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<«

Una de las cosas que me ayudo fue conocer
gente que estaba igual que yo. Porque a
ellos les pasaba exactamente igual. Fue

como una especie de terapia de grupo.

»

Este anexo a la Guia de humanizacion se ha realizado
bajo la direccion cientifica de farmacéuticos
hospitalarios y en la elaboraciéon han participado
farmacéuticos de hospital, especialistas en
enfermedades inmunomediadas inflamatorias,

una psicologa, una enfermera, representantes de

asociaciones de pacientes, y pacientes.

<«

Siempre tenemos rotaciones, residentes,
libranzas de guardia... Todavia estamos

en un punto en el que el paciente no puede
ponerte cara, no es capaz de decir “eres mi
farmaceéutica”.

»
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Cuando me propusieron participar en el proyecto
de Humanizacion de la Farmacia Hospitalaria,
primero me sorprendid y luego pensé que

serfa una simple aspiracion, como tantos otros
proyectos, como tantos otros que mueren antes
de empezar. Sobre todo, porque es la primera
vez que alguien se interesa por mi aportacion
respecto a mi enfermedad, a la que llevo ya unida
mas de media vida, y también porque sabemos
que la mayoria de las veces las buenas ideas no
necesariamente llegan a buen puerto.

Dejadme entonces pedir disculpas y agradeceros
la propuesta. También haberme animado a
ampliar mi participacion en el proyecto. He estado
colaborando con un grupo de profesionales y

con una organizacion que han hecho que en todo
momento me haya sentido escuchada y participe
del proyecto, siempre desde mi vision como
paciente, evidentemente.

Doy fe de que existen profesionales con ganas

de hacer las cosas de otra manera, mas humana,
mejor. Cambiar las inercias y maneras de pensar
y ejercer es complicado, pero esta claro que si no
hay un motor de arranque, nunca se avanza. Y ese
motor lo he visto en este proyecto, lo cual es muy
esperanzador.

Lamentablemente, las personas con enfermedades
cronicas no tenemos nunca «vacaciones» de
nuestra enfermedad, sabemos que no hay una
receta para estar siempre bien y tenemos que
estar atentos a los cambios que nos suceden y que
pueden repercutir en nuestra salud. Por eso es tan
importante el trabajo que se esta haciendo, porque
en los hospitales hay muchas personas trabajando
incansablemente para que nuestra vida mejore, y
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tenemos que conseguir tener un dialogo fluido que
posibilite el intercambio de informacidn para llegar
a un sitio mejor. Cambiar el individualismo por un
gran equipo humano de profesionales, trabajando
de manera coordinada, que nos dé la seguridad de
una red que siempre estara ahi para evitar caidas.
Y si nos caemos, para ayudar a levantarnos y
acompafiarnos en nuestro camino.

Al empezar este proyecto, inevitablemente, tuve
que plantearme de donde vengo y addnde he
llegado tras 27 afios con la enfermedad. Haberlo
hecho ha servido para darme cuenta de que no
estamos ya donde empecé, que, en general, la
informacion de la que disponemos es mejor, asf
como el trato y la medicacion. También es curioso
como te das cuenta de que lo que a ti te parece
normal de tu andadura hospitalaria, quizas no

lo es tanto, para lo bueno y para lo malo. Hay
muchos aspectos a mejorar, esté claro, pero hay
otros aspectos de todo el largo proceso de una
enfermedad IMID* que se estan haciendo bien.

Deberfamos llegar a un punto en que las buenas
practicas no dependan de personas individuales
que se dejan la piel, sino de que el tejido que se
haya construido sea tan fuerte y esté tan bien
urdido que funcione superando toda resistencia
a la humanizacion de los hospitales y de sus
farmacias.

Eso, solo eso, tan simple y tan complejo a la vez.

Quizads queda mucho por andar, pero estoy segura
de que ya estamos en el camino.
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Hay palabras que se van introduciendo de forma
progresiva en el lenguaje sanitario y que van
conformando la asistencia sanitaria que queremos
para los pacientes y que el pais asume como un
derecho constitucional. Entre estas palabras
encontramos términos como Evidencia, Seguridad,
Valor... y otras muchas a las que vamos dando
significado con acciones, con proyectos enfocados
a incluirlas en nuestra actividad diaria.

A estas palabras se ha sumado en los ultimos
aflos la palabra Humanizacion como una
verdadera apuesta por tener en cuenta la opinion
y preferencias del paciente en su propia atencion
sanitaria y en su proceso asistencial; una vez
nombrada y definida, ahora hay que crearla en
nuestra organizacion, darle contenido y dotarla de
compromiso.

La asuncion de la humanizacion en nuestras
actuaciones supone una vision y aceptacion del
paciente como persona, incorporando no solo

sus datos patologicos, sino sus dimensiones
psicoldgicas, sociales y emocionales. Esto conlleva
un compromiso de todos los profesionales que

lo atienden, al que el farmacéutico de hospital

no solo no es ajeno, sino que ha formado parte
activa del mismo para incorporar esta perspectiva
integral de los pacientes y de sus valores.

En este sentido, y siempre de la mano de los
lideres profesionales que nos gufan en el camino,
la Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria
edité la Guia de Humanizacidn de los Servicios
de Farmacia Hospitalaria, que hoy se completa
con este anexo enfocado especificamente a su
aplicacion en los pacientes con Enfermedades
Inflamatorias Inmunomediadas (IMID).

OLGA DELGADO SANCHEZ

Desde el principio, fue objetivo de la guia no
permanecer en el ambito conceptual, sino asumir
el compromiso de proporcionar herramientas que
nos permitieran su puesta en marcha de forma
dinamica y practica en cada uno de nuestros
entornos, en cada situacion y en cada paciente. La
gufa no solo pretendia crear cultura, sino buscar

y proponer soluciones para ofrecer una atencion
farmacéutica mas humanizada, més humana.

La vision de la Farmacia Hospitalaria actual pasa
inevitablemente por la especializacion clinica, la
integracion en equipos asistenciales y el abordaje
de cada paciente segin sus necesidades. En este
sentido, también la humanizacién requiere una
atencion especifica en cada tipo de paciente,
dando respuesta a cada situacion en cada
momento y a cada persona segun sus necesidades.

Cada paciente es y se siente uUnico, con frecuencia
responsable de su enfermedad. El conocimiento
de la situacion y la vision (o invisibilidad) de la
Farmacia Hospitalaria en la etapa asistencial,

no deben ser solo elementos de analisis, sino
instrumentos para buscar soluciones con los
pacientes, y lograr la vinculacion de la Farmacia
Hospitalaria con las personas con IMID.

Doy las gracias a los autores de esta guia, la
Farmacia Hospitalaria esté en deuda con ellos
por el trabajo realizado, por la concrecidn de
las propuestas y por ayudarnos a acercarnos a
las personas con IMID mediante nuevos valores
que permitiran que la palabra humanizacion

se incorpore a nuestro lenguaje de forma
permanente.



En junio de 2020 se presentd la Guia de
Humanizacion de la SEFH, proyecto que pretende
guiar a los Servicios de Farmacia en la ideacion y
puesta en marcha de acciones encaminadas a la
humanizacioén, con una orientaciéon eminentemente
practica. El objetivo mas ambicioso de esta

guia es que los Servicios de Farmacia la utilicen
para incorporar la humanizacién como una
estrategia del Servicio. Para facilitar este

camino, complementamos la guia SEFH con la
herramienta #planificaHUFAR, que contiene

toda la informacion necesaria para implementar
esta estrategia mediante la realizacion de cuatro
talleres précticos en los Servicios de Farmacia.

La gufa siempre se entendié como un documento
vivo, que se alimentase con la experiencia de los
proyectos realizados en los Servicios de Farmacia
y que nunca dejara de crecer. Tras este periodo de
tiempo convulso, protagonizado por una pandemia
que nos ha conmocionado y condicionado en
todos los aspectos de nuestra vida, hemos querido
avivar la llama de la humanizacidn llevando a cabo
un proyecto que precisamente amplia la guia de la
SEFH.

En esta ocasion, hemos puesto el foco en los
pacientes con Enfermedades Inflamatorias
Mediadas por la Inmunidad (IMID) y hemos
seguido la misma metodologia innovadora
empleada en la elaboracion de la guia (el disefio
centrado en las personas®). Para ello, hemos
contado con la participaciéon activa de pacientes
diagnosticados de alguna IMID, profesionales de
todos los perfiles que les atienden (farmacéuticos
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de hospital, médicos especialistas en digestivo,
reumatologfa, dermatologia, Grupo Espafiol

de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis
Ulcerosa -GETTECU-, personal de enfermeria y
psicologfa), el Grupo de trabajo de Enfermedades
Immunomediadas Inflamatorias de la SEFH vy
representantes de pacientes (Asociacién de
personas con enfermedades cronicas inflamatorias
inmunomediadas -UNIMID- y la Asociaciéon de
pacientes Accién Psoriasis).

Tomando como base la misma estructura de

la gufa, toda la informacion se presenta en

tres bloques: la Vision, que queda definida
previamente en la Guia de humanizacion mediante
los ocho Principios de humanizacion; la situacion
de partida especifica para las IMID, recogiendo
ademas algunas buenas practicas, tendencias

que pueden servir para acercarse con mayor
probabilidad de éxito hacia la humanizacién en la
atencion a este grupo de pacientes; y por ultimo,
el toolkit* para humanizar el Servicio, un conjunto
de herramientas que nos ayudan a acometer el
reto de la humanizacion de nuestros Servicios.
Estas herramientas, que estan presentadas en

la gufa SEFH, son: el perfil de humanizacion, el
blueprint* y 50 ideas para humanizar, clasificadas
en una matriz de impacto y esfuerzo. En este
proyecto, ademas, se ha construido una nueva
herramienta (Patient Journey Map*) y una bateria
de diez ideas nuevas especificas para los pacientes
IMID, priorizadas en su correspondiente matriz de
impacto y esfuerzo y descritas en formato de ficha,
para facilitar su implementacion, al igual que las
ideas recogidas en la guia de la SEFH.
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Antes de concluir, queremos expresar nuestro mas
profundo agradecimiento. A los pacientes, una
vez mas protagonistas absolutos y piedra angular
de este proyecto, que nos han enriquecido con
sus experiencias y nos han mostrado las claves
del camino hacia el que debemos dirigirnos. A los
representantes de UNIMID y Accidn Psoriasis, que
nos han aportado una vision global, completa y
estratégica de las necesidades de estos pacientes
y de como, desde nuestros Servicios y desde

la SEFH, podemos avanzar hacia una atencion
mas humanizada. Al equipo pluridisciplinar

de profesionales que nos han acompafiado en
todo el proceso, por compartir su experiencia

y por su intensa dedicacion y compromiso con

el proyecto. Este proyecto ha constatado de
manera muy importante algo que ya pensabamos:
la coordinacion entre todos los profesionales
implicados en la atencién a los pacientes con

IMID es una pieza clave para garantizar una

mejor experiencia del paciente. Gracias también
al equipo de disefladores estratégicos, pieza
fundamental para dirigirnos y ayudarnos a
implementar una metodologia tan rigurosa. Y por
supuesto al Grupo de trabajo de Enfermedades
Immunomediadas Inflamatorias de la SEFH, a Olga
Delgado, al resto de la Junta Directiva de la SEFH
y a M.? José Dalama, por creer en este proyecto y
por estar siempre dispuestos a facilitar el camino
hacia la humanizacion.

Esperamos que este documento sirva a los
equipos de los Servicios de Farmacia, de motor
inspirador para implantar practicas que mejoren la
experiencia de los pacientes con IMID desde una
perspectiva holistica®.
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ANA ALVAREZ DIAZ

Jefa del Servicio de Farmacia del
Hospital Universitario Ramon y Cajal
de Madrid. Coordinadora de la Guia
de Humanizacion de la SEFH. Miembro
de la Comisién de Calidad Percibida

y Humanizacion del Hospital Ramon

y Cajal.

Mis primeros pasos en la humanizacion
estuvieron relacionados con la
coordinacion de un proyecto que
realizamos en el Servicio en el afio
2016 (Farmacia Centrada en las
Personas). Su objetivo era poner

el foco de nuestra actividad en el
paciente. Y para desarrollarlo, tomé
contacto por primera vez con el
disefio centrado en las personas, que
nos llevé a incorporar activamente

a los pacientes y profesionales en el
disefio de nuestro proceso de trabajo.
Tras este proyecto, Miguel Angel
Calleja me dio la oportunidad de
coordinar la elaboracién de la Guia
de Humanizacién de los Servicios de
Farmacia, un proyecto de la SEFH
que se presentd en junio de 2020.
Partiendo de lo aprendido y reflejado
en dicha Guia, hemos incorporado

la humanizaciéon como una linea
estratégica en el Servicio de Farmacia
del Hospital Ramoén y Cajal, y estamos
trabajando intensamente para mejorar
la experiencia de los pacientes y
también la humanizacién en el &mbito
profesional.

JOAQUIN BORRAS BLASCO

Farmacéutico adjunto del Servicio de
Farmacia del Hospital de Sagunto.
Coordinador del Grupo de trabajo

de Enfermedades Immunomediadas
Inflamatorias de la Sociedad Espafiola
de Farmacia Hospitalaria.

Como responsable del drea de
pacientes externos* de un servicio

de farmacia hospitalariay, en la
actualidad, coordinador de GTEII-
SEFH, siempre me ha interesado la
mejora de los procesos relacionados
con la experiencia del paciente de
nuestro Servicio. Y méas desde el punto
de vista del paciente con Enfermedades
Immunomediadas Inflamatorias,

con el fin de conseguir una atencién
mas humanizada a las personas que
padecen estas patologias cronicas.

El objetivo es incorporarlas en el
proceso de atencién farmacéutica,
para detectar dreas de mejora que sean
reales y posibles de aplicar con el fin
de conseguir los mejores resultados en
salud con una atencién mas humana.
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CARINA ESCOBAR MANERO

Presidenta de la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes (POP) y
Secretaria General de UNIMID. Con
formacidn en Gestion y Administracion
de Empresas, es Mdster en Direccion
Econdmico-Financiera.

Durante mas de 20 afios, he
desarrollado mi carrera profesional
en el grupo social de la ONCE, en
diferentes puestos de responsabilidad,
y he colaborado en la formulacién de
estrategias publicas desarrolladas
por el Ministerio de Sanidad, como
la Estrategia para el Abordaje de la
Cronicidad en el Sistema Nacional de
Salud y la Estrategia para la Atencién
Primaria y Comunitaria. Soy miembro
de multiples consejos y comités, en
los que represento la perspectiva

del paciente, y he participado como
ponente en numerosos programas
formativos, seminarios y eventos.
También he actuado como jurado

en varios concursos vinculados

a la innovacion, la calidad y la
comunicacién en el dmbito sanitario.
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Farmacéutica Adjunta del Hospital
Universitario de la Princesa y miembro
del grupo coordinador GTEIl de la SEFH.

Mi experiencia con los pacientes
externos que presentan enfermedades
inflamatorias mediadas por la
inmunidad me ha permitido participar
en este proyecto, que nos ofrece la
posibilidad de acercarnos un poco
mas a los pacientes para ir de sumano
a lo largo de todo el proceso de su
enfermedad.

Conocer la experiencia de los pacientes
con la atencion farmacéutica que

les proporcionamos nos aporta
informacion sobre sus necesidades,
inquietudes, miedos o preocupaciones.
Por eso necesitamos este acercamiento
para poder acompafiarles y aportar
valor a nuestra actividad en el dia a dia.

JUAN CARLOS TORRE ALONSO

Catedrdtico de Medicina. Reumatologo
en el Hospital Monte Naranco y
Catedrdtico en la Universidad de Oviedo.

GABRIEL MERCADAL ORFILA

Adjunto del Servicio de Farmacia

del Hospital General Mateu Orfila,
Presidente del grupo FARUPEIB y
profesor asociado de Bioquimica en la
Universitat de les Illes Balears.

Desarrollo mi actividad profesional
desde 2006 en el Area de Consultas
Externas, proporcionando una
Consulta de Farmacia adaptada a
las nuevas necesidades: agenda de
consulta externa con gestor de citas,
envio de medicacién hospitalaria

a domicilio y centros de salud
asociado a telefarmacia, asi como
participacion en multiples proyectos de
evaluacion de efectividad, eficiencia,
persistencia, adherencia y seguridad
de medicamentos hospitalarios de
dispensacién ambulatoria (MHDA).

Uno de los proyectos con los que me
siento mas identificado en mis 20 afios
de ejercicio profesional en Consultas
Externas de Farmacia Hospitalaria, es
el proyecto NAVETA de comunicacién
telematica y uso de mecanismos de
resultados reportados por el paciente
(PROM*). En este proyecto, ganador
del Il Foro de Innovacién de la SEFH
2021, hemos disefiado un abordaje de
los pacientes basado en PROM, que
permite dar un papel central a la voz de
los pacientes mediante cuestionarios
estructurados.

De este modo, es posible conocer,
desde la perspectiva del paciente, la
actividad de su enfermedad, calidad de
vida, satisfaccion con el tratamiento...
Sin duda, una atencién sanitaria basada
en valor debe gestionarse poniendo

al paciente en el centro, teniendo en
cuenta su experiencia e integrandole en
la toma de decisiones para evolucionar
hacia una sanidad méas humanizada.
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LAURA MARIN SANCHEZ

Enfermera y coordinadora de ensayos
clinicos de la Unidad de Enfermedad
Inflamatoria Intestinal del Hospital
Universitario Germans Trias i Pujol.
Socia Fundadora de GETEI! (Grupo
Enfermero de Trabajo en Enfermedad
Inflamatoria Intestinal) y Responsable
del drea de formacion del mismo grupo.

Me apasiona trabajar con las personas
y por eso he centrado mi trabajo

en el contacto directo con mis
pacientes. Llevo casi 18 afios como
enfermera referente en una unidad de
pacientes crénicos. Trabajar desde

la humanizacion de los cuidados es
fundamental para poder abordar de una
manera global el manejo de nuestros
pacientes; es por ello que este proyecto
me sedujo desde el minuto cero.
Humanizar cada uno de los servicios es
el camino.

Considero que es imprescindible
aportar a nuestros pacientes una
atencién individualizada, centrada en
sus necesidades. Asi es como intento
desarrollar mi labor como enfermera, y
por ello he querido aportar esta vision
y mi experiencia en los cuidados a este
apasionante proyecto que acerca la
farmacia hospitalaria al paciente.

PABLO DE LA CUEVA DOBAO

Jefe de Servicio de Dermatologia

del Hospital Universitario Infanta
Leonor de Madrid y Profesor de la
Facultad de Medicina de la Universidad
Complutense de Madrid. Presidente

de la Seccion Centro de la Academia
Espariola de Dermatologia (AEDV) y
Miembro de la Junta Directiva de la
AEDV.

Mi actividad asistencial se ha centrado
en los ultimos afios en la patologia
inflamatoria, siendo el responsable de
la consulta de psoriasis e investigador
en los principales ensayos clinicos

de las moléculas innovadoras con las
indicaciones de psoriasis y dermatitis
atépica moderada-grave.

Los pacientes con enfermedades
inflamatorias dermatoldgicas crénicas
como la psoriasis, dermatitis atépica,
hidradenitis supurativa y urticaria,
presentan una afectacién muy
importante de su calidad de vida, y

los profesionales sanitarios que les
damos asistencia hemos de procurar
que su experiencia sea lo mas correcta
y humana posible. Son muchos los
aspectos en los que podemos mejorar,
como un enfoque multi e interdisciplinar
(psicologia, enfermeria, trabajo

social, etc.), formar a profesionales y
pacientes en las patologias, fomentar
las decisiones terapéuticas compartidas
con el paciente, ademés de tener un
acceso temprano y eficaz tanto a las
citas como a los distintos tratamientos.
A nivel de la terapia innovadora, una
buena comunicacién del dermatélogo
con el farmacéutico hospitalario es
necesaria, y es una realidad que cada
vez existe una interrelacion mayor
entre los Servicios de Dermatologia y
Farmacia Hospitalaria. Aspectos como
la monitorizacién de la adherencia
terapéutica, la estratificacién de riesgos
del paciente, y la implementacién de un
servicio de telefarmacia de calidad, son
avances importantes que mejoran la
asistencia del paciente.

MIQUEL SANS

Servicio de Aparato Digestivo y
Coordinador de ISADMU (Unidad
Multidisciplinar de Enfermedades
Inflamatorias y Autoinmunes
Sistémicas) del Centro Médico Teknon,
en Barcelona. Miembro de la Junta
Directiva del Grupo Espafiol de Trabajo
en Enfermedad de Crohn y Colitis
Ulcerosa (GETECCU).

En los ultimos 25 anos, la enfermedad
inflamatoria intestinal (enfermedad
de Crohn y colitis ulcerosa) ha sido mi
tema de interés, tanto en el Hospital
Clinic de Barcelona/IDIBAPS como en
la Case Western Reserve University
de Cleveland y, en la actualidad, en el
Centro Médico Teknon de Barcelona.

Como ocurre con las demas
enfermedades mediadas
inmunolégicamente o autoinmunes,

la enfermedad de Crohn y la colitis
ulcerosa son tan complejas como
apasionantes. Su fisiopatologia implica
desde la genética y los factores
ambientales a la inmunidad innata y
adquirida. He de reconocer que he
disfrutado por igual dedicando mi
tiempo a la investigacion (tanto bésica
como traslacional y clinica, incluyendo
ensayos clinicos), a la asistencia a mis
pacientes y a la docencia, en especial la
de los médicos residentes.

De todas formas, los médicos
«|BD6logos», enzarzados en complejos
estudios genéticos GWAS (Estudio de
Asociacion de Genoma Completo) o

en la evaluacion de nuevos farmacos
biolégicos o biosimilares, a menudo
perdemos de vista lo més importante: el
impacto que estas enfermedades tienen
en la calidad de vida de cada uno de
nuestros pacientes con enfermedad de
Crohn y colitis ulcerosa. Es por ello que
agradezco la invitacién que recibi de la
SEFH para participar en este proyecto
de humanizacién. Ha sido una magnifica
experiencia, que estoy seguro nos hard
reflexionar a todos y acabara resultando
en una Farmacia Hospitalaria méas
préxima, amable y humana.
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DANIEL GINARD VICENS

Jefe de Servicio de Aparato Digestivo
del Hospital Universitario Son Espases
de Palma de Mallorca. Miembro de la
Jjunta de GETECCU (Grupo Espariol

de Trabajo en Enfermedad de Crohn y
Colitis Ulcerosa) y vocal del drea social.

Desde hace 20 afios coordino la
Unidad de Enfermedad Inflamatoria del
Hospital Universitario Son Espases y
mi actividad asistencial esta dedicada
a los pacientes con Colitis Ulcerosa

y Enfermedad de Crohn, tanto en

la consulta como en el Hospital

de Dia monogréafico. Tenemos una
unidad multidisciplinaria en la que
hemos incorporado la enfermeria
especializada con acceso directo de
los pacientes a la misma, intentando
romper las barreras que dificultan la
accesibilidad y provocan el aislamiento
de los pacientes.
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JOSE LUIS SANCHEZ CARAZO

Jefe Clinico del Servicio de Dermatologia
del Consorcio Hospital General
Universitario de Valencia y miembro

de la AEDV. Academia Espafiola de
Dermatologia. Doctor en Medicina y
Profesor Asociado en la Universidad de
Valencia. Autor o coautor de mds de 200
publicaciones indexadas en PubMed en
revistas nacionales e internacionales

de prestigio, relevantes en el campo

de Dermatologia, en las dreas de

ITS*, Micosis y Psoriasis. Colaborador
como autor en libros, capitulos, y el
desarrollo de guias clinicas espafiolas
de Dermatologia. Cuenta con mds de 70
comunicaciones a congresos nacionales
e internacionales. Ha participado en
mds de 30 ensayos clinicos, en su mayor
parte como investigador principal.

En los ultimos afios estoy dedicado,
como jefe de Unidad de Psoriasis,

a la mejora en el tratamiento de los
pacientes.

SANDRA ROS ABARCA

Psicdloga del Servicio de Dermatologia,
Reumatologia y Unidad de Trasplante
Cardiaco del Hospital de la Santa Creu
i Sant Pau de Barcelona. Miembro

de la AEDV (Academia Espafiola de
Dermatologia) y de la ESDaP (European
Society of Dermatology and Psychiatric)

Soy psicéloga y acompafio los pacientes
en el proceso de afrontamiento y
aceptacion de la enfermedad médica
desde hace mas de 20 afios. Sabemos
que el diagndstico de una enfermedad
es un proceso que puede resultar dificil
para la persona afectada, teniendo una
importante repercusion en su esfera
emocional y en su calidad de vida.
Abordar de forma holistica al paciente
en su binomio mente-cuerpo esta
intimamente ligado a la humanizaciény
nos ayuda a profesionales, pacientes y
familiares a entender y a abordar este
proceso de convivir con la enfermedad
de una forma mas real, mas empatica

y mas personal, centrandonos en

las necesidades de cada paciente de
manera integral.

Por mi experiencia profesional,

creo profundamente en los equipos
multidisciplinares y en el trabajo que
realizamos. La muestra es esta gufa en
la que he tenido la suerte de participar
aportando la visiéon del paciente y su
perspectiva psicolégica y emocional.
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SANTIAGO ALFONSO ZAMORA

Director de Accion Psoriasis y
vicepresidente de UNIMID.

Desde las asociaciones de pacientes
nos sentimos muy orgullosos de
contribuir en la elaboracién de
documentos que permitan avanzar en la
humanizacién de la asistencia sanitaria.

En Accidn Psoriasis estamos a punto
de cumplir 30 afios de existencia,

en los cuales hemos visto cumplidos
varios de nuestros objetivos: ver cémo
nuestras necesidades como pacientes
se tienen en cuenta, materializdndose
en propuestas concretas y, sobre todo,
gracias a que son fruto del consenso.
Sin la participacion activa de los
pacientes y de las asociaciones que los
representamos, todo esto no habria
sido posible.

Desde las asociaciones de pacientes
apostamos por la humanizacion

en todos los niveles asistenciales

y estamos convencidos de que su
aplicacién redunda en la eficacia

de la asistencia, en la mejora de los
resultados y en la calidad de vida de los
pacientes y de sus familiares.

Confiamos en que las propuestas
trabajadas puedan ser implementadas
a la mayor brevedad posible y que sean
acogidas con la misma ilusién con que
han sido elaboradas.



Aligual que su hermana mayor, la Guia de
humanizacion de los Servicios de Farmacia
Hospitalaria (SFH) de la Sociedad Espafiola

de Farmacia Hospitalaria (SEFH), este anexo

nace con una vocacion integradora y una vision
transversal. Queremos poner el foco en aquellas
personas que forman parte del alcance de este
proyecto, que pueden aportar su experiencia

con el fin de construir nuevo conocimiento y
ponerlo al servicio de los Servicios de Farmacia
Hospitalaria dispuestos a comprometerse con la
humanizacién. Este camino, recorrido con éxito en
la Guia de humanizacion, se hace posible gracias a
metodologias y herramientas de disefio centrado
en las personas y de la mano de un equipo de
disefio sélido y experimentado.

Este documento se ha planteado como un

reflejo para las Enfermedades Inmunomediadas
Inflamatorias (IMID) en forma de anexo. Se

ha preservado la estructura de la Gufa de
humanizacion con el objetivo de que exista una
referencia clara para el lector o lectora que ya

la conocen. A la vez, se ha procurado que un
nuevo lector pueda enfrentarse al documento con
agilidad, siendo capaz de comprenderlo y ponerlo
en practica. Algunas partes se han simplificado
para facilitar la inmersion de ese nuevo lector y
no repetir algunos de los conceptos que estan
ampliamente desarrollados en el documento
matriz, la Guia de humanizacién.

Bajo este planteamiento, recuperamos la siguiente

estructura principal en tres bloques, a partir de la
cual se articula todo el contenido desarrollado.
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Vision:

la vision queda definida previamente en la Guia
de humanizacion a través de los Principios de
humanizacion que nos ayudan a enmarcar el
concepto desde un punto de vista estratégico.

Situacion de partida especifica para las
IMID:

realidades y oportunidades. La situacion de
partida se presenta como un conjunto de
escenarios o situaciones criticas relacionadas

con las IMID, ya sea desde el punto de vista del
paciente o del profesional, a partir de los cuales se
pueden identificar nuevas oportunidades.

Toolkit para humanizar el Servicio:

Es el conjunto de herramientas que nos ayudan a
acometer el reto de la humanizacion de nuestros
Servicios.
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La apuesta por metodologias cualitativas y exploratorias nos ha permitido indagar en

las realidades de cada una de las personas con las que hemos hablado, preguntando
los porqués y buscando historias que nos condujeran a hacer nuevas preguntas. Estas
preguntas ponen su foco en los y las pacientes y profesionales, con la intencidn de

identificar oportunidades de mejora en los Servicios de Farmacia.

A

01

02

03

04

Entender como perciben
los pacientes qué es vivir
con una IMID.

Conocer el impacto que
tiene la IMID en el dia a dia
del paciente.

Mapear la experiencia
del paciente desde el
momento del primer
diagndstico.

|dentificar el ecosistema
del paciente en relacion
con su enfermedad.

Entender las IMID desde
el punto de vista del
profesional del hospital.

Mapear la relacién del
farmacéutico de hospital
con el paciente desde

el momento del primer
diagndstico.

Determinar el impacto que
tiene en la vida del paciente
la relacion con los distintos
profesionales del hospital.

08

09

10

Ll

Recoger la experiencia
de los pacientes con la
farmacia hospitalaria.

Identificar las barreras y
puntos de dolor percibidos
por los pacientes en

la comunicacion y
seguimiento de su
tratamiento.

Determinar los puntos

de dolor de la farmacia
hospitalaria percibidos por
los profesionales.

Recopilar las necesidades
identificadas por

los farmacéuticos
hospitalarios en su
relacion con los pacientes.



Presentamos a continuacion las diferentes dinamicas por las que el equipo del
proyecto ha transitado a lo largo del proceso de creacién de este anexo. Debido a

la situacion actual de pandemia se optd por un formato hibrido, consistente en su
mayor parte en dindmicas de trabajo en remoto, que culminaron en una ultima sesién

presencial del equipo.

Taller de bases

En el taller de bases se reunid por primera vez
el equipo core, junto con el equipo de disefio,
para una sesion de trabajo. El objetivo de esta
sesion era identificar la informacion relevante
que nos sirviera de punto de partida para
plantear un guion de investigacion ajustado al
contexto del proyecto. Mediante diferentes
dinamicas y herramientas, construimos un
mapa del sistema e identificamos tipologias
de pacientes que sirvieron al equipo de disefio
para plantear la captacion de pacientes al
equipo de profesionales del proyecto.

Taller de bases

ANEXO

Entrevistas en profundidad

La entrevista en profundidad fue la técnica con
la que iniciamos el proceso de investigacion
cualitativa. Esta técnica nos permite dar la
palabra a las personas adecuadas para que
nos cuenten sus experiencias, expectativas,
motivaciones y necesidades sobre un tema o
temas propuestos por el equipo de disefio,
fruto del taller de bases y del analisis
documental. Consiste en generar, mediante
preguntas abiertas y semiestructuradas, un
discurso en las personas informantes basado
en sus vivencias. Estas personas, entonces,
compartirdn lo que sepan, puedan o quieran
sobre los temas propuestos.

Perfil de pacientes entrevistados

EO1 Gastroenterologia Madrid Hombre > 45
E02 Dermatologia L:;Tesares Mujer > 45
EO03 Gastroenterologia Cataluia Mujer 31 - 45
E04 Reumatologia Asturias Hombre > 45
EO5 Reumatologia Asturias Hombre > 45
E06 Reumatologia Asturias Mujer 31-45
EO07 Dermatologia Madrid Hombre 20-30
EO7 Dermatologia Madrid Mujer 20- 30
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Diarios de paciente

El diario es una herramienta que nos permite
conocer el dia a dia del informante. En especial
poniendo el foco en cémo le afecta e influye
diariamente su enfermedad: emociones,
dificultades, necesidades, etc. Pedimos a la
persona informante que nos haga participes de
su dia a dia a través del envio de comentarios,
fotografias, videos... para entender como
impacta la enfermedad en su vida.

Muestra diarios

DO1 Dermatologia lBSalT:ares Mujer > 45
D02 Gastroenterologia Catalufia Mujer 31-45
D03 Reumatologia Asturias Hombre > 45
D04 Reumatologia Asturias Mujer 31-45
DO5 Dermatologfa Madrid Mujer 20-30

Perfil de profesionales entrevistados

EO1 Farmacia Islas Baleares Mujer
E02 Farmacia Castilla-La Mancha  Mujer
EO3 Enfermeria Madrid Hombre
EO04 Enfermeria Madrid Mujer

Observaciones etnograficas

La observacion etnografica es la técnica de
investigacion cualitativa que nos permite
completar y contrastar la informacion
resultante del resto de técnicas y herramientas
aplicadas. En la observacion, se realiza un
acompafiamiento activo de las personas
informantes en el desempefio de sus tareas,

la interaccidn con las personas y los recursos
disponibles en el lugar de observacion.




Taller de definicidn

Con el proceso de investigacion finalizado,
reunimos por primera vez al equipo extendido
del proyecto con el fin de presentar los
resultados de la investigacion. Junto al

equipo de disefio, se incorporaron nuevas
perspectivas y se desarrollé una bateria de
preguntas retadoras que sirvieron para activar
la segunda fase del proyecto, la ideacion.

Taller de definicién

ANEXO

Taller de ideacion

Con el equipo extendido y la incorporacion

de los pacientes, se invoco la creatividad de
los participantes para llevar sus pensamientos
hacia territorios inexplorados. Esta exploracién
de ideas sirvio posteriormente para desarrollar
soluciones a los retos planteados.

i magu.
b

#il

Taller de ideacién
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Taller de prototipado

De nuevo, el equipo extendido y los pacientes
trabajaron en la ultima de las sesiones
grupales, esta vez centrada en el desarrollo
conceptual de las ideas aportadas. Mediante
la herramienta storyboard™® o guion grafico, los
participantes desarrollaron soluciones con una
herramienta de prototipado que permite llevar

las ideas al terreno de lo tangible.

Sprint de desarrollo*

El comité cientifico, el equipo core y el equipo
de disefio trabajaron conjuntamente en las
iteraciones del documento final que constituye
este anexo. Se trabajé sobre pequefias partes
del documento y, a medida que se fueron
validando, se crearon otras nuevas.




La humanizacion debe ser una estrategia ambiciosa, que empuje

al ecosistema en el que se asienta la Farmacia Hospitalaria hacia
escenarios donde las personas se sientan seguras emocionalmente. Para
ello, la Guia de humanizacion definié diferentes caminos, presentados
en forma de principios, que pueden ser recorridos a diferente velocidad,
segun las prioridades y posibilidades de cada Servicio de Farmacia

Hospitalaria.

Estos principios nos ayudan a entender el sentido
de nuestras acciones y facilitan la comunicacién
con nuestros equipos y actores del ecosistema.
Para poder llevarlos a cabo, la Guia de
humanizacion y este anexo de IMID proponen una
serie de soluciones transformadoras. Conscientes
de que las transformaciones requieren recursos,
humanos y tecnologicos, la Guia de humanizacion
y este anexo invitan a construir una cultura
humanizadora, que impregna a las personas y
que se sustenta en los principios de humanizacion
enumerados a continuacion, y sobre los que
podemos profundizar en la Guia de humanizacion
de los Servicios de Farmacia Hospitalaria.




Situacion de
partida:
realidades y

oportunidades
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ANEXO

Guia de humanizacién
Servicios de Farmacia Hospitalaria
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La situacién de partida nos habla de aquellas vivencias y
circunstancias expresadas por los participantes en los diferentes
contextos personales y sanitarios en los que han tenido lugar. Debido
al caracter cualitativo de la investigacion desarrollada, debemos
enfrentarnos a esta informacion desde una perspectiva abierta, que
nos sirva como motor de nuevos conocimientos, no como verdades

universales.

La situacion de partida es un punto de inicio, que ha
servido al equipo de trabajo para plantear soluciones
que nos acerquen a la humanizacién. También es una
potente herramienta para cualquier persona que quiera
profundizar sobre la realidad de las personas, pacientes
y profesionales relacionados con las IMID. Al igual que en
la Guia de humanizacion, se invita al lector a explorar las
cinco areas de conocimiento, mas el drea transversal de
la Guia, con el fin de identificar vivencias, necesidades o
circunstancias que puedan ser aplicables a los pacientes

0 a los profesionales de las IMID.

Situacién de partida 27



La experiencia de los
pacientes IMID

01 Los pacientes IMID se sienten casos unicos

Los pacientes asocian las IMID con enfermedades raras y
socialmente no reconocidas. Se identifican como casos Unicos y se
sienten incomprendidos porque, en ocasiones, su entorno considera
que exageran la gravedad de su dolencia. Esta idea se refuerza por
la falta de garantias que perciben de sus tratamientos. Un sector

de los pacientes piensa que su dolencia carece de un tratamiento
definitivo, por lo que esta recibiendo terapias cuya eficacia no esta
garantizada. Algo que desemboca inevitablemente en una asociacion
directa con la esperanza de vida, que en su caso creen mas corta por
padecer la enfermedad.

<«

Cuando me dijeron que tenia
Crohn, yo no conocia a nadie,
no conocia ni la enfermedad,
y sobre todo a nadie que la
tuviera. Me sentia la tia mds
rara del mundo.

EO03 PAC. - GASTRO.
»

02 El sentimiento de culpa y la curacion por disciplina

Los pacientes padecen una enfermedad cronica de la que, en

parte, se consideran responsables, pues la vinculan con sus propias
circunstancias personales. Esta supuesta responsabilidad induce

en ocasiones un sentimiento de culpa, en especial con motivo de la
aparicion de cualquier nuevo sintoma. Los pacientes creen que un
estricto control de sus habitos de vida sera una terapia efectiva para
su enfermedad.

Esta voluntad de control la hacen extensiva a su entorno. Cuidan lo
que comen y su estilo de vida en lo que se podria catalogar como
una curacion por la disciplina.

<«

Como me dijeron que una de las condiciones para
empeorar eran el estrés, pensaba que yo podia tener algo
culpa por no haber sabido gestionarlo.

E08 PAC. - DERMA. Q Q

»
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03 Las IMID activan el retraimiento social

Los pacientes se sienten sometidos al juicio de su entorno. Esto
aumenta su sensacion de «ser un bicho raro» y les induce a un
retraimiento. Encuentran en la familia su principal apoyo moral y
logistico frente a la enfermedad, y con ella se alternan los periodos
de sobreproteccion y recomendacion de tratamientos poco
ortodoxos, con los periodos de remision donde es posible que la
familia no vea al paciente como una persona enferma. El trato con
otras personas que padecen su misma dolencia inspira seguridad
en los pacientes, al tiempo que parece reforzar su confianza en los
tratamientos prescritos por los especialistas.

<«

Te mina la moral que mucha
gente te mire diferente, estds
hablando con alguien y te
mira a una zona de la cara
que no son los ojos. Es
incodmodo.

EO7 PAC. - DERMA.
»

04 La vision holistica, una demanda de los pacientes

Los pacientes quieren sentir que existe una comunicacion entre los
diferentes especialistas que se ocupan de su caso. En esta vision
transversal, reivindican que su experiencia personal sea tomada en
consideracion, ya que se sienten expertos en el proceso diario de
su enfermedad. Cuando su experiencia no es tenida en cuenta, los
pacientes consideran que no van a obtener esa vision holistica que
demandan. Ademas, esto debe tener un reflejo en los procesos de
atencion donde aprecian que, en la medida de lo posible, coincidan
las visitas de los especialistas en el mismo dia, los tiempos de espera
sean mas reducidos, y servicios como el de la telefarmacia no estén
restringidos a la pandemia.

<«

Los propios profesionales
necesitan mads informacion
tuya que tu de ellos porque el
resultado del tratamiento no
depende de ellos, depende de
como este yo respondiendo
aél.

EO7 PAC. - DERMA.

»
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El tratamiento

Incertidumbre y desconfianza
respecto al tratamiento

Algunas visitas del paciente IMID al Servicio de Farmacia pueden ser
consecuencia de un empeoramiento de su dolencia. En este punto,
los pacientes empiezan a dudar de su tratamiento: si la medicacion
anterior ha dejado de surtir efecto, creen que no existen garantias de
que otra distinta obtenga mejores resultados.

El tratamiento éme debilita?

Por mas que el Servicio de Farmacia insista en los beneficios del
tratamiento y los riesgos de descuidarlo, la adherencia del paciente
no puede darse por garantizada. El paciente IMID sabe que su
sistema inmunitario se debilita con el tratamiento. De modo que
puede sentirse vulnerable y optar por abandonarlo, creyendo que al
hacerlo se protege.

<«

Cuando les dices que tienen
un tratamiento bioldgico, a
veces piensan que es mds
toxico, que es como la
quimioterapia.

E02 PROF. - FARMACIA

»

<«

En el caso de las IMID, los
tratamientos pueden generar
muchas infecciones. Por eso
hay que estar ahi, para que no
dejen la medicacion.

OBSERVACION OF2IMID
»

El Servicio de Farmacia

El Servicio de Farmacia Hospitalaria:
mas que un Servicio, un lugar

Si bien pueden surgir excepciones y diferir bastante entre tipologias
de hospitales, los pacientes desconocen por lo general la existencia
y funciones del Servicio de Farmacia Hospitalaria. Desde la
perspectiva del paciente, la relacion con el Servicio puede cobrar
un caracter mecanico, reducido a la mera dispensacion. Tras la
primera consulta, generalmente esta relacion se establecera con
una ventanilla de por medio y al cabo de una incomoda espera. Los
pacientes IMID identifican el Servicio de Farmacia como el «punto
de recogida» de la medicacion prescrita. Tras su entrevista con el
farmacéutico hospitalario, con ocasion de la consulta de inicio del
tratamiento, la imagen de la Farmacia se reduce al lugar donde se les
dispensa el tratamiento.
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<«

Farmacia es un poco asf
como una tienda: la ventanilla
y el dependiente que te da

el tratamiento. Menos en la
primera entrevista, que estuvo
bien, vi al farmaceéutico ese
dia y no le volvi a ver mds.

EO01 PAC. - GASTRO.
»
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El farmacéutico de hospital: un profesional poco visible

La especializacion del Servicio de Farmacia por areas ha repercutido
en una mejora de la experiencia del paciente, pero implica nuevos
retos. En ocasiones, los profesionales que prescriben los tratamientos
desconocen que las funciones del Servicio de Farmacia no se

reducen a la dispensacion de los medicamentos, sino que abarcan
asimismo una consulta previa con el paciente, ademas de la validacion
y adecuacioén de los farmacos, la supervision de su adherencia al
tratamiento y la comprobacion de la eficacia y seguridad de este.

El historial clinico no siempre incluye la consulta de Farmacia,
circunstancia que contribuye a la invisibilidad de la figura del
farmacéutico hospitalario frente al resto de profesionales. Los

Y por fin, la telefarmacia

La pandemia ha traido consigo una realidad que los pacientes
demandaban: recibir la medicacion en su propio domicilio. Los
pacientes que han accedido a este servicio de telefarmacia
agradecen no solo la facilidad que representa, sino también la
oportunidad que les proporciona de comunicarse telefénicamente
con la Farmacia.

Junto con la telefarmacia ha llegado la atencion farmacéutica
telematica. Sin embargo, el paciente no sabe cuando se le va a llamar
y la conversacién no va mas allé de las necesidades de proveer de
medicacion. Como tarea pendiente, cabe sefialar la conveniencia de
concertar la hora de la llamada, con objeto de que el paciente pueda
atenderla en las mejores condiciones posibles y asi dotarla de mayor
valor para el farmacéutico de hospital y el paciente.

<«

Yo puedo consultar el historial
pero no puedo registrar en él
lo que pasa en la consulta.

OBSERVACION OF2IMID
»

pacientes se convierten en
mensajeros con la tarea de
informar a los profesionales con
quienes se relacionan acerca de
su dolencia.

<«

Yo, por mi situacion, no tengo
problema en ir al hospital, pero
el que tenga hijos o tenga otro
tipo de trabajo no sé como podria
hacerlo. Esto tendria que ser

de otra manera, por lo menos

el tema de Farmacia seguir asf
como estdn haciendo de enviarlo.

EO1 PAC - GASTRO.
»
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Buenas practicas

En el transcurso del desarrollo del proyecto que ha dado lugar a este

documento, el equipo ha identificado algunas tendencias de éxito que

pueden servir a los equipos de Farmacia Hospitalaria como hitos que,

una vez alcanzados, nos acercarian con mayor probabilidad de éxito

hacia la humanizacion.
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Las unidades funcionales o de atencidn

integradas en IMID

Las IMID son enfermedades crénicas con un gran
impacto en la calidad de vida de los pacientes, pu-
diendo afectar al desarrollo personal y laboral de
los pacientes que las desarrollan. Las IMID se ma-
nifiestan mediante formas clinicas diferentes, dando
lugar a distintas enfermedades como Enfermedad
Inflamatoria Intestinal (enfermedad de Crohn, coli-
tis ulcerosa), artritis reumatoide, artritis psoridsica,
espondiloartritis axial y periférica, psoriasis, hidra-
denitis supurativa, uveitis, escleritis, y hace que es-
tén involucradas distintas especialidades médicas
como dermatologia, reumatologia, gastroenterologia
y oftalmologia.

Ademés de los especialistas involucrados, se requie-
re la intervencion de otros profesionales sanitarios
como personal de enfermeria y farmacéuticos de
hospital, y un planteamiento psicosocial y nutricional
para realizar un abordaje completo y eficaz de las
mismas.

Un aspecto relevante es la frecuencia de comorbi-
lidades asociadas a las enfermedades IMID, como
pueden ser el aumento de riesgo cardiovascular, sin-
drome metabdlico, alteraciones psiquiatricas, etc.
Por ello, la intervencion de diferentes especialistas
en el hospital y la coordinacion con el médico de

atencion primaria o de otros pro-
fesionales sanitarios es de gran
importancia.

A veces, en los centros hospita-
larios no es facil coordinar todas
las actividades centradas en el
paciente para que su proceso
asistencial sea correcto. Con el
animo de mejorar esta carencia,
en diversos centros sanitarios se
han puesto en marcha estruc-
turas funcionales orientadas al
paciente que integran a los pro-
fesionales sanitarios alrededor de
las enfermedades IMID de forma
coordinada, con el objetivo co-
mun de hacer un uso eficaz de los
recursos disponibles y mejorar la
experiencia de los pacientes y los
resultados en salud.

Uno de los principios en los que
se basan las unidades de aten-
cion integrada es la adaptacion
de las actuaciones sanitarias y
psicosociales a las necesidades
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de los pacientes. Es decir, son modelos centra-
dos en el paciente, donde él mismo participa en la
deteccion de sus necesidades y en la eleccion de
estrategias de tratamiento basadas en objetivos
terapéuticos. Es importante que exista una buena
formacion y que los propios pacientes se sientan
corresponsables con su manejo. Es idéneo realizar
actividades de educacion sanitaria, de promocion y
de prevencion de la salud adaptadas al paciente y
a su entorno.

Han sido muy exitosas diversas experiencias de es-
cuelas de pacientes, en las que en pequefos grupos,
ademas de recibir formacion sobre las distintas pa-
tologfas, sus cuidados, etc., los pacientes pueden
compartir experiencias personales muy enriquece-
doras con el resto de integrantes del grupo. El obje-
tivo es mejorar el autocuidado vy la calidad de vida
de las personas con IMID mediante un proceso de
ensefianza y aprendizaje que les capacite para res-
ponsabilizarse de la autogestion de su enfermedad
y de los cuidados necesarios para la salud, la vida
y el bienestar.

Todos los profesionales que participan en el modelo
integral deben conocer y estar formados, no solo en
su parcela de conocimiento sino en el modelo en si
mismo, de cara a favorecer una coordinacion efec-
tiva y que el flujo del paciente sea correcto. Es por
ello que antes de comenzar la fase de implantacion
de la unidad funcional integrada, se deben hacer
sesiones formativas de todo el equipo.

Como el objetivo ultimo es proporcionar una mejor
calidad de vida y un control de las distintas enfer-
medades, estos resultados se deben evidenciar me-
diante distintos indicadores de calidad. Un aspecto
muy relevante es la mejora objetiva de los pacientes
mediante el uso de herramientas de gravedad dis-
ponibles en las distintas patologias. No obstante, en
los ultimos afios han cobrado mayor relevancia los

siguientes indicadores: la expe-
riencia del paciente en los episo-
dios asistenciales (PREM, Patient
Reported Experience Measures),
y los resultados reportados por
los pacientes sobre los proble-
mas que repercuten en su calidad
de vida (PROM, Patient Reported
Outcome Measures).

En cada centro sanitario adapta-
ran a sus propias estructuras los
procesos asistenciales y las activi-
dades a efectuar como: consulta
multidisciplinar (primera y suce-
sivas), consultas con especialista
(primera o sucesiva), con farma-
cia hospitalaria, de enfermeria
(primera y sucesivas), e intercon-
sultas con otras especialidades,
con trabajador social y con psico-
logo, asi como comisiones de ca-
sos clinicos, visita y tratamientos
a hospital de dia, actividades de
coordinacion con atencién prima-
ria, y sesiones con pacientes.

La participacién, el compromiso
y el liderazgo de los profesiona-
les sanitarios involucrados son
imprescindibles para apoyar el
desarrollo y crecimiento del mo-
delo. Se deben identificar de for-
ma clara los responsables de los
procesos y subprocesos que se
establezcan.

Otro aspecto importante es es-
timar la demanda potencial para
determinar los recursos que seran
necesarios para poder establecer
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correctamente el modelo. En funcion de los pacien-
tes a atender, de la cartera de servicios a desarrollar
y de la actividad estimada, se dotan los recursos
necesarios.

Debido a que hay mucha diferencia entre los pa-
cientes de distintas patologias, se deben segmentar
los grupos de pacientes por su morbilidad y gra-
do de complejidad (formar grupos homogéneos de
pacientes), e identificar actividades y pasos de sus
procesos, asf como los profesionales que actuan en
cada actividad. Es deseable incorporar actividades
no presenciales (telemedicina, telefarmacia), que
permiten aumentar la accesibilidad, ahorrar tiempo
a los pacientes y optimizar la asistencia.

Una ejemplo de experiencia de éxito de este mo-
delo integrado es el CEIMI (Centro de Enferme-

dades Inflamatorias Mediadas
por la Inmunidad), cuya misién
puede resumir la filosofia de es-
tos modelos: “Mejorar la salud y
calidad de vida de las personas
con enfermedades inflamatorias
mediadas por la inmunidad, con
una asistencia sanitaria especia-
lizada innovadora, una gestion
clinica basada en nuevos mode-
los asistenciales e implicando a
los pacientes, con una excelencia
técnica y humana de todos los
que trabajamos y con el magiste-
rioy la investigacion que desarro-
llamos”.

PABLO DE LA CUEVA DOVAO
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La historia clinica compartida

La interaccion del farmacéutico hospitalario con la
historia clinica del paciente con IMID desde mi punto
de vista es crucial, puesto que contar con un equipo
de profesionales sanitarios con diferentes visiones
enriquece al equipo multidisciplinar y al paciente.

A su vez, podemos registrar en la historia clinica del
paciente con IMID, la tolerancia, satisfaccion, adhe-
rencia e interacciones con su medicacion habitual,
para que el médico responsable del mismo tenga
conocimiento de estas variables en momentos dife-
rentes a lo largo del curso de la enfermedad. Creo
que un aspecto clave en el dia a dia es la coordina-
cion entre los distintos profesionales sanitarios, para
no duplicar cuestionarios o informacién en la historia
clinica compartida, y asi definir en qué momentos o
con qué frecuencias se realizan los cuestionarios, se
registran las variables y el profesional responsable
de realizarlo.

Por mi experiencia como farmacéutica integrada en
las unidades IMID destaco dos mejoras muy impor-
tantes realizadas desde la Consulta de Atencion Far-
maceéutica utilizando la historia clinica compartida y
que han supuesto ventajas para los pacientes:

2> Hemos incorporado una
herramienta validada para
evaluar la experiencia del
paciente con la atencidon
sanitaria que le prestamos
(PREM*). Con este proyec-
to hemos podido detectar
puntos débiles a lo largo de
todo el proceso asistencial
del paciente con IMID, que
nos han permitido poner en
marcha acciones de mejora
en este aspecto y que con-
siguen poner en valor esta
percepcién o experiencia de
los pacientes, constituyendo
un indicador de calidad mas.

- Mediante la utilizacion de los
resultados reportados por
los pacientes, junto con el
resto del equipo asistencial,
podemos tener un indica-
dor de utilidad afiadido para
dirigir los tratamientos del
paciente con IMID, su edu-
cacion sanitaria, etc.

ESTHER RAMIREZ HERRAIZ
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La integracion de PROM

La evaluacion del estado de salud desde la perspec-
tiva de los pacientes tiene mas de 50 afios de his-
toria, pero el término «Resultados Reportados por
los Pacientes» (Patient Reported Outcomes, PRO o
PROM) es mas reciente, y su aparicién permite evitar
la confusion con otros términos como «calidad de
vida» o similares.

La caracteristica comun entre los distintos cons-
tructos agrupados bajo el término PROM, es que
recogen informacion directamente del paciente sin
interpretacion alguna por parte de los profesionales
sanitarios.

Todo ello ha venido determinado por una maxima,
fundamental en la atencion médica, y es que la me-
jora del funcionamiento y bienestar del paciente de-
be ser un objetivo importante de la atencion médica,
dado el envejecimiento de la poblacién que lleva
asociado un aumento de las enfermedades cronicas.

Esta nueva forma de abordar mas estrechamente
a los pacientes es intrinseca a un cambio de para-
digma en la atencion sanitaria basada en valor, una
aproximacion que pretende conseguir los mejores
resultados en salud con el menor coste, es decir
siendo eficientes.

En el caso de los pacientes IMID, la discapacidad y
alteracion de la calidad de vida son aspectos muy
relevantes, que debemos medir y evaluar para tomar
decisiones consensuadas con el paciente y limitar su
impacto. Sin lugar a dudas, el abordaje por medio
de PROM nos permite hacerlo contando con la par-
ticipacion directa del paciente, bajo su perspectiva.

Ademas, también debemos tener en cuenta las
PREM (Patient-Reported Experience Measures), que
miden aspectos relevantes de la calidad percibida

de los procesos de atencion sani-
taria, de los tratamientos, del so-
porte recibido y complementan el
valor de los PROMS.

Todo esto va alineado con la ini-
ciativa MAPEX de la SEFH, segun
la cual nos debemos orientar a
una perspectiva asistencial cen-
trada en el paciente y a los re-
sultados en salud, en la que la
estratificacion de los mismos nos
ayuda a una gestion eficiente, y
donde la tecnologia dara un pa-
so adelante, y evidentemente los
ePROM tendran un papel funda-
mental en la evolucion de un mo-
delo asistencial en pleno proceso
de digitalizacion.

Segln mi propia experiencia, des-
de el 2020 hacemos el abordaje
de los pacientes en tratamiento
con bioldgicos para psoriasis, de
forma coordinada entre Derma-
tologia, Farmacia Hospitalaria y
la participacion de los pacientes
que regularmente nos contestan
por via telematica los cuestio-
narios PSSD (Psoriasis Sign and
Symptoms Diary) de actividad de
la enfermedad y DLQi (Dermato-
logy Life Quality Index) de calidad
de vida en patologia dermatolo-
gica, lo cual ha repercutido en un
acercamiento real entre facultati-
vos y pacientes en el manejo de
la psoriasis desde la perspectiva
del paciente.
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Esto nos ha permitido adelantarnos en la toma de
decisiones farmacoterapéuticas, dando como resul-
tado un uso mas eficiente de los recursos sanitarios,
una mayor satisfaccion del paciente, y en definitiva
un incremento del valor de la asistencia sanitaria
dispensada.

GABRIEL MERCADAL ORFILA

El modelo CMO*

En el entorno hospitalario, la oportunidad de traba-
jar conjunta y directamente con pacientes creo en los
Servicios de Farmacia un modelo de trabajo basado
en «lograr un adecuado control clinico a traves del uso
correcto de los medicamentos». Basicamente, esto
debia hacerse tomando en consideracion el impacto
econdmico, la informacién y el refuerzo de la adhe-
rencia y la integracion en el equipo multidisciplinar.
Una profunda reflexion y analisis sobre las evidencias
disponibles en otros entornos de la profesion farma-
céutica en el mundo vy la idea fundamental de aportar
valor desde nuestra actividad profesional, tanto a los
pacientes como al sistema sanitario para el que tra-
bajamos y a la sociedad en la que estamos inmersos,
ha tenido como consecuencia el desarrollo de un mo-
delo de atencion farmacéutica denominado «Modelo
CMO». El Modelo CMO para las Enfermedades Inmu-
nomediadas Inflamatorias (IMID) plantea la reorienta-
cion de la practica farmacéutica en las consultas de
pacientes externos. Se basa en tres cualidades basi-
cas que definen el modelo de atencion farmacéutica
que responde a los retos y necesidades actuales de
los pacientes, el sistema sanitario y la sociedad: capa-
cidad (C), motivacién (M) y oportunidad (O).

Las tres cualidades béasicas que
definen el modelo son:

C: capacidad. Entendida como la
posibilidad de atender a los pa-
cientes y proveer de atencion far-
macéutica a todos ellos, siempre
en funcion de sus necesidades.
Obviamente, estas irdn mucho
mas alla de las meramente far-
macoterapéuticas. Todas ellas se
deberan entender y atender para
establecer con los pacientes una
relacién integral y de una manera
continuada en el tiempo. La he-
rramienta fundamental es el uso
de modelos de estratificacion.

M: motivacién. La capacidad de
alinear objetivos a corto plazo con
objetivos a largo plazo, en rela-
cién con la farmacoterapia, es el
motor fundamental de la relacion
del FH con los pacientes. Esto su-
pone un planteamiento diferente
al clasico de identificacion, pre-
vencion y manejo de problemas

Situacién de partida 37



38

ANEXO

relacionados con los medicamentos y resultados
negativos asociados a la medicacion. La principal
fuerza de trabajo en este nuevo modelo es el alinea-
miento con el resto de profesionales sanitarios que
atienden al paciente y la ayuda en la consecucion
de estos objetivos (planteando, disefiando y llevan-
do a cabo todas aquellas intervenciones sanitarias
necesarias para que el paciente logre su situacion
clinica ideal, acorde con sus circunstancias). Esta
nueva relacion con los pacientes sobrepasa el clasi-
co abordaje de refuerzo y estimulo en la adherencia
que clasicamente se habia planteado. Por un lado,
porque analiza la adherencia desde una perspecti-
va mas abierta, al considerar no solo la consecuen-
cia de no tomar la medicacién, sino también todos
los condicionantes que la afectan negativamente
(creencias, percepciones, etc.). Por otro, analizan-
do incluso la propia posesion de los farmacos (no
adherencia primaria) y estableciendo las medidas
adaptadas, individualizadas y coordinadas en el
tiempo para poder alcanzar este objetivo. Si el pa-
ciente y su motivacion van a ser el pilar fundamental
de actuacioén en el nuevo modelo, se entiende que la
entrevista clinica debe ir dando paso a la entrevista
motivacional.

O: oportunidad. Entendida como llevar a cabo la
atencion farmacéutica mas alla de la presencia fi-
sica de los pacientes en las consultas externas de
los hospitales. O, dicho de otra manera, poder to-
mar decisiones en tiempo real o en tiempo util que
permitan a los pacientes cumplir con sus objetivos
farmacoterapéuticos. La tercera idea de este mo-
delo es que trabajamos, no ya para el hospital, sino
desde el hospital. Partimos de la base de que la cla-
sica relacién entre el paciente y el profesional sani-
tario ha dejado de ser paternalista para pasar a un
modelo en el que el paciente quiere participar en la
toma de decisiones sobre su salud. La figura del pa-
ciente informado o, yendo mas allg, la del paciente
empoderado o experto (consecuencia del acceso a

la abundante informacion dispo-
nible a través de internet) son ya
conceptos cada vez mas frecuen-
tes. En ese escenario, la clésica
aportacion de informacién oral
y escrita que complementaba la
actuacion del farmacéutico hos-
pitalario en consultas externas ya
no es suficiente. Por tanto, sobre
esa base, la informacion visual y
emocional son dos escalones su-
periores que deben formar parte
de nuestra actividad. No hace fal-
ta decir que la telefarmacia y el
uso de las tecnologias de la infor-
macion, de la comunicacion, del
aprendizaje y del conocimiento
nos van a conectar directamente
con los pacientes en este nuevo
modelo.

JOAQUIN BORRAS BLASCO
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Acercamiento a las asociaciones
de pacientes IMID

Las entidades de pacientes en Espafia han desa-
rrollado su actividad de una manera cada vez mas
profesionalizada, atendiendo las necesidades del
colectivo al que sirven y aflorando sus necesidades,
tanto para conocer la enfermedad desde la propia
vivencia de los pacientes, como el impacto que tiene
en su vida y en las de sus familiares y cuidadores.

Las entidades que representan a las personas con
patologias IMID y que constituyen UNIMID (Asocia-
cion de personas con enfermedades croénicas infla-
matorias inmunomediadas): Accién Psoriasis, ACCU
ESPANA, CEADE, ConArtritis, FELUPUS, ASHENDI,
AUVEA vy todas sus entidades, trabajan por la de-
fensa de los derechos de estas personas, promo-
viendo la mejora del conocimiento de cada una de
las patologias IMID vy visibilizando el impacto que
tienen estas enfermedades en la vida de los pacien-
tes. Asi mismo, fomentan que las IMID sean tratadas
de una forma adecuada, innovando en los procesos
asistenciales al objeto de mejorar los tiempos de
diagnostico y ofrecer una atencion mas coordinada
y multidisciplinar.

Las organizaciones de pacientes tienen mucho cono-
cimiento que aportar. Su experiencia afiade valor y
es una oportunidad para que entre todos, Adminis-
tracion, profesionales y pacientes, se consiga trans-
formar el Sistema Nacional de Salud, innovando en
el ambito terapéutico, en los procesos, y en la forma
de cuidar mejor, y consiguiendo optimizar todas las
posibilidades que aporta la tecnologia.

Es fundamental que cualquier accion, un nuevo pro-
ceso o proyecto, dé respuesta a las necesidades de
los pacientes y su situacion. También que los pacien-
tes puedan estar involucrados en ello de principio a
fin: definiendo el paciente objetivo y los resultados a

alcanzar, asegurando que el pro-
yecto sea coordinado y participa-
tivo, y evaluando los resultados y
participando en la comunicacion
de los mismos para aportar trans-
parencia.

Es responsabilidad de todos pro-
mover cambios para que la nece-
saria participacion efectiva de los
pacientes sea posible y reconocer
a las asociaciones de pacientes
como agentes de cambio. En el
Sistema Sanitario se estan dando
pasos para que la participacion
de los pacientes esté regulada y
que puedan tener presencia en
todos los niveles:

- Macro: en la planificacién de
las politicas publicas.

= Meso: en la organizacion y
gestion de la atencion sani-
taria.

= Micro: en la relacion profe-
sional sanitario-paciente.

CARINA ESCOBAR MANERO
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Una vez analizado el contexto actual y fijados algunos conceptos,

conformamos un punto de partida. La visién de futuro nos indica

la direccidén que hay que tener en consideracién para humanizar

nuestros Servicios. Ahora llega el momento de ponerse en marcha,

de avanzar hacia ese futuro. Para ello, partimos de la Guia de

humanizacion, que nos ayuda mediante un Toolkit de herramientas

para avanzar en la humanizacién con la mirada puesta en nuestros

pacientes: perfil de humanizacién, blueprint, matriz de impacto y

esfuerzo e ideas para humanizar.

El perfil de humanizacién es una herramienta

que nos ayuda a realizar una evaluacién de la
situacion actual de nuestro Servicio sobre la base
de los principios definidos al inicio de la Guia

de humanizacién. El blueprint nos arroja una
imagen de los puntos de contacto® con el paciente
a lo largo de toda la experiencia. Describe los
aspectos tanto visibles (aquellos con los que tiene
contacto directo el paciente) como invisibles (los
que forman parte de los procesos internos del
Servicio). La matriz de impacto y esfuerzo es una
herramienta para ayudar a priorizar las ideas a
implementar. Nos ayuda a comprender de un
vistazo cuales son las iniciativas mas basicas y
faciles de implementar, y cudles son aquellas

que debemos planificar con mayor detenimiento
para implementarlas adecuadamente. Por ultimo,
planteamos cincuenta ideas concretas.

Ademas, para este anexo se ha construido una
nueva herramienta, un Patient Journey Map y una
bateria de diez ideas especificas para los pacientes
IMID, priorizadas en su correspondiente matriz de
impacto y esfuerzo.

El mapa de la experiencia del paciente o Patient
Journey Map, es una representacion visual a lo
largo de una linea temporal de los principales
acontecimientos a los que el paciente se ve
expuesto. Esta herramienta nos brinda la posibilidad
de visualizar de forma rapida la experiencia

de nuestros pacientes, con la vista puesta en

la aportacion de soluciones que puedan paliar
momentos criticos. El mapa representado en este
documento es un desarrollo genérico. Invitamos

al lector a desarrollar diferentes mapas segun la
tipologia de paciente. Por ejemplo, paciente nuevo,
paciente recurrente, etc.
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Patient Journey Map
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Hemos identificado los Cuando nos enfrentamos a informacion y herramientas cualitativas, En esta linea de informacion, mostramos aquellos
momentos mas relevantes en hemos de ser conscientes de la enorme variabilidad que pueden profesionales del ecosistema sanitario que

la experiencia del paciente, suponer para cada persona los momentos representados en este tienen contacto e interactuan con el paciente,
aquellos sin los cuales no podria mapa. Esta escala muestra los patrones que el equipo ha podido conformando en parte su experiencia.
entenderse la experiencia de identificar, con la intenciéon de sefialar las partes del viaje donde

forma completa. podremos explorar la aplicacion de posibles soluciones.
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Oportunidades de mejora

Hemos detectado seis oportunidades para disefiar soluciones y hemos

reformulado cada una de ellas en un reto:

A

44 ANEXO

Favorecer el conocimiento de las IMID

Afadido a la carga de la propia IMID, los pacientes estiman que ni la sociedad en
general ni sus circulos inmediatos comprenden la naturaleza de su enfermedad ni sus
repercusiones. Por otra parte, existe la tendencia entre los pacientes a identificar las
IMID con enfermedades «raras» y cronicidad, con menor esperanza de vida.

L 01 <(Coémo podriamos, desde el Servicio de Farmacia,
asegurar un correcto entendimiento por parte de los
pacientes y su entorno de la naturaleza de las IMID?

Impulsar el abordaje multidisciplinar de las IMID

En el momento actual, la compartimentacion informativa entre los diferentes
departamentos requiere que sean los propios pacientes quienes actlien como nexo
entre los profesionales que intervienen en el tratamiento.

L 02 ¢Coémo podriamos, desde el Servicio de Farmacia, servir
de nexo entre todas las disciplinas que intervienen en el
tratamiento?

Difundir las atribuciones del farmacéutico de hospital

Aunque el Servicio de Farmacia se encuentra integrado dentro del hospital, no
se conocen todas sus capacidades; sobre todo aquellas relacionadas con el
asesoramiento a los pacientes IMID.

L 03 ¢Como podriamos, desde el Servicio de Farmacia,
contribuir a la adecuada difusion entre profesionales
y pacientes del Servicio, haciendo especial hincapié
en el asesoramiento al paciente IMID por parte del
farmacéutico de hospital?

ENFERMEDADES INMUNOMEDIADAS INFLAMATORIAS

D Revisar la organizacion interna del Servicio

El Servicio de Farmacia Hospitalaria ha experimentado en los ultimos tiempos una
importante evolucion interna, que ha derivado en su organizacion por especialidades.
Esta organizacion ha favorecido la eficacia del Servicio, pero es preciso evitar que
influya negativamente en la atencion a los pacientes IMID.

L 04 (Coémo podriamos, desde el Servicio de Farmacia,
garantizar una atencion fluida a los pacientes IMID?

Establecer el vinculo con el paciente

Aunque los pacientes expresan su satisfaccion con el funcionamiento del Servicio de
Farmacia, lo identifican como una oficina de dispensacion de medicamentos.

L 05 ¢Como podriamos, desde el Servicio de Farmacia,
contribuir al refuerzo de la vinculacién con los pacientes
IMID?

Adoptar la vision del paciente IMID

Los pacientes aceptan como inevitables las esperas, las llamadas no previstas, la
imposibilidad de resolver dudas en el momento, la dispersion de las citas hospitalarias,
la aparente interinidad de las personas que les atienden y la ubicacion del Servicio en
ocasiones laberintica o remota.

L 06 ¢Coémo podriamos, desde el Servicio de Farmacia,
adoptar la vision del paciente con el fin de mejorar su
experiencia?
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A continuacion se presentan una serie de soluciones concretas para las IMID, ideadas
en torno a los retos detectados en la investigacion. Nos hemos centrado en soluciones
que tuvieran un impacto relevante. El listado de ideas propuestas muestra un camino
para dar respuesta a estas necesidades. Sin embargo, no es el Unico. Nuestra intencion
es presentarlas de manera suficientemente amplia, con la «<mente abierta», de modo
que inspiren diferentes escenarios e inviten a la experimentacion y a la adaptacion de

las mismas a cada situacion concreta.

Esfuerzo

5

2
1
Impacto
1 2 3 4 5
Matriz de 01 Remitente IMID 06 A un botén de farmacia
valoracion 02 IMID teen challenge 07 Péquer de farmacos
03 Escuela de familiares 08 Consulta de paciente a paciente
04 Consulta satélite 09 Farma friendly
05 Redemid 10 Sesiones IMID Patient centric
46 ANEXO ENFERMEDADES INMUNOMEDIADAS INFLAMATORIAS

Cada idea se presenta aportando la siguiente informacion:

Nombre de la idea

| =

Necesidad que resuelve
La esencia de la solucion. Aquello para lo que ha
sido desarrollada.

Propuesta de valor:

Listado con los beneficios que aporta la idea,
tanto para el paciente y su entorno como para los
diferentes profesionales.

Principio vinculado:
Cada idea se vincula al principio o principios que
mejora especialmente.

Sugerencias de uso:
Alternativas de cara a la implementacion de la
idea.

Cuando utilizarla:
Destacamos algunos momentos en los que seria
especialmente interesante aplicar esta idea.

Recursos necesarios:

Refleja el nivel de esfuerzo que supondria llevar
a cabo esta idea, ya sea en recursos tangibles
(materiales, objetos, personas, etc.) o intangibles
(tiempo, decisiones, formaciones, otras).

Nombre de la idea

Descripcion:
Un parrafo que nos ayuda a entender de qué se
trata

Prototipo:
Una ilustracion que nos ayude a visualizar de qué
trata la idea, reforzando la descripcion.

Matriz de impacto y esfuerzo:

Se trata de una representacion grafica «relativa».
Esto quiere decir que nos permite valorar una idea
en relacién con el resto de ideas, en funcion del
impacto directo que puede tener en el paciente y el
esfuerzo que nos supondria llevarla a cabo.

KPI:

Indicadores clave de rendimiento a medir una
vez implantada la idea. Responden a la pregunta
écomo sabremos que la idea se ha implementado
con éxito?
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Remitente IMID

Testimonios de pacientes expertos dirigidos a romper la sensacion

de «caso uUnico» y la posible desconfianza en los tratamientos por
parte de los pacientes IMID. Mediante comunicaciones escritas, en
forma de carta, los pacientes expertos les muestran escenarios donde

compaginan con normalidad la vida diaria y la enfermedad.
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Necesidad que resuelve Propuesta de valor

Visibilizar una red de pacientes expertos en IMID,
al tiempo que reforzamos la confianza en los
tratamientos

Mejorar la confianza del paciente en los
tratamientos

Principios vinculados Reducir la incertidumbre del paciente frente
a su enfermedad

Activacion de la inteligencia emocional
Gestion de la incertidumbre

Empoderamiento del paciente

Cuando se usa Sugerencias de uso

Les entregamos a los pacientes una carta escrita por otro
paciente experto, donde se relata su experiencia con la
enfermedad, la relacidn con los tratamientos, altibajos
vividos como resultado de los brotes de la enfermedad, etc.

Cuando hay un cambio de El texto ofrece al paciente una serie de recomendaciones

tratamiento y es necesario que le han sido Utiles en su experiencia.

reforzar la confianza del La carta podria personalizarse y entregarse a los pacientes

paciente en el tratamiento en su primera consulta, o en momentos donde sea necesario
farmacologico reforzar la confianza del paciente en su relacién con la
enfermedad.

Si el paciente experto lo considera oportuno, puede incluir
una via de comunicacion directa, como correo electréonico o
teléfono.

Recursos necesarios KPI

Grupo de pacientes expertos -

Toolkit
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IMID teen challenge

Un formato de entrevista ludificado® para los encuentros con pacientes
adolescentes. Se plantean retos de conocimiento mediante una bateria
de preguntas ligadas a las enfermedades IMID y su tratamiento. En los
inicios ayudara en la incorporacion de los pacientes mas reticentes, con

el fin de romper posibles barreras de comunicacion.
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Necesidad que resuelve

Facilitar la labor del profesional frente a las
posibles barreras en la comunicacion con los

pacientes adolescentes

Propuesta de valor

Romper las barreras iniciales entre el
farmacéutico hospitalario y el paciente

Principios vinculados

Activacion de la inteligencia emocional

Empoderamiento del farmacéutico

hospitalario

adolescente

Identificar el nivel de conocimiento sobre el
tratamiento de los pacientes adolescentes

Cuando se usa

En la primera consulta,
para evaluar el nivel de
conocimiento del paciente
y poder mejorar los puntos
débiles

Cuando queramos romper
barreras de comunicacion con
pacientes adolescentes

Sugerencias de uso

El juego empieza con una pregunta: «{Puedes diferenciar
entre una mentira podrida que suena muy crefble y una
verdad que parece descabellada?».

Los pacientes deben contestar «verdad» o «mentira» a
preguntas con truco.

Segln vayamos avanzando en la resolucion de preguntas, se
creara un ambiente distendido donde las propias preguntas
nos daran pie a una explicacion.

Esta forma de enfrentarse a la informacién generara

un refuerzo positivo en los pacientes, facilitando que
interioricen conceptos como la adherencia. Puede ligarse a
recompensas para el paciente, como medicaciéon para mas
tiempo o su envio a domicilio, una vez haya concluido el
juego.

Recursos necesarios

Pacientes y familiares expertos

Un espacio fisico o virtual donde desarrollar

las actividades

KPI

Toolkit
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Escuela de familiares
\ /
® % /e

—
SV

Una escuela gestionada por los propios pacientes para la concienciacion

de su entorno. Un espacio donde los pacientes puedan acudir o remitir

a sus familiares, con el fin de informarles sobre las IMID y el impacto en

sus vidas mas alla de los momentos criticos.
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Necesidad que resuelve

Apoyo a los pacientes para hacer comprensible la

enfermedad a su entorno

Propuesta de valor

Ofrece un espacio seguro de conversacion

Principios vinculados

Empoderamiento del paciente

entre pacientes y familiares

Refuerza los vinculos entre el paciente y su
entorno

ENFERMEDADES INMUNOMEDIADAS INFLAMATORIAS

Cuéando se usa

En momentos criticos (brotes)
en los que el paciente necesita
un mayor apoyo de su entorno

Sugerencias de uso

La sesion es dinamizada por un miembro del Servicio de
Farmacia Hospitalaria que presentara la escaleta de la
actividad, controlara los tiempos y establecera los turnos de
palabra en los momentos de puesta en comun.

El grupo empieza con una breve presentacion individual, en
la que cada uno expone quién es y cual es su relacion con
las enfermedades IMID.

A continuacion, se realiza un breve ejercicio en el que se

les pide que escriban en un tarjetén qué necesitan de su
acompafiante y no estén recibiendo, siempre referido al
contexto de las enfermedades IMID. Se les pide que guarden
el tarjeton.

Pasamos a una exposicion conjunta de la experiencia del
paciente y del familiar expertos, que explicaran sus vivencias
y los aprendizajes que han obtenido por el camino.

En una segunda parte, los participantes compartiran sus
peticiones y se abrird un tiempo para la reflexion conjunta.

Cerraremos la sesion preguntando a los participantes si
cambiarian algo de las peticiones escritas en sus tarjetones,
y a los familiares si la sesion ha modificado en algo su
perspectiva.

Recursos necesarios

Pacientes y familiares expertos

Un espacio fisico o virtual donde desarrollar

las actividades

KPI

Toolkit
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Consulta satélite

Un encuentro con los pacientes IMID en las consultas de los especialistas médicos

y el personal de enfermeria. Un encuentro informal en el que se visibiliza a los
farmacéuticos hospitalarios como los referentes del medicamento en el proceso del
tratamiento de su enfermedad, informando de primera mano sobre la importancia de

interactuar con el farmacéutico hospitalario ante cualquier situacién sobrevenida.
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Necesidad que resuelve

Visibilizar el valor de la Farmacia Hospitalaria en

los pacientes IMID

Propuesta de valor

Principios vinculados

Empoderamiento del farmacéutico

hospitalario

Organizarse en torno a las personas y las

necesidades

Un nuevo momento de encuentro con el
paciente

Cuéndo se usa

En cualquier momento en

el que sea conveniente
incrementar la visibilidad de
nuestro Servicio

Sugerencias de uso

Hemos acordado, con los profesionales implicados, los
momentos de consulta donde interactuar con el mayor
numero de pacientes IMID.

Como acompafiantes de nuestros colegas profesionales,
estableceremos que se nos presente desde el inicio y
permaneceremos en un segundo plano durante la consulta,
identificando dénde podemos aportar valor.

Se nos daréd paso en los momentos donde se ponga de
relevancia el uso del tratamiento o, en su defecto, al final
para hacer nuestras aportaciones.

Al despedirnos, haremos entrega al paciente de una
informacion por escrito sobre el Servicio de Farmacia
Hospitalaria.

Si es posible, llevaremos con nosotros un dispositivo mavil
desde donde poder gestionar una posible consulta con el
paciente en caso de creerlo necesario.

Recursos necesarios

Acuerdo con los especialistas y personal de

enfermeria

Folleto informativo del Servicio de Farmacia

KPI

Toolkit
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Redemid

Necesidad que resuelve

Mejora la accesibilidad de informacion de los

tratamientos

Propuesta de valor

Principios vinculados

Organizarse en torno a las personas y las

necesidades

Empoderamiento del farmacéutico
hospitalario

Proporcionar a los SFH informacion
contrastada por otros SFH

Red de conocimiento compartido entre los SFH en torno a los
tratamientos IMID, cuyo nexo de unidn es el grupo de trabajo IMID de la
SEFH. Esta red facilita el acceso a la informacion sobre los tratamientos
innovadores, poniéndola al alcance de todos los Servicios de Farmacia
Hospitalaria. Cada Servicio de Farmacia se convierte en un nodo activo

de una red que facilita soluciones.
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Cuando se usa Sugerencias de uso

Cuando un SFH quiere poner
en marcha un tratamiento
innovador

La red se activa cuando se detecta la necesidad de
informacion acerca de un problema relacionado con un
medicamento, por ejemplo ante el inicio con un farmaco
nuevo del que el SFH no tiene experiencia, problema de
seguridad, programa de gestion de riesgos, posicionamiento,
etc.

Mediante una comunicacion por correo electronico al grupo
de trabajo GTEIl de la SEFH, se pone en su conocimiento
esta necesidad.

EL GTEIl recibe la peticiéon y responde al mensaje.

Esta primera comunicacion nos permite hacer un analisis
de la consulta que puede aportar vias de colaboracion,
posibles soluciones, y cubrir la necesidad de informacion
del SFH solicitante.

Recursos necesarios

Red de contactos entre Farmacias
Hospitalarias

KPI

Toolkit 57



A un botdn de la Farmacia

Necesidad que resuelve Propuesta de valor

Aportar valor mas alla de la dispensacion

Incluir al farmacéutico de hospital en los

Principios vinculados
momentos de toma de decisiones

05 Empoderamiento del farmacéutico
hospitalario

02 Organizarse en torno a las personas y las
necesidades

Cuéando se usa Sugerencias de uso

A Hemos distribuido y consensuado los momentos de uso con
los especialistas médicos.

B Una vezinstalados los smart button, los especialistas hacen
uso de ellos, son muy accesibles al estar sobre la mesa y

Cuando hay un cambio de ocupar muy poco espacio. El especialista médico lo pulsa
tratamiento o deban tomarse cuando, segun los criterios consensuados, identifica la
decisiones relacionadas necesidad de nuestra participacion.
Un acceso directo en tiempo real —fisico o virtual—, desde el que el especialista directa o indirectamente con C  Alpulsarlo, llega una notificacién a nuestro dispositivo
L o . . . . . L. el tratamiento Svil indi i ] :
médico pone en conocimiento de la Farmacia Hospitalaria la necesidad de interaccion. el (MElSEIele S [PreEeeEner Eoi & AUmETD SR EETie
y extensién asociado. Con solo pulsar sobre el enlace del
Un aviso remoto que facilita la comunicacion. mensaje de texto que hemos recibido, se marca el teléfono
y contactamos directamente con el especialista médico y
Se suministra un smart button a especialistas médicos de dermatologia, el paciente, con los que podemos tener una conversacion

, , . L. aportando el conocimiento necesario.
gastroenterologia y reumatologia con el fin de que puedan avisar de forma rapida y

sencilla cuando se identifique un cambio de tratamiento, pulsando un botén en su

escritorio que nos envie directamente una notificaciéon en tiempo real al dispositivo que

. C . . Recursos necesarios KPI
elijamos. Esto propiciara que se nos incluya en la toma de decisiones.

Smart button (dispositivo de aviso o
notificacion remota) vinculado a un nimero
de teléfono

Aplicacion para ordenador vinculada a un
numero de teléfono

Un dispositivo movil

Una linea de teléfono movil
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Péquer de farmacos

Materiales informativos presentados a modo de baraja de tres palos: FAME (farmacos
modificadores de la enfermedad), moléculas orales pequefias modificadores de la
enfermedad y farmacos bioldgicos. Un tarjetdn inicial muestra las caracteristicas
compartidas por cada palo, asi como sus posibles beneficios e inconvenientes. Se
desarrollan junto a especialistas médicos y personal de enfermeria, con la posible

incorporacion de otros profesionales como psicélogos o nutricionistas.

Necesidad que resuelve

Aportar informacion transversal de los
tratamientos en los momentos de toma de
decisiones para el paciente

Propuesta de valor

Entregar informacion consensuada y

Principios vinculados

05 Empoderamiento del farmacéutico
hospitalario

04 Empoderamiento del paciente

coordinada al paciente, desde el equipo de
profesionales que lo atiende

Facilitar el momento de toma de decisiones

Cuéndo se usa Sugerencias de uso

Cuando hay un cambio de
tratamiento o deben tomarse B
decisiones relacionadas
directa o indirectamente con
el tratamiento

Ante un nuevo brote, el especialista médico se apoya

en el material cocreado desde el Servicio de Farmacia
Hospitalaria, para presentar los tratamientos bioldgicos y
contrastarlos con los tratamientos actuales que el paciente
esta recibiendo.

La comparacion de los tarjetones de resumen da lugar
a explorar algunos de los tratamientos que, a juicio del
especialista médico, pueden ayudar al paciente en su
mejora.

Las cartas seleccionadas incluyen una descripcion, posibles
efectos adversos, y recomendaciones de habitos que ayuden
a una mejor interaccion con el tratamiento. También recogen
las posibles acciones o recomendaciones para paliar los
efectos adversos.
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Recursos necesarios

Sesiones de cocreacién® del material con los

diferentes profesionales

Material impreso en las diferentes consultas

KPI
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Consulta de paciente a paciente

Un formato de encuentro entre pacientes y asociaciones de pacientes
IMID, liderado por pacientes expertos vinculados con estas
asociaciones. Un espacio para la puesta en comun de necesidades

e inquietudes donde fomentar el didlogo abierto de tu a td. Un lugar
donde, ademas de aportar un valor directo a los pacientes IMID, se
pueda dar visibilidad a las asociaciones de pacientes y generar nuevos

vinculos entre las mismas y nuestro Servicio.

Necesidad que resuelve

Mejora el acceso y la visibilizacion de las
asociaciones de pacientes IMID

Propuesta de valor

Nuevo espacio de dialogo entre el paciente

Principios vinculados

y personal no clinico con sus mismas
dolencias

Ofrecer informacién no farmacolégica de

Organizarse en torno a las personas y las gran importancia para el paciente

necesidades

Cultura interna de humanizacion
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Cuando se usa Sugerencias de uso

Siempre que queramos,
aprovechando los momentos
de espera

Habilitamos una de nuestras consultas de uso diario

para esta actividad durante una semana. Previamente, lo
habremos comunicado a los pacientes IMID mediante correo
electronico y carteleria en el propio Servicio de Farmacia y
los Servicios relacionados: Reumatologia, Dermatologia y
Gastroenterologia.

Todo el personal de Farmacia estd informado de la actividad.

Junto a la entrada de la Farmacia y de forma muy visible,
informamos de que no es necesaria cita previa para esta
consultay, si la puerta esta abierta, pueden pasar.

Hemos acordado con el paciente experto proveniente de
la asociacion, una reunion de puesta en comun al acabar la
jornada para identificar las necesidades verbalizadas por
nuestros pacientes, con el fin de incorporarlas a nuestras
proximas sesiones de trabajo internas.

Recursos necesarios

Un espacio donde poder llevar a cabo el

encuentro

El compromiso de las asociaciones de

pacientes

Un flujo de informacion para ponerlo en

conocimiento de los pacientes

KPI
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Farma friendly

Una consulta de incorporacion con el paciente IMID que llega por
primera vez a nuestro Servicio de Farmacia Hospitalaria. Una consulta
doble con un farmacéutico de hospital y un técnico de Farmacia, en

la que ambos pondran en contexto al paciente sobre el valor de la

Farmacia Hospitalaria y sus procesos.
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Necesidad que resuelve

Rebajar la incertidumbre de los nuevos pacientes

Propuesta de valor

Principios vinculados

02 Organizarse en torno a las personas y las

necesidades

07 Gestién de la incertidumbre

Ofrecer informacién de partida que sitte
a los nuevos pacientes en el contexto de la
Farmacia Hospitalaria

Cuéndo se usa Sugerencias de uso

En la primera consulta con un
paciente IMID nuevo

Previa identificacion de los pacientes nuevos y los momentos
de sus primeras consultas, estableceremos una puesta

en comun entre el farmacéutico de hospital y el técnico

para enfocar esa consulta, asi como para coordinar la
participacion del técnico en la misma.

Una vez en la consulta con el paciente, pondremos en
contexto la Farmacia Hospitalaria dentro del hospital y
mostraremos el valor de nuestro Servicio para él.

Pondremos especial énfasis en aquellos puntos donde
sabemos que el paciente IMID puede necesitarnos.

Recursos necesarios

Identificar a los pacientes nuevos

Coordinar la consulta entre el técnico y el

farmacéutico de hospital

KPI
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Sesiones IMID centradas en el paciente

.

Sesiones, promovidas por el Servicio de Farmacia Hospitalaria, donde incorporaremos
a pacientes IMID y al elenco de profesionales implicados en el tratamiento y gestion de
estas patologias, con el fin de impulsar unidades funcionales transversales que tengan
en el centro de su asistencia a los pacientes IMID. Un espacio de escucha y reflexion
que fomenta la colaboracién entre profesionales como camino hacia una nueva forma

de atencidn, construida desde las necesidades de nuestros pacientes.

Necesidad que resuelve

Impulsar la creacion de una unidad integral

alrededor de los pacientes IMID

Propuesta de valor

Principios vinculados

Organizarse en torno a las personas y las

necesidades

Cultura interna de humanizacion

Activacion de la inteligencia emocional

Implicar a los diferentes Servicios en la
creacion de una unidad integrada

Fomentar la escucha activa de las
necesidades de los pacientes

Cuando se usa Sugerencias de uso

Cuando queramos poner en
marcha una filosofia orientada
al paciente

Desde el Servicio de Farmacia, hemos contactado con
los actores relevantes del ecosistema del paciente IMID
relacionados con su tratamiento y cuidado.

Previamente, hemos seleccionado algunos temas que
serviran de activadores de las sesiones que hemos
preparado y en las que involucramos a profesionales clinicos
de nuestro hospital. Hemos decidido empezar con un tema
amplio que nos sirva para desgranar otros focos de accion:
«Las necesidades no cubiertas de nuestros pacientes IMID».
Cada Servicio implicado trae a un paciente invitado.

Empezamos la sesion poniendo en comun el objetivo final de
estas jornadas: «la cocreacion junto con los pacientes de una
Unidad de Asistencia Integral». Tras una breve presentacion,
lanzamos la pregunta que vertebra nuestra sesion.

Habremos designado previamente a una persona que se
encargara de recoger los principales titulares que se vayan
produciendo tras la intervencion de cada participante. Al
finalizar la sesién, los pondremos todos en comun y los
priorizaremos con el fin de profundizar en uno o varios de
ellos en proximas sesiones.
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Recursos necesarios

La implicacion de los Servicios que dan

asistencia a los pacientes IMID

La implicacion de un grupo de pacientes

externos

KPI

Toolkit
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El Grupo de Trabajo de Enfermedades
Inflamatorias Inmunomediadas GTEII-SEFH ha

publicado las siguientes guias en relacion con estas

enfermedades:

«  ¢Qué es un medicamento biosimilar?
(Octubre 2019)

« Gufa de préctica farmacéutica en
espondiloartropatias (Octubre 2019)

« Gufa de préctica farmacéutica en psoriasis
(Octubre 2019)

« Gufa de practica farmacéutica en artritis
reumatoide (Noviembre 2020)

« Gufa de farmacos en embarazo, lactancia y
fertilidad (Junio 2020)

Estas guias se pueden descargar en:
https.//gruposdetrabajo.sefh.es/gteii/index.php,

publicaciones

Para mas informacion sobre el grupo de trabajo
puede acudir a:
https.//gruposdetrabajo.sefh.es/gteij

ANEXO

ENFERMEDADES INMUNOMEDIADAS INFLAMATORIAS

IMID (Immune Mediated Inflammatory
Diseases por sus siglas en inglés):
enfermedades inflamatorias inmunomediadas.

Paciente externo: es el paciente que acude al
Servicio de Farmacia para la dispensacion de
medicamentos (ni genera estancia hospitalaria
ni se le administra un tratamiento en el
hospital).

Patient Reported Outcome Measure (PROM):
es cualquier informe del estado de salud de

un paciente, que proviene directamente del
paciente, sin interpretacion de la respuesta del
paciente por parte de un médico o cualquier
otra persona (Definicién de la FDA).

ITS: infecciones de transmisién sexual.

Disefio centrado en las personas: segin
este concepto de disefio, las personas que
finalmente hagan uso del resultado de un
disefio tienen que tener la oportunidad y la
capacidad de determinar como este sera
disefiado.

Empoderar: conceder poder a una persona
para que, mediante su autogestion, mejore sus
condiciones de vida dentro de un sistema.

Storyboards o técnicas de guion: es un
conjunto de ilustraciones mostradas en
secuencia con el objetivo de servir de guia
para entender una historia.

Sprint de desarrollo: secuencia de revisiones
consecutivas en un intervalo determinado para
incrementar un producto ya terminado.

Holistica: que produce un resultado de mayor
valor que la suma de las partes.

Patient Reported Experience Measures
(PREM): experiencia reportada por el paciente
en relacion con su recorrido por la atencion
sanitaria.

Puntos de contacto: momentos de contacto
entre el paciente y el Servicio, bien sea a
través de los profesionales o de los distintos
canales.

Blueprint: herramienta visual que proporciona
una imagen del proceso de atencion del
paciente a lo largo de toda su experiencia.

Patient Journey Map: herramienta de
representacion grafica mediante la cual
podemos ver la interaccion de un paciente,
desde su perspectiva, con el servicio de salud
que se le presta.

Ludificar: aplicar técnicas o dinamicas
propias del juego a actividades o entornos no
recreativos para potenciar la motivacion y la
participacion, o facilitar el aprendizaje y la
consecucion de objetivos.

Cocreacioén: creacion conjunta que busca el
aprovechamiento de la inteligencia colectiva.

CMO: modelo de atencién farmacéutica
basado en la capacidad, la motivacion vy la
oportunidad.

Toolkit: conjunto de herramientas y
soluciones.



Nuestro agradecimiento mas sincero a los pacientes y profesionales que han

participado en las diferentes etapas del proyecto. Gracias a todos por sus aportaciones

y por compartir con nosotros sus experiencias y su conocimiento.

Pacientes

Por respeto a la intimidad de los pacientes, no se
hace publica su identidad.

Profesionales

« Alfonso Zamora, Santiago - Accidn Psoriasis
y UNiMiD. Asociacion de personas con
enfermedades cronicas inflamatorias
inmunomediadas

. Alvarez Dfaz, Ana - Hospital Universitario
Ramon y Cajal. Madrid

« Borras Blasco, Joaquin - Hospital de Sagunto.
Valencia

« Dela Cueva Dobao, Pablo - Hospital
Universitario Infanta Leonor. Madrid

« Escobar Manero, Carina - UNiMID. Asociacion
de personas con enfermedades crénicas
inflamatorias inmunomediadas

« Ginard Vicens, Daniel - Hospital Universitari
Son Espases. Palma de Mallorcay GETECCU.
Grupo Espafiol de Trabajo en Enfermedad de
Crohn y Colitis Ulcerosa

. Marin Sanchez, Laura - Hospital Universitario
Germans Trias i Pujol. Barcelona

« Mercadal Orfila, Gabriel - Hospital Mateu
Orfila. Menorca
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Ramirez Herraiz, Esther - Hospital
Universitario de La Princesa. Madrid

Ros Abarca, Sandra - Hospital de la Santa
Creu i Sant Pau. Barcelona

Sanchez Carazo, José Luis - Consorci Hospital
General Universitari. Valéncia

Sans Cuffi, Miquel - GETECCU. Grupo
Espafiol de Trabajo en Enfermedad de Crohny
Colitis Ulcerosa y Centro Médico Teknon

Torre Alonso, Juan Carlos - Hospital Monte
Naranco. Oviedo

Agradecemos la colaboracién no condicionada de
Janssen, que ha hecho posible este proyecto.
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