament pero passaras un parell de mesos... i hi ha una persona
que ja esta ['os gastat, jo crec que aquella persona ha de passar davant meu, crec. Aixo jo
crec que ho ha de decidir el metge, no el malalt’

MANCA DE MOBILITAT: surt espontani. Afectaci¢ a la vida diaria: “si I'afectacié no per-
met que el malalt es pugui moure, s'opera primer a qui no es pot moure, i després a qui
pot anar tirant amb dolor i analgesics”, no poder fer les activitats quotidianes, ex. si un no
pot caminar. Operar primer a qui més afectacio tingui.

TENIR PERSONES A CARREC: surt espontani. Els pacients que tenen persones al seu car-
rec, que depenen d’ells, haurien de passar davant. El relacionen amb el criteri d’actiu la-
boral. Pensen que I'hauria de recollir el pacient. (...) familiares, problemas familiares. Si
una persona vive en una (...) un padre o una madre y tiene 3 hijos...Tenir persones...S,
a cargo.” ' Si té persones al seu carrec que han de menjar del treball d’aquesta persona,
per mi és urgent que aquesta persona se li operi’ * davant d’una persona que no és greu,
m’esperaré tres mesos si aquesta persona té que donar menjar als seus fills, m’enten el que
vull dir? Ja, pero, ja. Ja, pero si tu vas al metge no saps si la persona pot menjar o no. No
és el metge, som nosaltres com a persones’.

ACTIU LABORAL: surt espontani. Si una persona esta en edat activa, i la malaltia I'impos-
sibilita per treballar, hauria de passar davant. L'activitat laboral que més s'exemplifica és la
de ser ‘taxista’, treball que requereix tenir les extremitats inferiors (i superiors) en un bon
estat. Aquest criteri el relacionen en algun moment amb el de tenir persones a carrec. 'Si
algu no pot treballar per aixo...” ".. al taxista que té que treballar al dia seqlient perque té
tres nanos que els té que donar de jalar. ... Aquest jove ha dit que operin el taxista perque
és el seu medi de vida, no?’

ALTRES MALALTIES: introduit per la monitora. En el sentit que els que tenen comorbiditat
greu s'haurien d’operar abans, per tal que puguin viure millor el que els queda de vida.
‘Quant més malalties té la persona, més amunt en la llista d’espera és la prequnta que
ens planteges?. (...) diabético,...Si se li agreuja aixo potser si, si no no...Si, malalties molt
greus que puguin ser mortals o que no tinguin cura. Cancer, sida.. Seria molt important
que aquestes persones passessin en primer lloc. ... Si perqué si et queden 5 anys de vida i
aquests 5 anys pots caminar o no...’

AUTONOM: surt espontani. La persona que és autdnom laboral hauria de passar davant.
Aquest criteri també el relacionen en algun moment amb tenir persones a carrec. ‘Que si
ell no treballa no menja’ ‘...empreses per exemple familiars petites o mitjanes que la teva
activitat és necessaria ..." 'Si eres auténomo o treballes per a un altre...’

VIU SOL: surt espontani. Una persona que viu sola hauria de passar davant d'una que no
viu sola. “ Pero si la persona viu sola i llavors necessita que algu la vagi a cuidar, també ... Si
es viu sol. Si. Si es viu sol també hauria...Si ningd, si no tens ningu que et pugui cuidar?

NIVELL DE DESPESA EN EL PASSAT: surt espontani. Aquelles persones que han consumit
menys en el passat, passaran davant d'aquelles que hagin consumit molts recursos sani-
taris. Aquest criteri genera molta discussié dins el grup “.. et quedes fatal psicologicament
perqué dius estic pagant tota la vida la sequretat social i quan necessito una cosa, també
podria ser, no sé, una valoracio de cada persona, doncs, no sé, de les despeses que fa, per
dir-ho d’alguna manera. | si una persona mai no ha fet una despesa i li toca fer-la, se supo-

* Transcripcio literal dels grups de discussio
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sa que en aquell moment que li toca fer-la doncs, se suposa que en aquell moment que ho
necessita ha de passar’ ' Anar per davant una persona que mai no ha fet despeses’

TEMPS EN LLISTA D’ESPERA: introduit per la monitora. Quant més temps fa, més priori-
tat tenen. Posen exemples personals. ‘El temps que fa...” ‘Si si, ..

EDAT: recollit per la monitora. Aquest criteri no surt puntuat perqué hi ha un gran desa-
cord en el grup. “.. la meva mare que té 92 anys té aquesta articulacio diguem-ne desgas-
tada, i el metge Ii ha dit que s’hi vagi posant parxes’ ‘I'edat la tindrien en compte? Si aixo
ja ho he dit abans’ ‘jo no. Jo tampoc. Jo no la tindria en compte’ 'El meu avi té 95 anys i
s’acaba d’operar de la prostata i esta la mar de bé. Jo no la tindria en compte (rient) I'edat
per res’ ’ perqué pots ser molt gran i estar molt bé, no?".

DOLOR: recollit per la monitora. Operar a qui té més dolor. Aquest criteri el veuen com a
important, pero finalment no el voten. L'explicacio possible és perque el veuen dificil de
mesurar. “..deia jo que el dolor no sempre va acompanyat d’un desgast important que
requereixi una protesi o requereixi una intervencio, no sempre. Perd que el dolor es la me-
sura que fa decidir el pacient a anar al metge, el dolor. Home si no pots caminar, també,
eh!...Perd, com es medeix? .. Es subjectiu. Yo creo que si alquien tiene mucho dolor va al
médico. No, perque hi ha gent que esta tot el dia en el metge i no té enfermetats.’

PES (obés): introduit per la monitora. Aquest criteri surt a la pissarra, perd no es puntua
finalment. Potser per desacord important, alguns opinen que les persones de més pes
s’haurien d'operar abans i d'altres que primer s’hauria de reduir aquest pes. ..amb molt de
pes deu ser horrorés ya, no?... muy doloroso. Més dolords’ *.. perqué se li ha de dir que
vagi reduint el pes’

EDUCACIO SANITARIA: surt espontani. Ho volen escrit com a un criteri a la pissarra.
Troben que hi ha poca educacié sanitaria cap als pacients. No especifiquen el sentit de pri-
oritzacio, és a dir, si els gue tenen més educacié passaran davant dels que en tenen menys,
o alrevés. ' ... s’ha d’agafar no I'tltim, a I'Ultima etapa sind molt molt abans, o siqui quan
aquest malalt.. La prevencion?. Si, no solo prevencion. Prevencion y educacion sanitaria.
Educacion. Educacion?

COMPONENT PSICOLOGIC (malaltia cronica): recollit per la monitora. En el sentit que
una persona que pateix una malaltia cronica se li pot crear un estat d’angoixa i malestar. ‘E/
que passa és que hi ha un component psicologic important, sobretot quan és un problema
cronic...”

B) PACIENTS | FAMILIARS

DOLOR: recollit per la monitora. En el sentit que el pacient amb més dolor hauria de
passar abans. ‘Dolor, si, molt’ 'Si és molt dolor’, El dolor és horrorés. Unas pinzadas, unas
pinzadas...’

TEMPS EN LLISTA D’ESPERA: recollit per la monitora. El que porta més temps hauria de
passar davant del que no porta tant temps. ‘Oh, és clar!’

PRIMERA PROTESI: introduit per la monitora. El pacient que s'ha de posar la primera
protesi té preferencia davant del que ja porta una. "..no té urgéncia tan gran com aquella
persona que se i ha de posar la primera’ ‘jo sempre crec que sera la primera’

EDAT: surt espontani. En diferents ocasions al llarg de la sessio el sentit o direccié de I'edat
com a criteri de prioritzacio varia. En algun moment s’opina que s’hauria d'operar la gent
d’'edat avancada ‘ jo crec que primer haurien d’operar a la de 80. Perqué els 0ssos ja no
son iguals perque ja tenen el seu desgast. No tenen per exemple la forca que tenim als 60
i 65 anys’. En altres ocasions, que s'hauria d’operar als més joves ‘[ és més jove que jo. | a
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mi em ve el metge i hem diu, mira noi aquest passara davant..si senyor que passi davant
ell perquée jo em puc esperar’ ‘Et podriem operar a tu pero tenim un xicot de 30 anys que
escolta, la mare (...) ja li dic, encara que té por de caminar pues va fent, aquest xicot no
pot caminar’. Per les vegades que es repeteix aquest Ultim sentit de I'edat sembla que, si
s'és més jove, s'hauria d'operar abans.

GRAU DE LA PATOLOGIA: espontani. S’entén com el grau de desgast de I'os o evolucié
de la patologia ossia. Aix0 ho hauria de determinar el metge. Qui més patologia té s'ha
d'operar abans. ‘L’estat de I'os? Si, si. Bueno, el grau, el grau... De desgast. De patologia
de com esta la patologia. Si amb les radiografies es poden veure’ ‘és I'expert, el personal
sanitari el que deu de ser objectiu’

NO PODER FER ACTIVITATS DE LA VIDA DIARIA: espontani. Els que tenen més limitades
les activitats haurien de passar primer. ‘és tan horrords aixd que una persona es veu incapaci-
tada per fer la majoria de feines que podia fer, o sortir, o ‘retirar’ és molt lamentable aixo’.

VIURE SOL: introduit per la monitora. ‘Ui, el viure sol’ ‘la mare viu sola’ Dins aquest terme
s'introduiex el criteri ‘tenir persones a carrec’. ‘és una mica com el viure sol’ ‘ho veuen com
el viure sol’ 'Si,clar’

ACTIU LABORAL: recollit per la monitora. Operar abans els que estan actius laborals.
‘Abans de donar-Ii ‘invalidez’ potser si’ ‘Si, si ojo! El criteri de la persona que ho necessita
per sequir desenvolupant un...” ‘Es que jo també vaig plegar com actiu, jo també vaig ple-
gar perque em va passar. Jo era carnicera i m’estava moltes hores...’

AFECTACIO D’ALTRES ARTICULACIONS D’EXTREMITATS SUPERIORS: recollit per la
monitora. Si la persona, a més del maluc i/o genoll afectat, i degut a aix0 també te afectat
o dolor a les extremitats superiors; si és el cas operar-lo abans que algu que tingui les ex-
tremitats superiors bé. ‘Clar. Ui, fatal, las mias fatal. També perqué coincidim. Si, si, si, si
Coincidim tots, hi tant!”

AFECTACIO BILATERAL: introduit per la monitora. Passara davant la persona que té afec-
tats els dos genolls ‘llavors també aquest pot ser un criteri d’actuacid. Clar, si una persona
esta afectada dels dos genolls és que practicament no té estabilitat’.

ESTAT ANIMIC: introduit per la monitora. Estar en llista d’espera i amb dolor afecta I'estat
d’'anim, hi ha persones a que li afecta més que a d'altres. Operar a qui li afecta més. No li
donen importancia.

REBUIG DE LA PROTESI: espontani. Es un criteri prioritari. ‘en aquest s’ha de canviar im-
mediatament’ ‘home és un criteri d’actuacio immediata, el rebuig’.

PES: introduit per la monitora. en el sentit d'operar primer els més prims. ‘Home jo pen-
S0 perqueé abans en una persona que estiqués prima, perque no tingues... no repercutis el
seu pes en la peca nova’.

C) PROFESSIONALS RELACIONATS

ROL FAMILIAR-SER CUIDADOR: operar abans les persones que son caps de familia, o
gue son ciudadores d'altres membres familiars.

ACTIVITAT LABORAL: si la persona esta laboralment activa o no. Prioritzar els que sén ac-
tius. Prioritzar també segons el tipus de feina. Prioritzar els que s’hagin de desplacar. Inclou
el concepte/criteri edat en el sentit de prioritzar els que estan en edat laboral.

AUTONOMIIA: es refereixen a I'autonomia personal i funcional, a ser capac de fer la vida
diaria. Operar abans els qui no la puguin fer.

QUALITAT DE VIDA: fa referéncia a la capacitat d’autonomia, personal i funcional. Inclou
la capacitat de portar una vida que permeti certa independéncia, autonomia, garantia de
ser capac de cuidar-se d'un mateix i de poder relacionar-se amb I'entorn.
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Inclou també: BARRERES ARQUITECTONIQUES: barreres arquitectoniques externes que li-
miten la persona (a I'habitatge, per ex. viure en un 3er pis sense ascensor).
causa de problemes de manca de comunicacio, de depressions.

INCAPACITAT FUNCIONAL: que no pots donar un pas, impoténcia funcional.

DOLOR: tenir dolor, operar abans a qui més dolor tingui. Fa referéncia al dolor que no
es passa amb res. El dolor és subjectiu (tema complicat), perd hi ha formes indirectes de
mesurar-lo o objectivar-lo: proves complementaries (ressonancia, radiografia), escales o
questionaris (escala analogica visual, escala de Likert), analgesia/antiinflamatoris adminis-
trats, nombre de visites.

GUANY O MILLORA: introduit per la monitora. Millora que obté la persona amb la inter-
vencio quirdrgica. Operar abans a qui té més possibilitats de millora.

TEMPS D’ESPERA: introduit per la monitora. El temps que fa que la persona esta esperant
per a la intervencio. Prioritzar qui més temps faci que s’espera.

PROVES COMPLEMENTARIES: ressonancia, radiografia, gammagrafia; criteri que s'ano-
mena quan es parla de dolor i la seva mesura, com a criteri per objectivar el dolor que es
pot considerar subjectiu.

VIURE SOL: operar abans les persones que viuen soles, que les que viuen acompanyades.

NIVELL SOCIO-ECONOMIC: relacionat amb el criteri d’ambit rural. Un nivell baix implica
possibles problemes de desplacament, barreres, que no et relacionis.

ACTIVITAT SOCIAL-RELACIONS SOCIALS: si la persona, degut al seu estat, deixa de fer
activitats socials, per ex. perqué no pot caminar, i no surt de casa, de manera que disminu-
eix les seves relacions socials. Aquest criteri té en compte I'ambit laboral, el ser actiu social-
ment, tenir responsabilitats. Inclou tant I'activitat laboral com el rol familiar, no només les
relacions personals, sind quant a l'activitat que una persona té en la seva vida quotidiana.
Operar abans a qui menys activitat social pugui fer.

COMORBILITAT: patir altres malalties de pitjor pronostic, tant si son patologies oculars,
com d'altre tipus. Patir altres malalties (per ex. cardiovasculars, com insuficiéncia cardiaca,
cancer de pulmo, EPOC amb oxigenoterapia domiciliaria = menys prioritat). Les patolo-
gies amb risc vital (no malalties com diabetis) o demeéncia senil (aquests pacients tindrien
menys prioritat). Qualsevol malaltia que el seu pronostic fos pitjor que el pronostic de la
protesi de cadera (pronostic de vida/vital sigui d'un temps curt o una malaltia invalidant).
L" esperanca de vida que tu tens en una determinada situacio. Expectativa de gaudir de la
protesi. Patir malalties de pitjor prondstic. S'entén que si tens malaltia amb pitjor pronostic
no tens prioritat.

Dins aquest criteri s'inclou la COMORBIDITAT APARELL LOCOMOTOR, és a dir, tenir altres
dificultats en altres articulacions (introduit per la monitora). Es fa esment del fet que les
articulacions de carrega (maluc i genoll) sén més importants que les altres (extremitats
superiors) per la independencia de la persona (caminar, desplacar-se). Aquest no seria un
criteri de prioritzacio.

AFECTACIO EMOCIONAL: introduit per la monitora. Degut a la patologia de maluc i/o
genoll que pateixen si la persona esta emocionalment afectada; tenir-ho en compte per
poder-los prioritzar. Trastorn emocional que es desencadena pel temps d’espera o per la
limitacio funcional (en general pel problema de la protesi); s'ha de prioritzar (no s'ha de
prioritzar aquelles persones amb trastorns de personalitat previs, de base).

PSICOPATOLOGIA PREVIA: si la persona té una psicopatologia prévia, a I'afectacié de
maluc i/o genoll, al fet d’estar en llista d'espera. Trastorns de personalitat previs a la indica-
Ci6 de cirurgia i a la malaltia de base en general no s'han de prioritzar.
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VIURE AMBIT RURAL: relacionat amb el criteri de nivell socio-econdmic. Prioritzar pel fet
de viure en I'ambit rural.

SUPORT SOCIAL: si la persona afectada te algu que la pugui ajudar, operar abans qui no
té aquest suport d'altres persones.

D) ESPECIALISTES CLINICS

FACTOR PRONOSTIC: aquest també és un factor que no es defineix amb claredat. Per a
alguns engloba I'edat o significa el mateix que eficacia del procediment. No s'especifica.
Perd se sobreentén que seria el pronostic de la intervencié, operar abans qui té més bon
prondstic. Després de la votacié consideren que aquest criteri és molt similar al d'eficacia
del procediment, i que s'haurien d'unir. La secretaria fa un calcul d’ambdos units sota el
nom factors pronostic.

DISCAPACITAT i QUALITAT DE VIDA: durant una bona estona de la reunid, es parla de
discapacitat i qualitat de vida. Per a la majoria, la valoracié de la capacitat i, per tant, la
seva alteracié és un més dels elements que constitueixen el concepte de qualitat de vida
on també s’inclou el dolor. Hi ha molta confusié a I’'hora de definir el concepte, diuen que
és un concepte dificil, hi ha poques ganes d’intentar esforcar-se per fer la tasca dels grup, i
diuen que aixd ja esta definit en la bibliografia, i que ja hi ha molts qiestionaris, que ens els
mirem. De manera que no queda clar que entenen ells (els membres del grup) per qualitat
de vida. Tampoc es posen d’acord en quin sentit el tindrien en compte. Alguns operarien
primer la gent que té una bona qualitat de vida (rehabilitador) “a la sra. de 70 anys, no di-
abetica, no depre, que viu en un 5é& pis amb ascensor”, i altres a I'inrevés, operarien primer
la gent amb mala qualitat de vida (metge de familia), a “la sra. de 70 anys diabeética, depre,
que viu en un 5é& pis sense ascensor”.

DOLOR: inclou “Temps amb dolor” i “Grau de dolor”.

TEMPS AMB DOLOR: Temps que fa que la persona té dolor. Es un dels primers
criteris i no es concreta quant temps amb dolor ni cap altra caracteristica del
dolor. La metge de familia comenta que la necessitat de farmacs podria ser un
criteri que assenyalés que el dolor realment és importat. No especifiquen en quin
sentit prioritzarien, perd em doéna la sensacié que seria operar primer a qui més
temps fa que té dolor. A I'hora de votar un membre posa dolor, sense especificar,
ho comentem i es decideix englobar el temps i el grau de dolor en un criteri que
digui dolor. La secretaria fa el calcul corresponent.

GRAU DE DOLOR: igual que a temps amb dolor, no es fa cap tipus de comentari.
Qui te més dolor, la intensitat; tenen la sensacié que és quelcom dificil de saber.
Tampoc ho verbalitzen, perd tinc la impressio que en el grup s’entén operar abans
a qui més dolor té. A I'hora de votar, un membre posa dolor, sense especificar,
ho comentem i es decideix englobar el temps i el grau de dolor en un criteri que
digui dolor. La secretaria fa el calcul corresponent.

DIAGNOSTIC: surt espontani. Aquest criteri no es defineix amb claredat. Després de la
primera votacio, la majoria ha considerat el recanvi dins d'aquest criteri. Segons els trauma-
toleg, el recanvi és una situacio urgent que cal prioritzar davant de les protesis primaries.
Comentari: “hi ha dos grans grups, el dels recanvis per protesis fracturades, amb infeccié o
altres complicacions considerades com a processos pseudotumorals i que cal resoldre amb
urgeéncia i el de les artrosis”.

VIDA LABORAL ACTIVA: operar abans les persones que estan laboralment actives.

El terme “laboral” pot portar a confusié en aquest criteri, ja que els participants varen
acordar incloure no només els malalts amb activitat professional remunerada sin6 també
els que tenien activitats no remunerades.
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EFICACIA DEL PROCEDIMENT: és el primer criteri que es diu, perd després d’escriure’l
a la pissarra, un dels participants considera que el criteri és el d'efectivitat, pero la resta
de membres no participen a assolir un criteri comu (veure també factor prondstic). Seria
I'efectivitat o éxit del procediment, és a dir, si a aquella persona la intervencié li sera efecti-
va, exitosa 0 no, es preveu que anira bé o no. Operar abans a qui sembla que anira millor,
“No operar a qui te factors que saps que no tindras bons resultats”. Hi ha, pero, algunes
divergencies al respecte, algli comenta que aixi només s'operaria a “las peritas en dulce”.
Després de la primera votacié consideren que aquest criteri és molt similar al de factors
prondstic, i que s'haurien d’unir. La secretaria fa un calcul d’ambdds units sota el nom
“factors pronostic”.

ROL FAMILIAR: introduit per la monitora en relacié al paper del malalt en la seva familia,
prioritzant aquells que tenien persones al seu carrec davant de les mestresses de casa, en
les quals la seva espera només ocasionava una major col-laboracié dels seus familiars. S'ha
de prioritzar la persona que viu sola sobre la mestressa de casa.

SENSE ANTECEDENTS: torna a ser un criteri ambigu, com la majoria, i que, a més, genera
en la seleccid confusiod, ja que un participant anota antecedents com a un criteri a tenir en
compte. Segons la secretaria, i en base a la falta de reflexi¢ observada a I’'hora d’anotar els
criteris, fan pensar que el criteri factors pronostic englobaria els antecedents.

EDAT: exclusivament es diu que els pacients més joves no son candidats a protesis pels pro-
blemes de supervivéncia d’aquestes i que cada vegada s'intervenen persones de major edat.
No es concreta cap mena d'interval d'edat ni edat a prioritzar. No prioritzen als més joves, ni
als més grans, el motiu: la supervivéncia de la protesi. Els molt grans perqué moriran quan la
protesi encara sera nova, i els més joves perque se'ls haura de fer més d’un recanvi.

CONSUM DE RECURSOS: en relacié amb els recursos publics (baixes laborals) que consu-
meixen els pacients que estan de baixa per la seva discapacitat funcional i/o dolor durant el
temps que estan en llista d’espera per a ser operats.

DIABETIS: malgrat sorgir només un cop, es recull com a criteri. Segons interpreta la secre-
taria, és un antecedent (un altre dels criteris seleccionats) perd en cap moment no diuen
que els malalts amb aquesta patologia haguin de ser rebutjats o prioritzats.

OBESITAT: no I'expliguen més, es comenta que també és un factor pronostic, perd I'hi
inclouen.

RECANVI: és aquella situacié que es planteja quan un pacient portador d'una protesi ne-
cessita una nova protesi. Segons els traumatolegs, és una situacié urgent que cal prioritzar
davant de les protesis primaries. Després de la primera ronda, la falta d'acord en la definicié
dels criteris anotats a la pissarra genera que per un traumatolegs recanvi sigui un criteri
i per a la metge de familia diagnodstic. Aixd comporta I'agrupacié explicada en el peu de
taula de les puntuacions (veure també diagnostic).
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Annex VIIl. CARACTERISTIQUES DELS PARTICIPANTS
A LA SEGONA FASE DE L'ESTUDI

Taula 1. Caracteristiques sociodemografiques per a cirurgia de cataracta (N=771).

Poblaci6  Pacients/ Professionals

general  Familiars sanitaris P

Caracteristiques (N=300) (N=307) (N=164)
Sociodemografiques
Col-lectiu, n (%)

Pacients — 169 (55) —

Familiars — 138 (45) —

Oftalmolegs — — 64 (39) o

Metges de Familia — — 46 (28)

Infermeria — — 16 (10)

Optics — — 10 (6)

Assistents Socials — — 28 (17)
Edat, mitjana + DE 42178 65+14 422103

(recorregut) 18-87) (19-92) (22 - 83) 0,001
Génere, n (%)

Dona 157 (52) 175 (57) 80 (49) ND
Estat civil, n (%)

Casat/Parella 162 (54) 224 (73) 122 (74) 0,001
Nivell d’educacié, n (%)

Fins EGB/primaria o similar 72 (24) 256 (83) 1(0,6) 0,001
Situaci6 laboral, n (%)

Actiu (assalariat/autbnom) 182 (61) 46 (15) 137 (98) 0,001
Baixa/incapacitat per la malaltia, n (%)

Si — 3(1) — —
Viu sol, n (%)

Si — 20 (7) — —
Ajuda a casa, n (%)

Si — 87 (28) — —
Nbre. persones que conviuen

mitjana + DE — 3+8 — —
Persones a carrec, n (%)

Si 107 (36) 111 (36) 103 (63) 0,001
Ambit geografic, n (%)

Rural (< 5000 hab) 34(11) 45 (15) 7 (4)

Semi-urba (= 5000 hab a < 50.000 hab) 79 (26) 92 (30) 22 (13) 0,001

Urba (= 50.000 hab) 187 (62) 170 (55) 126 (77)

ND: No diferéncies estadisticament significatives
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Taula 2. Caracteristiques cliniques i professionals per a cirurgia de cataracta (N=771).

Poblaci6 Pacients/ Professionals

general  Familiars sanitaris p

Caracteristiques (N=300) (N=307) (N=164)
Cliniques
Cirurgia de cataracta, n (%)

Si — 118 (38) — —
Nbre. dulls operats de cataracta, n (%)

Un — 63 (21) — —

Dos — 55 (18) — —
Temps des de I'Gltima intervencid, mesos 11 +12

(mitjana = DE, recorregut) — (1-72) — —
En llista d’espera per la patologia, n (%)

Si — 87 (28) — —
Cataracta a I'ull no operat, n (%)

St — 47 (15) — —
En llista d’espera per a cirurgia de cataracta,
n (%)

Si — 87 (28) — —
Temps d’espera, mesos 15+ 11

mitjana = DE (recorregut) — (1-48) — —

Salut percebuda, n (%)
Regular/Dolenta 37 (22) 139 (45) 7 (4) 0,001

Salut regular/dolenta a causa de la
cataracta, n (%)

Si — 16 (5) — —
Assisténcia sanitaria habitual, n (%)
Publica 161 (54) 263 (86) 89 (54)
Privada 78 (26) 4(1) 24 (15) 0,001
Ambdues per igual 61 (20) 40 (13) 41 (25)
Cap — — 8(5)
En llista d'espera per a d'altres
procediments, n (%)
Si 26 (9) 42 (14) 6 (4) 0,002
Tenir algun familiar en llista d’espera, n (%)
Si 37 (12) 97 (32) 14 (8) 0,001
Professionals
Sector de practica, n (%)
Public — — 58 (35) o
Privat — — 23 (14)
Ambdds — — 55 (34)
Ambit assistencial principal, n (%)
Hospital Public — — 44 (27) o
Clinica/Centre Privat — — 35(21)
Ambulatori (CAP) — — 56 (34)
Nivell de I'hospital public, n (%)
Alta tecnologia — — 18(11) o
Referéncia — — 17 (10)
Comarcal — — 8 (6)
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Taula 3. Caracteristiques sociodemografiques de pacients i familiars per a cirurgia
de cataracta (N=307).

Pacients Familiars

Caracteristiques (N=169) (N=138) p
Sociodemografiques
Edat, mitjana + DE 72 +9 58 + 15

(recorregut) (44 -92) (19— 84) 0,001
Geénere, n (%)

Dona 71 (42) 104 (75) 0,001
Estat civil, n (%)

Casat/parella 116 (69) 108 (78) 0,001
Nivell d’educacio, n (%)

Fins EGB/primaria o similar 156 (92) 100 (73) 0,001
Situaci6 laboral, n (%)

Actiu (assalariat/autbnom) 8 (5) 38 (28) 0,001
Baixa/incapacitat per la malaltia, n (%)

Si 3(2) — —
Viu sol, n (%)

Si 20(12) — —
Ajuda a casa, n (%)

Si 87 (52) — —
Nbre. persones que conviuen

mitjana + DE 25+8 — —
Persones a carrec, n (%)

Si 41 (24) 70 (51) 0,001
Ambit geografic, n (%)

Rural (<5000 hab) 24 (14) 21(15)

Semi-urba (= 5000 hab a < 50.000 hab) 52 (31) 40 (29)

Urba (= 50.000 hab) 99 (55) 77 (56) ND

ND: No diferéncies estadisticament significatives
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Taula 4. Caracteristiques cliniques i d'atencié sanitaria dels pacients i familiars

per a cirurgia de cataracta (N=307).

Pacients  Familiars

Caracteristiques (N=195) (N=152) p
Cliniques
Preséncia de cataracta, n (%)

Si 122 (72) — —
Nbre. d'ulls afectats, n (%)

Un 16 (10) — —

Dos 35(21) — —
Cirurgia de cataracta, n (%)

Si 118 (70) — —
Nbre. d’ulls operats, n (%)

Un 63 (37) — —

Dos 55 (33) — —
Temps des de |'Ultima intervencioé, mesos 11 +£12

mitjana = DE (recorregut) (1-72) — —
En llista d’espera per a cirurgia de cataracta, n (%)

Si 87 (52) — —
Cataracta a I'ull no operat, n (%)

Si 47 (28) — —
Temps d’espera, mesos 16+ 11

mitjana = DE (recorregut) (1-48) — —
Salut percebuda, n (%)

Regular/Dolenta 94 (56) 45 (33) 0,001
Salut regular/dolenta a causa de la cataracta, n (%)

Si 16 (10) — —
Assisténcia sanitaria habitual, n (%)

Publica 150 (89) 113 (82)

Privada — 4 (3)

Ambdues per igual 19 (11) 21 (15)

Cap — — 0,004
En llista d'espera per a d'altres procediments, n (%)

Si 22 (13) 20 (15) ND
Tenir algun familiar en llista d’espera, n (%)

St 15 (9) 82 (59) 0,001
Hospitals de procedencia dels malalts/familiars
Hospital Sagrat Cor - L'Alianca 13(7,7) 11 (8,0)
Hospital Santa Creu i Santa Pau 13(7,7) 13 (9,4)
Hospital de Sant Rafael 14 (8,3) 12 (8,7)
Hospital Princeps d'Espanya, Bellvitge 11 (6,5) 6 (4,3)
C. H. U. Coronaria de Manresa 17 (10,1) 12 (8,7)
Hospital Esperit Sant (S. Coloma de Gramenet) 13(7,7) 10(7,2)
Hospital Mdtua de Terrassa 13(7,7) 8(5,8)
Hospital Germans Trias i Pujol 13(7,7) 13 (9,4)
Hospital de Viladecans 15 (8,9) 13(9,4)
Hospital U. de Girona Dr. Josep Trueta 20(11,8) 19 (13,8)
Hospital de Santa Maria (Lleida) 13(7,7) 9 (6,5)
Hospital U. de Tarragona Joan XXIll 14 (8,3) 12 (8,7)

ND: No diferéncies estadisticament significatives
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Taula 5. Caracteristiques sociodemografiques dels participants per a artroplastia de maluc/genoll

(N=860).
Poblaci6  Pacients/ Professionals
general  Familiars sanitaris Je)

Caracteristiques (N=300) (N=347) (N=213)
Sociodemografiques
Col-lectiu, n (%)

Pacients — 195 (56) —

Familiars — 152 (44) —

Traumatolegs — — 52 (24)

Reumatolegs — — 17 (8) .

Rehabilitadors — — 10 (5)

Metges de Familia — — 52 (24)

Infermeria — — 12 (6)

Fisioterapeutes — — 43 (20)

Assistents Socials — — 27 (13)
Edat, mitjana = DE 43+ 18 63+13 42 + 12

(recorregut) (18 -91) (20 - 88) (22 — 84) 0,001
Geénere, n (%)

Dona 153 (51) 187 (54) 93 (44) ND
Estat civil, n (%)

Casat/Parella 165 (55) 282 (81) 157 (74) 0,001
Nivell d’educacio, n (%)

Fins EGB/primaria o similar 96 (32) 274 (79) — 0,001
Situacio laboral, n (%)

Actiu (assalariat/autonom) 175 (58) 44 (13) 174 (93) 0,001
Baixa/incapacitat per la malaltia, n (%)

Si — 26 (8) — —
Viu sol, n (%)

Si — 18 (5) — —
Ajuda a casa, n (%)

Si — 113 (33) — —
Nbre. persones que conviuen

(mitjana = DE) — 2+ 1 — —
Persones a carrec, n (%)

Si 105 (35) 121 (35) 104 (61) 0,001
Ambit geografic, n (%)

Rural (<5000 hab) 40 (13) 39(11) 16 (8)

Semi-urba (= 5000 hab a < 50.000 hab) 75 (25) 86 (25) 35(16) 0,04

Urba (= 50.000 hab) 186 (62) 221 (64) 150 (70)

ND: No diferéncies estadisticament significatives
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Taula 6. Caracteristiques cliniques i professionals per a artroplastia de maluc/genoll (N=860).

Poblacié6 Pacients/ Professionals
general Familiars sanitaris p
Caracteristiques (N=300) (N=347) (N=213)
Cliniques
Localitzacié de I'artrosi, n (%)
Genoll — 113 (33) — _
Maluc — 82 (27) — —
Altres articulacions afectades, n (%)
Si — 7(2) — —
Artroplastia de maluc/genoll, n (%)
Si — 120 (35) — —
Nbre. D'articulacions operades, n (%)
Una — 93 (27) — —
Dues — 27 (8) — —
> 2 artroplasties per articulacié, n (%)
Esquerra — 8(2) — —
Dreta — 9(3) — —
Temps des de I'Gltima intervencid, mesos 18 £ 23,9
Mitjana + DE (recorregut) — (1-144)
Artrosi al maluc/genoll no operat, n (%)
Si — 62 (18) — —
En llista d'espera per a artroplastia, n (%)
Si — 109 (31) — —
Temps d'espera, mesos 21+ 135
" ! — 0,001
Mitjana + DE (recorregut) (3-72)
Salut percebuda, n (%)
Regular/Dolenta 41(14) 159 (46) 5(2) —
Salut regular/dolenta a causa de I'artrosi, n (%)
Si — 74 (21) — —
Assisténcia sanitaria habitual, n (%)
Publica 156 (52) 305 (88) 122 (57)
Privada 74 (25) 3(1) 22(10) 0,001
Ambdues per igual 68 (23)  38(11) 58 (27)
Cap 200 103) 10 (5)
En llista d'espera per d'altres procediments, n (%)
Sf 31(10) 50 (14) 12 (6) 0,005
Tenir algun familiar en llista d’'espera, n (%)
St 25 (8) 110 (32) 12 (6) 0,001
Professionals
Sector de practica, n (%)
Pablic — — 83 (39)
Privat - - 33(16) o
Ambdds — — 70 (33)
Ambit assistencial principal, n (%)
Hospital Public — — 57 (27)
Clinica/Centre Privat — — 42 (20) —
Ambulatori (CAP) — — 60 (28)
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Taula 7. Caracteristiques sociodemografiques dels pacients i familiars per a artroplastia
de maluc/genoll (N=347).

Pacients Familiars

Caracteristiques (N=195) (N=152) P
Sociodemografiques
Edat, mitjana + DE 66 +9 59 + 14,9

(recorregut) (20 -87) (20 - 88) 0,001
Génere, n (%)

Dona 99 (51) 88 (58) ND
Estat civil, n (%)

Casat/parella 147 (75) 135 (89) 0,001
Nivell d’educacié, n (%)

Fins EGB/primaria o similar 164 (84) 110 (72) 0,004
Situacio laboral, n (%)

Actiu (assalariat/autdbnom) 8 (4) 36 (24) 0,001
Baixa/incapacitat per la malaltia, n (%)

Si 26 (13) — —
Viu sol, n (%)

Si 18 (9) — —
Ajuda a casa, n (%)

Si 113 (58) — —
Nbre. persones que conviuen

mitjana + DE 2+ — —
Persones a carrec, n (%)

Si 44 (22) 77 (51) 0,001
Ambit geografic, n (%)

Rural (<5000 hab) 20 (10) 19 (13)

Semi-urba (= 5000 hab a < 50.000 hab) 50 (26) 36 (24)

Urba (= 50.000 hab) 124 (64) 97 (64) ND

ND: No diferéncies estadisticament significatives
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Taula 8. Caracteristiques cliniques i d'atencié sanitaria dels pacients i familiars

per a artroplastia de maluc/genoll (N=347).

Pacients  Familiars
Caracteristiques (N=195) (N=152) p
Cliniques
Localitzacié de I'artrosi, n (%)
Genoll 113 (58) —
Maluc 82 (42) — —
Altres articulacions afectades, n (%)
Si 7 (4) — —
Artroplastia de maluc/genoll, n (%)
S 120 (62) — —
Nbre. d’articulacions operades, n (%)
Un 93 (48) —
Dues 27 (14) — —
> 2 artroplasties per articulacié
Esquerra 8 (4) _
Dreta 9 (5) — —
Temps des de I'Gltima intervenci6, mesos 18 + 23,9 —
___mitjana = DE (recorregut) (1-144) — —
Artrosi al maluc/genoll no operat, n (%)
Si 62 (32) — —
En llista d’espera per artroplastia, n (%)
Si 109 (56) — —
Temps d’espera, mesos 21+ 13,5
mitjana = DE (recorregut) (3-72) — —
Salut percebuda, n (%)
Regular/Dolenta 11 (57) 48 (32) 0,001
Salut regular/dolenta a causa de |'artrosi, n (%)
Si 74 (38) — —
Assistencia sanitaria habitual, n (%)
Publica 177 (91) 128 (84)
Privada — 3(2)
Ambdues per igual 18 (9) 20 (13)
Cap — 1(0,7) ND
En llista d'espera per a d'altres procediments, n (%)
Si 30(15) 20(13) ND
Tenir algun familiar en llista d’'espera, n (%)
Si 12 (6) 98 (65) 0,001
Hospitals de procedencia dels malalts/familiars
Hospital del Sagrat Cor - L'Alianca 12 (6,2) 12 (7,9)
Hospital de la Santa Creu i de Sant Pau 15(7,7) 11(7,2)
Hospital de Sant Rafael 14(7,2) 12 (7,9)
Hospital Princeps d'Espanya, Bellvitge 21(10,8) 12 (7,9)

C. H. U. Coronaria de Manresa 17 (8,7) 17 (11,2
Hospital de I'Esperit Sant (S. Coloma de Gramenet) 17 (8,7) 9(5,9)

Hospital Mdtua de Terrassa 11 (5,6) 8(5,3)

Hospital U. Germans Trias i Pujol 12 (6,2) 13 (8,6)
Hospital de Viladecans 11 (5,6) 10 (6,6)
Hospital U. de Girona Dr. Josep Trueta 37(19,0)  24(15,8)
Hospital de Santa Maria (Lleida) 15(7,7) 13 (8,6)
Hospital U. de Tarragona Joan XXIll 13(6,7) 11(7,2)

ND: No diferéncies estadisticament significatives
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ANNEX IX. RESULTATS DE L'ANALISI DE SUBGRUP PER
A CADA PROCEDIMENT

Estimacié de les puntuacions de prioritzacioé per a cirurgia de catarac-

ta a cada col-lectiu

Taula 1. Resultats del rank ordered logit per a cirurgia de cataracta a la poblacié
general (N=300).

Coeficient Valor EE

Criteris Nivell Estimat p Normalitzat Normalitzat
Constant - -2,211 <0,001 — -
Incapacitat Lleu 0 0,0 0,0
visual Moderada 1,202 <0,001 23,5 1,0

Greu 2,104 <0,001 41,1 1,0

Molt greu 2,821 <0,001 55,1 1,0
Probabilitat de  Moderada 0 0,0 0,0
recuperacio Alta 0,203 <0,001 4,0 0,8

Molt alta 0,244 <0,001 4,8 0,8
Limitacio de Alguns problemes 0 0,0 0,0
les activitats Bastants problemes 0,423 <0,001 8.3 0,8
quotidianes Es incapac 0,655 <0,001 12,8 0,8
Limitacio per No/No treballa 0 0,0 0,0
treballar Si 0,619 <0,001 12,1 0,7
Tenir alguna
persona que el Si 0 0,0 0,0
cuidi No 0,487 <0,001 9,5 0,7
Tenir alguna
persona al seu No 0 0,0 0,0
carrec Si 0,297 <0,001 5,8 0,7

Categories de referéncia en cursiva

EE Error estandard

*  Els coeficients dels parametres han estat transformats de manera que s'han assignat 100 punts al pacient

en pitjor estat
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Taula 2. Resultats del model de rank ordered logit per a cirurgia de cataracta en pacients

i familiars (N=307).

Coeficient Valor EE

Criteris Nivell Estimat P Normalitzat Normalitzat
Constant - -2,076 <0,001 - -
Incapacitat Lleu 0 0,0 0,0
visual Moderada 1,079 <0,001 22,4 1,0

Greu 1,918 <0,001 39,8 1,0

Molt greu 2,585 <0,001 53,7 1,1
Probabilitat de  Moderada 0 0,0 0,0
recuperacio Alta 0,310 <0,001 6,4 0,9

Molt alta 0,348 <0,001 7,2 0,9
Limitacio de Alguns problemes 0 0,0 0,0
les activitats Bastants problemes 0,286 <0,001 5,9 0,9
quotidianes Es incapac 0,474 <0,001 9,9 0,9
Limitacio per No/No treballa 0 0,0 0,0
treballar Si 0,508 <0,001 10,6 0,7
Tenir alguna
persona queel S/ 0 0,0 0,0
cuidi No 0,545 <0,001 11,3 0,7
Tenir alguna
persona al seu No 0 0,0 0,0
carrec Si 0,352 <0.001 7,3 0,7

Categories de referéncia en cursiva

EE Error estandard

*  Els coeficients dels parametres han estat transformats de manera que s'han assignat 100 punts al pacient

en pitjor estat

Taula 3. Resultats del model de rank ordered logit per a cirurgia de cataracta
en especialistes (N=79).

Coeficient Valor EE

Criteris Nivell Estimat P Normalitzat Normalitzat
Constant - -2,521 <0,001 - -
Incapacitat Lleu 0 0,0 0,0
visual Moderada 1,055 <0,001 18,8 1,8

Greu 1,821 <0,001 32,5 1,8

Molt greu 2,233 <0,001 39,9 1,8
Probabilitat de ~ Moderada 0 0,0 0,0
recuperacié Alta 0,371 <0,001 6,6 1,5

Molt alta 0,366 <0,001 6,5 1,5
Limitacio de Alguns problemes 0 0,0 0,0
les activitats Bastants problemes 0,764 <0,001 13,7 1,5
quotidianes Es incapag 0,937 <0,001 16,7 1,5
Limitacio per No/No treballa 0 0,0 0,0
treballar Si 1,014 <0,001 18,1 1,2
Tenir alguna
persona que el S/ 0 0,0 0,0
cuidi No 0,493 <0,001 8,8 1,2
Tenir alguna
persona al seu No 0 0,0 0,0
carrec Si 0,556 <0.001 9,9 1,3

Categories de referéncia en cursiva

EE Error estandard
*  Els coeficients dels parametres han estat transformats de manera que s'han assignat 100 punts al pacient

en pitjor estat
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Taula 4. Resultats del model de rank ordered logit per a cirurgia de cataracta en professionals
relacionats (N=85).

Coeficient Valor EE

Criteris Nivell Estimat p Normalitzat Normalitzat
Constant - -2,724 <0,001 -
Incapacitat Lleu 0 0,0 0,0
visual Moderada 1,000 <0,001 16,3 1,6

Greu 1,700 <0,001 27.8 1,6

Molt greu 2,046 <0,001 33,4 1,6
Probabilitat de  Moderada 0 0,0 0,0
recuperacié Alta 0,406 <0,001 6,6 1,3

Molt alta 0,615 <0,001 10,0 1,3
Limitacié de Alguns problemes 0 0,0 0,0
les activitats Bastants problemes 0,834 <0,001 13,6 1,3
quotidianes Es incapac 1,158 <0,001 18,9 1,3
Limitacio per No/No treballa 0 0,0 0,0
treballar Si 0,863 <0,001 14,1 1,1
Tenir alguna
persona que el S/ 0 0,0 ,
cuidi No 0,860 <0,001 14,0 1,1
Tenir alguna
persona al seu No 0 0,0 0,0
carrec Si 0,584 <0,001 9,5 1,2

Categories de referéncia en cursiva

EE Error estandard
*  Els coeficients dels parametres han estat transformats de manera que s'han assignat 100 punts al pacient

en pitjor estat
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Estimacio de les puntuacions de prioritzacio per a artroplastia de ma-
luc i/o genoll a cada col-lectiu

Taula 1. Resultats del model de rank ordered logit per a artroplastia de maluc/genoll a la poblacié
general (N=300).

Coeficient Valor EE
Criteris Nivell Estimat o) Normalitzat Normalitzat
Constant - -1,372 <0,001 -
Gravetat de Moderada 0 0,0 0,0
la malaltia Molt avancada 1,72 <0,001 34,2 1,2
Dolor Lleu 0 0,0 0,0
Moderat 0,690 <0,001 13,7 1.4
Greu 1,289 <0,001 25,5 1,0
Probabilitat Moderada 0 0,0 0,0
de recuperacié  Alta 0,086 <0,001 1,8 0,9
Limitaci6 de Alguns problemes 0 0,0 0,0
les activitats Bastants problemes 0,305 <0,001 6,1 1,1
_quotidianes Es incapac 0,775 <0,001 15,5 1,3
Limitacio per No / No treballa 0 0,0 0,0
treballar Si 0,480 <0,001 9,5 0,9
Tenir alguna
persona que Si 0 0,0 0,0
el cuidi No 0,396 <0,001 7.9 0,9
Tenir alguna
persona al seu No 0 0,0 0,0
carrec Si 0,263 <0,001 5,3 0,9

Categories de referencia en cursiva

EE Error estandard

*  Els coeficients dels parametres han estat transformats de manera que s'han assignat 100 punts al pacient

en pitjor estat

Taula 2. Resultats del model de rank ordered logit per a artroplastia en pacients i familiars (N=347).

Coeficient Valor EE
Criteris Nivell Estimat p Normalitzat Normalitzat
Constant - -1,321 <0,001 -
Gravetat de la Moderada 0 0,0 0,0
malaltia Molt avancada 0,904 <0,001 20,2 1,1
Dolor Lleu 0 0,0 ,0
Moderat 0,973 <0,001 21,8 1,3
Greu 1,829 <0,001 41,1 1,9
Probabilitat de  Moderada 0 0,0 0,0
recuperacio Alta 0,148 <0,001 3,4 1,8
Limitacié de Alguns problemes 0 0,0 ,0
les activitats Bastants problemes 0,269 <0,001 6,1 1,1
_quotidianes Es incapac 0,552 <0,001 12,4 1,2
Limitacioé per No / No treballa 0 0,0 0,0
treballar Si 0,412 <0,001 9,2 0,8
Tenir alguna
persona que el S/ 0 0,0 0,0
cuidi No 0,370 <0,001 8,3 0,8
Tenir alguna
persona al seu No 0 0,0 0,0
carrec Si 0,240 <0,001 5,4 0,8

Categories de referencia en cursiva

EE Error estandard

*  Els coeficients dels parametres han estat transformats de manera que s'han assignat 100 punts al pacient

en pitjor estat
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Taula 3. Resultats del model de rank ordered logit per a artroplastia de maluc/genoll

en especialistes (N=96).

Coeficient Valor EE
Criteris Nivell Estimat p Normalitzat Normalitzat
Constant - -2,058 <0,001 - -
Gravetat de la Moderada 0 0,0 0,0
malaltia Molt avancada 0,622 <0,001 10,0 1,6
Dolor Lleu 0 0,0 0,0
Moderat 1,022 <0,001 16,4 1,8
Greu 2,159 <0,001 34,8 1,3
Probabilitat de  Moderada 0 0,0 0,0
recuperacié Alta 0,337 <0,001 5,5 1,1
Limitacio de Alguns problemes 0 0,0 0,0
les activitats Bastants problemes 0,945 <0,001 15,3 1,5
quotidianes Es incapac 1,654 <0,001 26,6 1,7
Limitacio per No / No treballa 0 0,0 0,0
treballar Si 0,574 <0,001 9,2 1,2
Tenir alguna
persona queel Si 0 0,0 0,0
cuidi No 0,506 <0,001 8.2 1,2
Tenir alguna
persona al seu No 0 0,0 0,0
carrec Si 0.363 <0,001 5,8 1,2

Categories de referéncia en cursiva

EE Error estandard

*  Els coeficients dels parametres han estat transformats de manera que s'han assignat 100 punts al pacient

en pitjor estat

Taula 4. Resultats del model de rank ordered logit per a artroplastia de maluc/genoll

en professionals relacionats (N=117).

Coeficient Valor EE

Criteris Nivell Estimat p Normalitzat Normalitzat
Constant - -2,058 <0,001 - -
Gravetat de la Moderada 0 0,0 0,0
malaltia Molt avancada 1,011 <0,001 15,9 1,4
Dolor Lleu 0 0,0 0,0

Moderat 0,943 <0,001 14,8 1,6

Greu 1,831 <0,001 28,8 1,1
Probabilitat de Moderada 0 0,0 0,0
recuperacioé Alta 0,266 <0,001 4,2 1,0
Limitacio de Alguns problemes
les activitats Bastants 0 0,0 0,0
quotidianes problemes 0,688 <0,001 10,9 1,3

Es incapag 1,581 <0,001 24,9 1,5
Limitacio per No / No treballa 0 0,0 0,0
treballar Si 0,710 <0,001 11,2 1,0
Tenir alguna
persona que el Si 0 0,0 0,0
cuidi No 0,613 <0,001 9,6 1,0
Tenir alguna
persona al seu No 0 0,0 0,0
carrec Si 0,344 <0,001 5,4 1,0

Categories de referéncia en cursiva

EE Error estandard

*  Els coeficients dels parametres han estat transformats de manera que s'han assignat 100 punts al pacient

en pitjor estat
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Annex X. RESULTATS DEL CALCUL DE LA VALIDESA
PREDICTIVA

Validesa predictiva per a cirurgia de cataracta

Taula 3. Correlacié entre I'ordenacié de targetes realitzada pels entrevistats, I'ordenacié de
targetes segons els valors estimats pel model i I'ordenacié de targetes segons
la Regla de Borda* (cirurgia de cataracta, coeficient Rho d'Spearman).

Ordre Ordre Ordre agregat
entrevistats estimat (Regla de Borda)
. 0,658 0,665
Ordre entrevistats 1 (p<0.01) (p<0,01)
. 0,998
Ordre estimat - 1 (p<0,01)
Ordre agregat 3 3 1

(Regla de Borda)

* Regla de Borda: agregacié de les ordenacions de les targetes realitzada pels entrevistats i calcul de I'ordenacioé
global agregada (sumatori dels punts assignats a cada targeta en funcio de la posicié d’ordre que li assigna
cada entrevistat i ordenacio de les targetes en funcio d’aquest sumatori)

Taula 4. Ordenacié de targetes segons la Regla de Borda i segons els valors estimats pel model
(cirurgia de cataracta).

Targetes Punts Ordre agregat (Borda) Ordre estimat
K 3.780 1 1
A 3.836 2 2
M 3.850 3 3
H 3.895 4 4
G 4.016 5 6
(@] 4.785 6 5
C 5.228 7 8
J 5.475 8 7
B 6.524 9 9
E 7.824 10 11
L 8.003 11 10

I 8.264 12 13
F 8.749 13 12
N 9.219 14 14
P 9.305 15 15
D 11.695 16 16
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Validesa predictiva per artroplastia de maluc i/o genoll

Taula 1. Correlacio entre I'ordenacié de targetes realitzada pels entrevistats, I'ordenacié de
targetes segons els valors estimats pel model i I'ordenacié de targetes segons
la Regla de Borda* (artroplastia de maluc/genoll, coeficient Rho d'Spearman).

Ordre Ordre Ordre agregat
entrevistats estimat (Regla de Borda)
. 0,672 0,674
Ordre entrevistats 1 (p<0,01) (p<0,01)
. 0,994
Ordre estimat - 1 (p<0,01)
Ordre agregat B B 1

(Regla de Borda)

* Regla de Borda: agregacié de les ordenacions de les targetes realitzada pels entrevistats i calcul de I'ordenacio
global agregada (sumatori dels punts assignats a cada targeta en funcié de la posicié d'ordre que li assigna
cada entrevistat i ordenacio de les targetes en funcié d’aquest sumatori)

Taula 2. Ordenacio de targetes segons la Regla de Borda i segons els valors estimats pel model
(artroplastia de maluc/genoll).

Targetes Punts Ordre agregat (Borda) Ordre estimat
L 2.646 1 1
E 3.101 2 2
I 3.660 3 3
G 4.295 4 4
N 6.087 5 5

M 6.564 6 6
K 6.790 7 8
A 7.208 8 7
C 7.903 9 10
H 8.324 10 9
P 8.877 11 11
(o] 9.030 12 12
D 9.745 13 13
B 10.013 14 14
F 10.575 15 15
J 12.006 16 16
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Annex XI.RESULTATS DEL CALCUL DE LA VALIDESA
DE CONSTRUCTE

Validesa de constructe per a per a cirurgia de cataracta

Taula 3. Correlacié entre I'ordenacié dels criteris realitzada pels entrevistats, I'ordenacié de criteris
segons la importancia relativa estimada pel model i I'ordenacio de criteris segons
la Regla de Borda (cirurgia de cataracta, coeficient Rho d’Spearman).

Ordre Ordre estimat Ordre agregat
entrevistats (importancia relativa) (Regla de Borda)
Ordre entrevistats 1 0,23-0,33** 0,21-0,34**
Ordre estimat - 1 0,829-0,886

Ordre agregat
(Regla de Borda)

** Mitjana de les correlacions individuals tenint en compte el signe + o — del coeficient de correlacié

Taula 4. Ordenacié dels criteris segons la Regla de Borda i segons els valors estimats
pel model (cirurgia de cataracta).

Ordre agregat

Criteris Punts (Borda) Ordre estimat
Gravetat de la malaltia 1.836 1 1
Limitacié de les activitats 2.327 2 2
Limitacioé per treballar 2.430 3 3
Tenir persones a carrec 3.050 4 6
Tenir algu que et cuidi 3.208 5 4
Probabilitat de recuperacié 3.470 6 5
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Validesa de constructe per a artroplastia de maluc i/o genoll

Taula 1. Correlacio entre I'ordenacié dels criteris realitzada pels entrevistats, I'ordenacioé de criteris
segons la importancia relativa estimada pel model i I'ordenacié de criteris segons
la Regla de Borda (artroplastia de maluc/genoll, Rho d’'Spearman).

Ordre Ordre estimat Ordre agregat
entrevistats (importancia relativa) (Regla de Borda)
Ordre entrevistats 1 0,38** 0,34**
Ordre estimat - 1 0,929

Ordre agregat
(Regla de Borda)

** Mitjana de les correlacions individuals tenint en compte el signe + o — del coeficient de correlacio

Taula 2. Ordenacié dels criteris segons la Regla de Borda i segons els valors estimats
pel model (artroplastia de maluc/genoll).

Ordre agregat

Criteris Punts (Borda) Ordre estimat
Dolor 2.055 1 1
Gravetat de la malaltia 2.449 2 3
Limitacio de les activitats 2.823 3 2
Limitacioé per treballar 3.564 4 4
Tenir persones a carrec 4.172 5 6
Tenir algu que et cuidi 4.256 6 5
Probabilitat de recuperacié 4.294 7 7
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