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Prologo

Dr. Julio Zarco Rodriguez

Coordinador del drea de personalizacién de
la asistencia sanitaria y RSC del Hospital
Clinico San Carlos de Madrid. Presidente de
la Fundacién HUMANS para la promocién de
la humanizacién de la asistencia sanitaria.

Es imposible concebir una asistencia sanitaria
que no sea humanizada. El propio concepto
“asistencia” lleva implicito una atencién, un
preocuparse por algo, y si le afadimos “sani-
taria”, sabemos que es un preocuparse por al-
guien que estd necesitado de unos cuidados que
mejoren su salud. En un creciente mundo tec-
nologizado donde los cuidados sanitarios se
han “personalizado” en la vanguardia de la in-
novacion biomédica, el “ser humano doliente”
—como gustaba a Pedro Lain Entralgo denomi-
nar a los pacientes—, estd necesitado de que
se respete su dignidad, se le atienda en sus
necesidades psicoafectivas y se le trate de una
manera personalizada como ser humano. Ade-
mds, en una sociedad occidental, democratica
y deliberativa es necesario garantizar la infor-
macién adecuada al paciente y hacerle partici-
pe en la toma de decisiones con respecto a su
salud. Por ello, hoy mas que nunca necesita-
mos, desde los servicios sanitarios, potenciar
lo humano para poder integrar lo tecnoldgico
y garantizar un sistema sanitario abierto que
asegure la dignidady respalde las necesidades
psicoafectivas de los pacientes y de sus fami-
lias. Solo asi, la atencion recibida sera total; es
decir, satisfactoria y de excelencia, no solo en
lo técnico, sino también en el trato humano.
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La atenciéon centrada en las personas es lo que
coloca a las mismas en el centro de nuestro in-
terésy da sentido al espiritu que anima a cual-
quier sistema sanitario.

En la década de los ochenta, al albor de la Ley
General de la Sanidad que vertebré nuestro
Sistema Nacional de Salud, se gesté el primer
proyecto de humanizacién de los hospitales
espafoles. Sin embargo, no es hasta el 2015
cuando este testigo se retomay los servicios
sanitarios autonémicos empiezan a crear pla-
nes estratégicos de humanizacién que gene-
ran un marco de desarrollo sobre la atencién
que prestamos a los pacientes en nuestros
dispositivos sanitarios. En la actualidad se ha
tomado conciencia de que debemos centrar
nuestros desvelos asistenciales en una pers-
pectiva mas ecoldgica y, al mismo tiempo,
mas personal. Por ello, hablamos desde una
visién sociosanitaria de la atencién al pacien-
te y su entorno familiar, lo cual conlleva con-
tar con otros interlocutores sociales, como
son las asociaciones de pacientes, el trabajo
social, los voluntarios, etc.

Todas las areas asistenciales son fundamen-
tales en este propdsito de “humanizar” la

atencién que prestamos a nuestros pacien-
tes, pero quizas aquellas dreas mas generalis-
tas —por su visién integral y transversal- son
mas estratégicas. La atencién farmacéutica
hospitalaria redne este y otros requisitos
para convertirse en un verdadero cataliza-
dor y garante de la humanizacién de todos
los procedimientos asistenciales. De ahi, la
importancia de esta monografia sobre la hu-
manizacién de la atencién farmacéutica, que
desvela el interés de los profesionales de la
farmacia por desempefar sus tareas desde
unas coordenadas de excelencia y humani-
zacién. Cabe destacar que sea la Sociedad
Espafnola de Farmacia Hospitalaria (SEFH) de
las primeras sociedades cientificas que hayan
puesto su foco de atencién en dicha cues-
tién, abordando areas de gran interés practi-
co como la atencién peditrica, los ancianos o
la atencién domiciliaria, todos ellos ambitos
de actuacion a los mas vulnerables. Felicito,
por ello, a la SEFH e invito a todos los profe-
sionales de la farmacia a sequir trabajando
para hacer su actividad mas accesible, cerca-
nay humana, de cara a sus pacientes. Con esa
actitud nos ayudaran, al resto de los profesio-
nales sociosanitarios, a ser mejores en todos
los aspectos.
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Presentacion

José Luis Poveda Andrés
Jefe de Servicio de Farmacia.
Hospital Universitari i Politécnic
La Fe. Valencia.

Humanizar la atencién es mucho mas que
ser amable. Humanizar requiere una actitud
mental, afectiva y moral que obliga a los di-
ferentes profesionales sanitarios que atien-
den a los pacientes a revisar continuamente
esquemas mentales y remodelar costumbres
de intervencién para ofrecer una atencién
holistica que dé peso a los componentes
afectivos, éticos, personales y profesionales
en la asistencia sanitaria y responda a las
aspiraciones del usuario en su condicién de
persona.

La humanizacién de la atencién es una tarea
compleja que requiere de un abordaje mul-
tidisciplinar. En nuestro dmbito asistencial,
los farmacéuticos de hospital podemos vy
debemos trabajar diferentes aspectos para
mejorar la humanizacién. Entre otros: ofre-
cer informacion sobre la enfermedad vy el
tratamiento; facilitar el acceso a una segun-
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da opinién; fomentar la toma de decisiones
conjunta; adecuar los circuitos asistenciales
al paciente; mejorar la accesibilidad y con-
fortabilidad de las consultas y hospitales de
dia; etc. Trabajar la humanizacién es asumir
la necesidad de garantizar la dignidad del ser
humano vy, sobre todo, del ser humano mas
vulnerable.

Entre la poblacién de enfermos mas vulnera-
bles se encuentra la poblacién pediatrica y la
del anciano. Sin duda, las propuestas que los
autoresrealizan en la presente monografia re-
afirman sus posibilidades de mejora en el cam-
po de la atencién farmacéutica. Como bien se
afirma en su contenido: la humanizacién en la
asistencia sanitaria y, particularmente, en la
atencién farmacéutica, es un reclamo perma-
nente de quienes la requieren y debemos tra-
bajar para convertirla en un compromiso que
adquieren quienes la proveen.

En el mismo sentido, y desde las experiencias
de éxito ya instauradas en la atencién farma-
céutica de pacientes externos, en esta mo-
nografia podemos vislumbrar las enormes
posibilidades que existen y el extraordinario
reto que debemos abordar los Servicios de
Farmacia Hospitalaria. Afortunadamente, los
primeros pasos estan dados y el proceso es
irreversible.

En el Gltimo capitulo de esta monografia he-
mos incorporado la experiencia de la aten-
cién farmacéutica en USA, en un contexto
extrahospitalario, como modelo de Atencién
Farmacéutica centrado en el paciente y en su
ambito familiar. La humanizacién del Servicio
Sanitario implica que su organizacién esté
fundamentada en el servicio a la persona en
su entorno fisico, social y familiar; ya que es-
tas son piezas clave para humanizar la aten-
cién sanitaria.
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Novedades y contenidos especificos en formato digital
para Farmacia Hospitalaria y de Atencion Primaria
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Humanizacion en la atencién farmacéutica: pediatria

El término “humanizaciéon de los cuidados”
hace referencia a aquel proceso en el que el
paciente es situado en el centro del sistema,
con una concepcién integral de sus necesida-
des, considerando sus sentimientos, conoci-
mientosy creencias sobre su salud. En el caso
de los pacientes pedidtricos, son el paciente
y su familia los que se sitGan en el corazén de
las organizaciones que prestan servicios sani-
tarios, ya que la familia estd involucrada tan-
to en la acogida al dmbito hospitalario como
en las fases diagnosticas y de tratamiento, asf
como en los procesos fisicos y psicosociales’.

Los principales modelos de humanizacién de
los cuidados se han desarrollado en América
(destacando los modelos brasilefio y nortea-
mericano) y en Europa. Cada uno presenta
particularidades que lo diferencian, pero tie-
nen un objetivo comun previamente defini-
do’.

Por ser los mas parecidos a nuestro sistema
sanitario, analizaremos el modelo estadou-
nidense, ademds de ahondar en el modelo
europeo, para identificar aquellas iniciativas

que se han puesto en marcha en nuestro
medio vy alinearlas segin los modelos que se
describen.

En los Estados Unidos, el término “humani-
zacién” se refiere a aquellas intervenciones
especificas orientadas a la prestacién de cui-
dados de los que se provee a distintos grupos
de edad. Hasta la primera mitad del siglo XX,
los nifios ingresaban en los centros hospitala-
rios sin el acompafamiento de sus padres?. El
modelo de cuidados centrado en el paciente
y su familia surgié durante la sequnda parte
del siglo pasado en un momento en que cre-
Ci6 la constatacién de la importancia que te-
nia el alcanzar las necesidades psicosociales
y del desarrollo de los ninos, y el papel de los
padres en la promocién de la salud y el bien-
estar de sus hijos*.
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El concepto de modelo de cuidados basado
en el paciente y su familia en pediatria esta
basado en el reconocimiento de que la fami-
lia es la Fuente fFundamental de soporte para
el nifo, y en el punto de vista de que tanto
del nifo como su familia son fundamentales
en la toma de decisiones sobre su plan de cui-
dados®.

La Academia Americana de Pediatria reco-
mienda que el cuidado de los nifios sea “ac-
cesible, continuo, comprensible, centrado en
la familia, coordinado, compasivo y cultural-
mente efectivo”. De acuerdo con el mode-
lo de cuidados centrado en el paciente y su
familia, se define como “una aproximacién
innovadora a la planificacién, el desarrollo y
la evaluacién del plan de cuidados que se fun-
damenta en la relacién mutuamente benefi-
ciosa entre pacientes, familias y proveedores
de salud, que reconoce, pues, la importancia
de la familia en la vida del paciente”*®.

Hasta la fecha no hay una medida universal-
mente aceptada para evaluar la implantacién
y los resultados de este modelo’. Sin embar-
go, parece que este abordaje centrado en el
pacientey su familia incrementa significativa-
mente el grado de satisfaccion de los padres
y cuidadores de pacientes jévenes®.

Esta iniciativa tiene como objetivo minimizar
el miedo, la ansiedad y el sufrimiento de los

nifnos y sus familias a través de diversas me-
didas de soporte, y el cumplimiento de unos
estdndares en la atencién perfectamente
definidos®. Ademas, introduce el concepto
de sistema de salud amigable para los nifios
percibida como el desarrollo de los mejores
cuidados médicos para la infancia.

Este concepto de sistema de salud amiga-
ble para los nifios se ha formalizado en unas
guias del Consejo de Europa, elaboradas en
2011 como una herramienta practica para
los gobiernos de los Estados miembros para
la adopcioén, la implantacién y la monitoriza-
cién de la estrategia de estos sistemas de sa-
lud amigables para la infancia (Tabla 1).

Los principales resultados de la implantacién
de esta iniciativa en algunos paises incluyen
el desarrollo y la integracién del juego te-
rapéutico, la participacién de los padres en
los cuidados y los pases de visita médica, asi
como la puesta en marcha de grupos de tra-
bajo multidisciplinarios que incluyen la parti-
cipacion de representantes de los padres'.

Siguiendo estas directrices europeas, en
nuestro pais empiezan a publicarse planes
de humanizacién en distintas comunidades
auténomas'>'3, dentro de los cuales pueden
encuadrarse distintas actuaciones enfocadas
a la reorientacién de todos los procesos ubi-
cando figurativamente al paciente en el cen-
tro del sistema.

HUMANIZACION EN LA ATENCION FARMACEUTICA
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Humanizacion en la atencién farmacéutica: pediatria

Objetivos Mejorar la calidad de la asistencia en términos de efectividad, eficienciay
equidad, prestando especial atencion a la sequridad del paciente y su
satisfaccion

Disenar los servicios para el nifo y su familia

Centrar las intervenciones no solo en manejar la condicién clinica del nifio, sino
también su entorno social y fisico

Animar al nino a ejercitar su derecho a participar en la toma de decisiones
relacionadas con su salud

Métodos Realizar intervenciones en cinco areas: participacién, promocion, proteccion,
prevencion y provision

Entrenar al personal que asiste a los pacientes
Ayudar al nifio para que se convierta en un paciente bien informado

Alcanzar una sinergia entre politicos, gestores sanitarios, proveedores de
servicios sanitarios y organizaciones relacionadas con el ambito de la salud,
la educacién y los servicios sociales

Desarrollar dmbitos “amigables para los nifios”

Implantar intervenciones adaptadas a cada edad que disminuyan los miedos,
las incomodidades y el dolor en los nifios




A pesar de que los conceptos de la humani-
zacién deben aplicarse en todos los dmbitos
(Formacién, organizacién, estructura, infor-
maciény educacion), es probablemente en la
organizacion, con el redisefio de determina-
dos procesos, como puede suceder en el caso
de la atencién farmacéutica pediatrica, pero
sobre todo en la estructura, donde se han he-
cho los avances mas importantes y evidentes
en los hospitales pediatricos.

Eldisefioy el aspecto visual de los centros sa-
nitarios pediatricos orientados a la consecu-
cién de un mayor grado de confort incluyen
elementos que actdan como modificadoresy
mejoran las sensaciones de los pacientes pe-
diatricos. De esta manera, existen experien-
cias cada vez mas numerosas que muestran la
relacién entre la decoraciény la obtencién de
beneficios terapéuticos en los ninos hospita-
lizados, prefiriendo los niflos la decoracién
con elementos de la naturalezay la represen-
tacion de animales' . Pero no solo los nifos
se benefician de este tipo de iniciativas, sino

que las intervenciones pictéricas relaciona-
das con aspectos de la naturaleza tienen un
impacto favorable en la percepcién afectiva
del entorno que tienen los padres y familia-
res de los nifios hospitalizados’®.

Con respecto a los cambios introducidos en
determinados procesos, las estrategias iden-
tificadas abarcan también aspectos relacio-
nales entre el equipo de atencién médica, el
nino vy la familia. De este modo, las practicas
de ocio en la atencién pediatrica, como el
uso de juguetes, la musica y la lectura, aun-
que son distracciones para el nifo, también
se ha demostrado que minimizan el estrés de
la hospitalizacion y proporcionan relajacion y
tranquilidad al paciente?’.

Pese a todo, a dia de hoy, aunque la humani-
zacién de los cuidados se considera un aspec-
to que no puede ser pasado por alto, todos
los datos recabados demuestran que toda-
via no recibe toda la atencién que merece,
existiendo bastante escasez de informaciéon
respecto al nivel alcanzado por aquellas or-
ganizaciones que ya han sido evaluadas, y a
pesar de la existencia de claras consignas de
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Humanizacion en la atencién farmacéutica: pediatria

cémo implantar medidas que incrementen el
grado de humanizacién de los cuidados?. Y
todo ello, a pesar de que si prestamos mas
atencién a la humanizacién de los cuidados
mejorara la calidad de los cuidados ofrecidos,
y consecuentemente la satisfaccién de los
usuarios finales que reciben dicha asistencia.

Existen cada vez maés iniciativas de humani-
zacién que se aplican a pacientes pedidtricos
que no permanecen hospitalizados. Iniciati-
vas que también tienen que ver, como hemos
comentado previamente, unas con cambios
estructurales relacionados con aspectos deco-
rativos y otras con innovaciones en procesos.

En el primer grupo se pueden englobar los
cambios decorativos que se han llevado a
cabo en espacios de elevada transitacién y
nivel de estrés para los nifos, como los ser-

vicios de urgencias'®. Son muchisimos los
proyectos decorativos llevados a cabo en los
hospitales de nuestro pais con motivos pic-
téricos infanto-juveniles muy variados; tam-
bién cabe destacar las dreas de realizacién
de pruebas diagnésticas, como por ejemplo
los servicios de radiologia pediétrica’, donde
se estan desarrollando proyectos decorati-
vos que pretenden hacer mas amigable para
los nifos su paso por ellos. La decoracién de
los espacios con motivos infantiles pretende
en muchos casos, al hilo de la formay la es-
tructura de los equipos, asemejar el paso del
paciente por la prueba diagnéstica como si
estuviera adentrdndose en un viaje espacial:
las paredes y el mobiliario estan forrados de
imadgenes que recrean la vida cotidiana de un
astronauta, y en la sala de radiologia el techo
es un cielo azul oscuro con estrellas y pla-
netas y la maquina estd decorada como una
nave espacial. Otros espacios similares han
adoptado motivos relacionados con el fondo
marino, los submarinos o incluso los barcos
de piratas®.
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Enla Ultima década hanidoincrementandose
el nimero de pacientes crénicos y la comple-
jidad de sus tratamientos, lo que ha llevado a
que los modelos sanitarios sufran una trans-
formacion para poder mejorar la atencién a la
poblacion y asi conseguir el resultado desea-
do de las terapias prescritas. Los farmacéuti-
cos de hospital, cada vez mas integrados en
los equipos multidisciplinarios de atencién al
paciente, han sentido la necesidad de contri-
buir a esta mejora en la atencién, reorgani-
zandose y estableciendo nuevas prioridades
dentro de su labor asistencial?'-23.

En esta reorganizacién y redisefo de procesos
existen experiencias relacionadas con la hu-
manizacién de la dispensacién de citostaticos
en los hospitales de dia de oncohematologia
pediatrica, asi como otras relacionadas con la
atencién farmacéutica dirigida directamente
al paciente, en unos casos con la integracion
del fFarmacéutico en las unidades de cuidados
paliativos pedidtricos y en otros con la aten-
cion al paciente crénico pediatrico que recoge
periédicamente medicacién en los servicios
de farmacia, que es el dmbito en el que vamos
a centrar el desarrollo de este tema.

La Organizacién Mundial de la Salud define
una enfermedad crénica como “aquellos pro-
blemas de salud que requieren un tratamiento
continuado durante un periodo de afos o dé-
cadas”. En el dmbito pediétrico, se define una
enfermedad crénica como aquella que requie-
re al menos 3 meses de tratamiento médico
continuado, cambios en el estilo de vida, como
no asistir al colegio o no poder continuar con
sus actividades diarias, y una adaptacién con-
tinua de acuerdo con el curso impredecible y
cambiante de la enfermedad?®*. Las enferme-
dades croénicas se caracterizan por que no se
resuelven espontdneamente, no tienen cura,
pero si un manejo que puede disminuir las
complicaciones, el nimero de hospitalizacio-
nes vy la discapacidad permanente o total. Se
caracterizan tipicamente por un curso variable
de periodos asintomaticos y periodos de crisis.

El nimero de nifios con enfermedades cré-
nicas estd creciendo, lo cual se debe a los
avances médicos en la deteccién temprana,
el diagnésticoy el tratamiento. Actualmente,
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mds del 90% de los niflos con enfermedades
crénicas sobreviven hasta la edad adulta. Es-
tudios epidemioldgicos sefalan que uno de
cada cuatro menores de 17 afios en los Esta-
dos Unidos sufren una enfermedad crénica.
Entre las enfermedades crénicas mas rele-
vantes se encuentran las oncoldgicas, con
unos 13.000 diagnédsticos nuevos al afio?>.

Entre las enfermedades crénicas pediatricas,
podemos encontrar todas las incluidas en la
Tabla 2.

La literatura describe las caracteristicas de
los pacientes pediatricos que les hacen mas
proclives a beneficiarse de aquellas actuacio-
nes de atencién farmacéutica especialmente
adaptadas a las necesidades propias de cada
paciente en busca de la mejora de la farmaco-
terapia, pudiendo comprender el seguimien-
to farmacoterapéutico, actividades de for-
macién y educacién al paciente, y actividades
de coordinacién con el equipo asistencial®2°.
Estas caracteristicas pueden agruparse en va-
riables demograficas, variables clinicas y de
utilizacién de servicios, y por Ultimo, variables
relacionadas con la medicacion. En la Tabla 3
se detallan las variables definidas, asi como
el peso asignado a cada una de ellas, que nos
permiten estratificar a los pacientes y definir
las actuaciones a realizar.

Entre las variables relacionadas con la medi-
caciéon y que hacen a los pacientes mas sus-
ceptibles de beneficiarse de programas de
atencién farmacéutica especificos encontra-
mos la polimedicacion, la existencia de pau-
tas complejas de administracién, la existencia
de cambios en el régimen regular de la me-
dicacion, las sospechas de no adherencia, los
factores que incrementen el riesgo de sufrir
un problema relacionado con la medicacion,
la coexistencia de pautas de tratamiento que

incluyan farmacos con distintas condiciones
de dispensacién, y la utilizacion de medica-
mentos de alto riesgo o de estrecho margen
terapéutico.

En funcién de la puntuacion obtenida por el
paciente se le ubicard en un nivel de atencién
u otro (Figura 1), siendo los pacientes situa-
dos en escalones superiores los que mas po-
drian beneficiarse de los planes de atencién
farmacéutica individualizada y de los proyec-
tos de humanizacién, pues son pacientes con
una alta dependencia del dmbito sanitario en
general y hospitalario en particular.

El cAncer infantil afecta cada afio a 138 nifos
por cada millén de menores de 15 afos. Ac-
tualmente, gracias al desarrollo de la onco-
logia pediatrica, el 75-80% de los niflos que
padecen un tumor se van a curar de su en-
fermedad, con nulas o minimas secuelas en la
mayoria de los casos?’.

Son los pacientes oncoldgicos pediatricos uno
de los grupos mas sensibles sobre los que de-
sarrollar programas de humanizacién. Uno de
los dmbitos en los que se desarrollan proyec-
tos de este tipo es el conformado por los hos-
pitales de dia de oncohematologia pediatrica.
Dentro de ellos existen grandes proyectos,
como el denominado Pocién de Héroes, en el
que cuando un nifo comienza su tratamien-
to de quimioterapia los equipos de atencién
sanitaria le entregan un maletin de poderes
de uno de sus héroes favoritos. El personaje
elegido ayuda a los pequerios a luchar contra
la célula cancerigena, prestdndoles sus super-
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A. Enfermedades autoinmunes sistémicas: artritis juvenil (idiopatica juvenil poliarticular, oligoarticular,
sistémica), psoriasis, lupus eritematoso sistémico, enfermedad de Crohn, colitis ulcerosa, neuropatia
inflamatoria autoinmune, uveitis, etc.

B. Enfermedades dermatologicas: enfermedades ampollosas, Angiomas, etc.

C. Enfermedades digestivas: hepatopatias crénicas, colestasis, atresias, sindrome del intestino corto, en-
fermedad de Wilson, otras patologias que requieren nutricion parenteral domiciliaria, etc.

o

Enfermedades endocrinas: diabetes mellitus, hipotiroidismo, tratamiento con hormona de crecimien-
to, patologia metabolismo del calcio, dislipemias, etc.

m

Enfermedades infecciosas: hepatitis, tuberculosis, VIH, etc.

F. Inmunodeficiencias: primarias y secundarias.

G. Cancer.

H. Cardiopatias: congénitas, cianégenas, insuficiencia cardiaca congestivas, miocardiopatias, etc.

I. Enfermedades mentales: depresion, ansiedad, trastorno de déficit de atencion, trastorno bipolar, es-
quizofrenia, trastorno obsesivo compulsivo, etc.

J. Enfermedades neurolédgicas: epilepsia, espasticidad, miastenias, neuropatias evolutivas, polineuropa-
tias, espina bifida, encefalopatias, migranas, paralisis cerebral, trastornos del suefo, etc.

K. Enfermedades metabélicas: enfermedades metabolismo intermediario (metabolismo de aminoaci-
dos, carbohidratos, acidurias organicas), enfermedades metabélico enérgético (enfermedades lisoso-
males, enfermedades peroxisomales, enfermedades neuromusculares), enfermedades metabolismo
de las moléculas complejas (defectos del piruvato, defectos de la cadena respiratoria, defectos de la
B-oxidacion), otros ECM, mitocondriales, osteogénesis u osteogenia imperfecta, etc.

L. Enfermedades renales: anomalias estructurales (reflujo, obstruccion, hipoplasia-displasia), nefropatias
hereditarias (cistinosis, oxalosis, Alport, nefronoptisis), glomerulopatias (sindrome nefrético, glomeru-
lonefritis...), enfermedades vasculares y sistémicas (incluyendo sindrome hemolitico urémico), insufi-
ciencia renal crénica, hipertensién arterial, etc.

M. Enfermedades respiratorias: asma bronquial, displasia broncopulmonar, bronquitis, bronquiectasias,
hipertension pulmonar, atelectasia, fibrosis quistica, bronquiectasias, etc.

N. Enfermedades de la sangre: hemofilias, anemia falciforme, trombocitopenias, neuropenias, purpura
trombocitopénica, etc.

O. Pacientes trasplantados.
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Tipologia de

Variable

Definicién

Puntuaciéon

variable

Variables
demograficas

Variables
clinicasy de
utilizacién de
servicios
sanitarios

Variables
relacionadas con
la medicacién

Edad Neonatos 3
Lactantes: 28 dias - 23 meses 3
Preescolar: 2 afos - 5 afos 2
Escolar: 5 - 12 afios 1
Adolescente: 12 -18 afios 3

Obesidad/ El paciente tiene peso > 40 kg o presenta obesidad/desnutricién

desnutricion/ de acuerdo a los valores de talla, peso e indice de masa corporal 1

peso > 40 kg para pecientes seguin rango de edad.

Problemdtica sociosa- | Condiciones socioeconémicas de la unidad familiar limitantes y/o

nitaria o cognitiva del | el paciente tiene deterioro cognitivo/dependencia funcional seve-

paciente/cuidador ra no solucionada o sin cuidador adecudo y/o el paciente /cuidador 4

Ingresos/urgencias
en el altimo afio por

manifiesta oposicién al tratamiento y/o constancia de la existencia
de una mala relacién equipo asistencial - paciente/familia.

Punt

El paciente ha tenido 2 o mas hospitalizaciones en los 12 meses
previos y/o ha asistido a urgencias al menos 3 veces a lo largo del

acién maxima: 8

patologia ultimo afo, siempre y cuando este uso de los servicios sanitarios 3
esté relacionado con un mal control de la patologia/tratamiento.

Pluripatologia Coexisten dos o mas enfermedades crénicas con especial compleji- 3
dad o comorbilidad en el paciente.

Estadios clinicos de la | (Ejemplos: el paciente ha sido trasplantado en el dltimo aiio, el

patologia que requie- | paciente esta recibiendo cuidados paliativos, etc.). 3

ren un seguimiento y
cuidados especiales

Puntuacion maxima: 9
Polimedicacion Toma 4 o mas medicamentos. 3
Pautas complejas de | El paciente toma al menos un medicamento con pautas complejas 4
administracion de administracion.
Cambios en el Cambios significativos en el régimen de la medicacién en los alti-
régimen regular de la | mos 3 meses. 2
medicacion
Sospecha de no Existe sospecha o evidencia de que el paciente no es adherente a 4
adherencia su tratamiento.
Sospecha/riesgo Sospecha de que el paciente padece o puede padecer un PRM.
de PRM
En esta variable también se considerara si el paciente presenta
o tiene antecedentes de alergias producidas por el contacto con
la piel, la inyeccién, la ingestion y la inhalaciéon de medicamentos, 2
alimentos y/u otras sustancias.
Se considerard que el riego de PRM es muy elevado cuando el
paciente puntue en al menos cuatro de las variables relacionadas
con la medicacion.
Condiciones de Pacientes con al menos dos farmacos con condiciones de prescrip-
dispensacién cién-dispensacion distintas, siendo las condiciones de dispensa- 3
cién: medicamento extranjero, uso hospitalario, férmula magistral,
DH, etc.
Medicamentos de El paciente esta siendo tratado con un medicamento de alto riesgo
alto riesgo en neo- en poblacién peditrica y neonatal o de estrecho margen terapéu-
natos y pediatria o tico. 4

de estrecho margen
terapéutico

Puntuacién maxima: 22

Maxima puntuacién total en el modelo: 39 puntos




Nivel 1:

27 puntos o mas de
puntuacién total

Nivel 2:

De 23 a 26 puntos de
puntuacién total (ambos
valores incluidos)

Nivel 3:

De 18 a 22 puntos de
puntuacién total (ambos
valores incluidos)

Nivel 4:

Todos los pacientes crénicos
independientemente de su
puntuacién

Nivel 1
(7%)

Figura 1.

Nivel 2
(13%)

Niveles de atencién
al paciente crénico
pediatrico.

-
Nivel 4
(60%)

Porcentaje de la poblacién pediatrica incluida en el pre-test situada en cada nivel.
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poderes y acompanandoles durante el trata-
miento. Desde ese momento, la quimiotera-
pia se convierte en la pocidn de los héroes®.

En otros hospitales se han desarrollado pro-
yectos de humanizacién relacionados con el
mismo ambito de actuacién, como el desa-
rrollado en el Hospital de Cruces (Barakaldo,
Bilbao) por iniciativa del servicio de farma-
cia, en el cual la quimioterapia para los pa-
cientes pedidtricos va etiquetada, ademas
de con la informacién basica que debe iden-
tificar al paciente y al medicamento, con
pegatinas de su personaje de ficcién favori-
to. Esto hace que al llegar al hospital de dia
los niflos tengan la ilusiéon de ver el dibujo
animado que ese dia acompafa a su medi-
caciéon. Humanizar es también organizar con
ellos visitas de los propios nifos al servicio
de farmacia, lo cual, dado el elevado nivel
tecnoldgico de nuestros servicios, les hace
vivir una gran experiencia en la que se sien-
ten protagonistas.

Existen experiencias innovadoras en nuestro
medio que incluyen el papel del farmacéutico
integrado en los equipos de atencién de pa-
cientes oncolégicos por los servicios de cui-
dados paliativos. Este programa intensivo de
atencién farmacéutica en pacientes hospita-
lizados a domicilio contribuye en gran medi-
da a detectar, prevenir y solventar potencia-
les errores de medicacién, lo que repercute
positivamente en su calidad de vida.

Entre las actividades centradas en el pacien-
te, el farmacéutico realiza un seguimiento

farmacoterapéutico individualizado que in-
cluye revision diaria y validacién de las 6rde-
nes médicas, para detectar posibles errores
de medicacién y realizar intervenciones diri-
gidas a optimizar el tratamiento. Ademas, se
complementa con la dispensacién de toda la
medicacién prescrita, de forma individualiza-
day para el tiempo estimado entre visitas, la
adecuacién de las formas farmacéuticas y la
elaboraciéon de férmulas magistrales perso-
nalizadas con el fin de adaptar la administra-
cion de los medicamentos segln la edad del
paciente y su condicién, para minimizar las
manipulaciones en el domicilio.

Asimismo, se elaboran informes personaliza-
dos, segln la edad vy la clinica del nino (difi-
cultad para deglutir, portador de sonda ente-
ral, etc.), con indicaciones concretas sobre la
adecuada administracién de los farmacos, y
dipticos informativos especificos para cada
via de administracion.

En las ocasiones en que es posible, es el pro-
pio farmacéutico quien se desplaza al domici-
lio del paciente junto con el resto del equipo
de cuidados paliativos.

La enfermedad del nifio es siempre un pro-
blema familiar, y su calidad de vida estd inti-
mamente relacionada con el apoyo familiar
que recibe®. Los padres deben adaptarse a
las caracteristicas del proceso por el que pasa
su hijo para poder ayudarle de manera 6pti-
ma3°,
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Ante la enfermedad crénica, los padres reac-
cionan de distinta manera seguin su grado de
vulnerabilidad o seglin su grado de resiliencia
(Fortaleza y competencia)®'. Los tratamien-
tos, junto con las hospitalizaciones, las secue-
las y, por supuesto, el fallecimiento del nifo,
son los grandes desafios para la familia®°.
Los tratamientos de algunas enfermedades
pueden provocar efectos adversos que les
recuerdan de manera constante la enfer-
medad que sufre el nifio, agudizdndose esta
angustia ain mas si el nino pide que cese el
tratamiento°. Por ello, aunar aspectos lidi-
cos con la labor educativa que se realiza en la
consulta de atencidén farmacéutica hace que
los nifos “olviden” los aspectos tediosos del
tratamiento, reforzando de esta manera el
mismo y mejorando de forma secundaria el
grado de confianza de sus progenitores.

En las Ultimas décadas estamos asistiendo a
un cambio de enfoque en el tratamiento de
las enfermedades crénicas pediatricas: ya no
son consideradas como un problema médico,
sino también como un problema familiary so-
cial?223, Desde este punto de vista, la familia
cobra una gran relevanciay los profesionales
deben colaborar con ella y apoyarla. Por tan-
to, entre las actividades imprescindibles se
encuentra el desarrollo de las competencias
de los padres: resulta fundamental informar
ampliamente a los padres y dotarles de los
recursos que les hagan sentir mas seguros de
cara a manejar correctamente el tratamiento
de sus hijos, asi como los posibles efectos ad-
versos que puedan ir apareciendo a lo largo
del mismo. De esta manera, la formacion de
los nifios y de sus Familias en la autogestién
de su condicién de paciente crénico tiene be-
neficios a largo plazo, como pueden ser:

* Mejora en la calidad de vida.

« Reduccién de la utilizacion de los servi-
cios sanitarios.

* Mejora en los resultados en salud.

La falta de adherencia al tratamiento farma-
coldgico es un gran problema en los sistemas
de salud de los paises desarrollados. Por ello,
es uno de los factores relacionados con la
medicacién que se considera critico para con-
seguir los resultados en salud que se preten-
de alcanzar con los tratamientos farmacolé-
gicos en los nifos.

La edad del paciente, la falta de comprension
sobre la enfermedad o su tratamiento, la cul-
tura y el nivel socioeconémico, la estructura
familiar, los horarios de administracion de la
medicacién, y la palatabilidad de los farma-
cos, pueden ser todos ellos factores que con-
tribuyan a este problema, tal como hemos
visto previamente.

Las estrategias que involucran no solo a los
pacientes, sino también a las familias, pue-
den ser mds efectivas en la consecucién de
una mejora en este factor clave. Esto subraya
la necesidad de incrementar la informacién
y la educacién que debe hacerse tanto a los
familiares como a los propios pacientes pe-
diatricos sobre sus medicamentos. Por ello,
el establecimiento de una relacién de con-
fianza con los pacientesy con sus familiares y
cuidadores en la consulta de atencién farma-
céutica nos puede permitir ayudar a los nifios
a mejorar este crucial aspecto para la conse-
cucién de un tratamiento efectivo y seguro.

Deben invertirse tiempo y esfuerzo, y sobre
todo hay que ser conscientes de la necesi-
dad de alcanzar un uso efectivo de los medi-
camentos en nifos con enfermedades de la
relevancia de las que tratamos en los centros
hospitalarios. Los nifios y sus padres deben
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ser "empoderados” para asi convertirse en
socios activos en el tratamiento y poder invo-
lucrarse en sus cuidados y manejo, conocien-
do los riesgos y los beneficios de los medi-
camentos. Asimismo, sus valores y creencias
deben tenerse en consideracion, igual que el
impacto que un tratamiento diario tiene ensu
dia a dia. No hay que olvidar que el nifo y sus
padres son los mas expertos en sus propias
sensaciones relacionadas con el tratamiento.
Por tanto, “empoderarles” serd transformar
esta experiencia en conocimientos que les
permitan llevar a cabo un mejor manejo de
los cuidados.

FarmAventura es una nueva forma de aten-
cién farmacéutica, mas cercana y personali-
zada, dirigida al paciente pediatrico con en-
fermedades graves o crénicas, concebida en
el servicio de farmacia del Hospital Gregorio
Maranén (Madrid), con el objetivo general de
mejorar la calidad de la asistencia y sus resul-
tados en salud, asi como la calidad percibida
por los pacientes pedidtricos que, por sus
patologias crénicas, precisan recoger medi-
cacién en el servicio de farmacia del hospital.

El proyecto FarmAventura esté dirigido a los
pacientes pedidtricos que recogen medica-
ciéon en el servicio de farmacia del centro.
Se trata en su mayoria de pacientes con en-
fermedades graves o crénicas. Entre ellos, el
comienzo de la andadura de FarmAventurase
ha orientado a los pacientes que son vistos
por el servicio de oncohematologia pediatri-
ca, ya que tanto por la gravedad de sus en-
fermedades como en muchos casos por las
condiciones sociales que determinan su baja
adherencia al tratamiento, consideramos
que son los que mas pueden beneficiarse de

la innovacién en un proceso de atencién far-
macéutica de este tipo.

Es un proyecto pionero en nuestro pais, en el
que se combina la dispensacién farmacéuti-
ca de medicamentos de uso hospitalario con
las labores de informacién técnica sobre los
farmacos, de conciliacion de todos los trata-
mientos que recibe el paciente pedidtrico y
de coordinacién entre niveles asistenciales
(con confirmacién de tratamientos y resolu-
cion de problemas farmacoterapéuticos con-
cretos con atencién primaria), y con aspectos
lidicos dirigidos especialmente a los nifos
para hacer de la toma de la medicacién un
proceso entretenido y facilitar una mejor ad-
herencia al tratamiento.

El primer paso para cumplir los objetivos de
FarmAventura fue habilitar un espacio nuevo
para la consulta de atencién farmacéutica in-
fantil, del que no se disponia hasta ese mo-
mento en el centro. Este espacio se encuen-
tra en un lugar de facil acceso, en la entrada
principal del centro y muy cercano a las con-
sultas del servicio de pediatria. Para hacerlo
atractivo a todas las edades, el hilo conductor
es el mundo animal, por lo que la decoracién
giraen torno a los motivos animales y plantas
para conseguir un ambiente acogedory agra-
dable a los ninos; en definitiva, un entorno
amigable (Figura 2).

La anemia de células falciformes es una en-
fermedad crénica de los glébulos rojos que
resulta en una morbilidad infantil significati-
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vay una prematura mortalidad. En los nifos,
una pobre adherencia al tratamiento con
hidroxiurea limita de manera importante la
efectividad del farmaco en practica clinica’*
La literatura muestra que solo entre el 35%y
el 50% de los pacientes pediatricos en trata-
miento con este farmaco alcanzan niveles de
adherencia superiores al 80%3>2¢. Los nifios
con peores adherencias tienen significativa-
mente peores resultados en salud y un incre-
mento en los costes de su atencidn sanitaria,
comparados con aquellos que presentan me-
jor adherencia®*. Aunque estdn comenzando
a surgir iniciativas que pretenden aumentar
la adherencia, la mayor parte todavia no han
sido evaluadas?®”3.

Con respecto al tratamiento con quelantes
del hierro, a pesar de que su uso es crucial
para reducir los riesgos que supone en este
tipo de pacientes la realizacién de transfu-
siones periddicas, la adherencia reportada es
bastante reducida, variando entre el 71% y el
76% establecida por un método® e incluso
del 43% basdndose en las dispensaciones?*4°,
Aunque estd muy documentado el problema
de la baja adherencia y cudles son las multi-
ples barreras para optimizarla®*“!, es necesa-
rio desarrollar y evaluar aquellas intervencio-
nes especialmente disefiadas para su mejora
en este grupo especifico de pacientes®.

Entre las barreras documentadas para este
colectivo que acentdan su baja adherencia se
encuentran la raza africana, que suele ir aso-
ciada a un nivel sociocultural y educativo me-
nor3®, y el hecho de que estos tratamientos
estan relacionados con la aparicién de una
amplia lista de efectos adversos (nduseas,
vomitos, dolor abdominal, artralgias, etc.)*?,
aspectos todos ellos sobre los que el farma-
céutico puede trabajar en la busqueda de los
mejores resultados.

Cuando el médico prescribe un tratamiento
nuevo, el farmacéutico elabora una historia
farmacoterapéutica completa, revisando la
medicacién prescrita, ademas de otros medi-
camentos que esté tomando en ese momen-
to, conciliando los mismos y comunicando al
equipo de atencién primaria o especializada
aquellos problemas farmacoterapéuticos de-
tectados para su resolucién, promoviendo asi
la continuidad asistencial.

Cuando el paciente y su familia llegan a Farm-
Aventura para la recogida de su medicacién,
se les va a informar de cémo debe seguirse
correctamente el tratamiento, asi como de
todos aquellos aspectos relacionados con el
buen uso de los medicamentos, con el obje-
tivo de alcanzar una farmacoterapia efectiva,
seguray eficiente.

En la primera consulta se les facilita también
el denominado Kit de bienvenida (Figura 3),
formado por el Diario de Leoy una mochila de
aventuras:

» El Diario de Leo pretende que los nifios
pierdan el miedo y se sientan protago-
nistas. Es un cuento en el que Leo, un
nifo que ya ha pasado por la misma
experiencia, narra a los pequefios en
qué consiste esta aventura que vaa vivir.

« La mochila de aventuras contiene la
medicacidon necesaria para un mes de
tratamientoy un tubo en forma de cana
de bambu, en cuyo interior se encuen-
tran 30 piezas de un puzle magnético
que, una vez completado, representa la
imagen de un animal del zoo de Madrid.
Cadadia que el nifno tome correctamen-
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te la medicacién recibird de sus padres
una de las piezas del puzle, de modo
que a medida que lo vaya completando
descubrird de qué animal se trata.

Cada mes, en las visitas de seguimiento, el pa-
ciente recibe junto con la medicacién una car-
ta personalizada enviada por el animal del zoo
cuyo puzle ha completado a lo largo del mes
previo, felicitdndole por el esfuerzo de tomar-
se correctamente la medicacién, tal como le
han indicado, ademas de alguno de sus “secre-
tos”, y animandole a seguir con la medicacion.
Asimismo, se le entrega una nueva cana de
bambdu con las piezas de otro puzle diferente,
junto con otros elementos que haran que el
nino tenga una nueva motivacién para regre-
sar a la consulta a recoger su medicacion. En
las sucesivas visitas, el paciente recibira el pack
correspondiente a su mes de tratamiento.

Y asi, mes tras mes, hasta que al final del ano
de tratamiento recibe como premio unas en-

tradas para pasar un dia en el zoolégico con
su familia, conociendo en persona a aquellos
animales a los que poco a poco fue dando
vida en sus puzles y de los que ya conoce
mucha informacién obtenida a través tanto
de sus cartas como del material informativo
aportado.

Para poder entender la atencién humana en
los diferentes dmbitos de la salud es impres-
cindible implicar a todos los profesionales
que trabajan en ella, con el fin de fomentar
su motivacién y capacitaciéon; y por supues-
to, disponer de la infraestructura necesaria
no solo en cuanto a recursos humanos, sino
también en lo que se refiere a materiales
para proveerla. La humanizacién de la asis-
tencia sanitaria es un reclamo permanente
de quienes la requieren y debemos trabajar
para convertirla en un compromiso que ad-
quieran quienes la proveen.
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Humanizar la asistencia sanitaria hace refe-
rencia a dar peso a los componentes afec-
tivos, éticos, personales y profesionales de
la relaciéon que se establece en la asistencia
sanitaria y responder a las aspiraciones del
usuario y a su condicién de persona. Se trata
de realizar politicas, cuidados o programas
para velar por las relaciones asociadas con la
dignidad del ser humano. Se pretende aten-
der al paciente desde el contexto de la éti-
ca y los valores, para suplir sus necesidades
fisicas, emocionales, intelectuales y sociales.
Se trata de orientar las actuaciones en salud
hacia el servicio de la persona enferma con-
siderdndola en su globalidad personal y ha-
ciéndola coparticipe.

Una persona enferma puede encontrar ame-
nazada su dignidad y puede sentirse mas fra-
gilyvulnerable. La actitud humana de los pro-
fesionales, de respeto hacia la dignidad de las
personas, mostrando calidez, sensibilidad y
comprensién hacia ellas, que padecen dolory
sufrimiento, es insustituible. Conviene tratar
a las personas més alld de la cordialidad y la
cortesfa, y atenderlas como son, como per-

sonas Unicas, con sentimientos y emociones,
con sus circunstancias y su entorno social vy
familiar.

Es importante conocer qué necesita el pa-
ciente, ya que muchas veces gran parte de las
necesidades del enfermo no estan cubiertas,
frecuentemente por ignorancia o desconoci-
miento por parte de los profesionales sanita-
rios. La humanizacién se basa en el compro-
miso colectivo en cuanto a las conductas, el
entornoy las relaciones, considerando la vul-
nerabilidad y las necesidades de ayuda a los
pacientes y buscando mejorar nuestra cali-
dad de vida mediante el cuidado del entorno
y de las otras personas. Es responsabilidad de
todos aliviar el sufrimiento humano y fomen-
tar actitudes responsables y humanizantes.

El exceso de autoexigencia de los profesio-
nales puede conducirles hacia el estrés, la
desmotivacién y el burn-out, propiciando el
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sindrome de agotamiento y despersonaliza-
cién que propicia el descompromiso y la des-
humanizacién, interponiéndose una distancia
emotiva con el paciente. Por otro lado, con-
templar cémo sufren los pacientesy retener
su ansiedad produce estrés emocional que
puede contribuir también a la deshumaniza-
cién defensiva.

Resulta importante la formacién en bioética
para los profesionales sanitarios, ya que los
capacitard para enfrentarse a los problemas
éticos cotidianos del dmbito sanitario, como
la comunicacién adecuada con el enfermo y
el respeto de la intimidad y la autonomia de
los pacientes.

Los usuarios y profesionales implicados en
el servicio pueden sentirse insatisfechos de-
bido a que este se encuentre orientado prio-
ritariamente a la blsqueda de la eficiencia
y el control de los costes, ya que la presién
asistencial, la masificacién o la falta de tiem-
po hacen que los profesionales orienten sus
actividades a aspectos administrativos, eco-
némicos o de procedimiento en detrimento
de un trato adecuado, personal y destinado a
la prestacién de un servicio al ser humano. El
objetivo es contribuir a hacer el servicio mas
amable, confortable y con una atencién mas
personalizada mediante la empatia, el respe-
to mutuo o la amabilidad.

La humanizacién del sistema sanitario implica
que la organizacién sea para el servicio de la
persona.

Conviene considerar la tecnologia para fines
de alivio o disminucién de la carga de trabajo
que produzcan tiempo para la atencién rela-
cional, poniéndola a disposicién del hombre,
y no para que lo destruya y lo deshumanice.
Cuanta mas tecnologia se aplica a los cuida-

dos, mayor es el riesgo de que se mecanicen
las relaciones con las personas. La tecnologia
no debe ser una barrera para que puedan
recibir, tanto el enfermo como su familia,
un trato humanizado. Otras barreras para la
humanizacién son la burocracia, la rigidez de
las organizaciones, el lenguaje técnico incom-
prensible o la falta de formacién en cuanto a
comunicacién y coordinacién entre profesio-
nales.

Para favorecer el desarrollo de la asistencia
sanitaria humanizada es preciso también cui-
dar al cuidador y reconocer sus esfuerzos y
sus logros. Igualmente es necesario prestar
atencién a los familiares de las personas en-
fermas y cuidar a los profesionales, a todas
las partes que conviven diariamente en el sis-
tema sanitario, ya que el equilibrio depende
del bienestar de todos los implicados y esto
ademas es responsabilidad de todos.

La Organizacién Mundial de la Salud define
la calidad de vida (CV) como “la percepcién
personal de un individuo de su situacién en
la vida, dentro del contexto cultural y de va-
lores en que vive y en relacién con sus objeti-
vos, expectativas, valores e intereses”. Cobra
cada vez mayor relevancia la evaluacién de la
CV como variable de resultado en las inter-
venciones terapéuticas, sobre todo en cier-
tos campos como la oncologia.

Diversos estudios muestran que la percep-
cién del impacto que tienen los efectos ad-
versos sobre la CVy su gravedad es diferente
entre clinicos y pacientes?“. Recientemente,
se ha demostrado que el manejo de los sin-
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tomas reportados por el paciente en trata-
miento con quimioterapia mejoré la calidad
de vida y redujo las visitas a urgencias, pro-
duciéndose ademds una mayor tolerancia a
la quimioterapia y una mejora de la super-
vivencia®. Diferentes organismos han reco-
mendado la medicién de resultados en salud
evaluados por el paciente, pues de esta for-
ma se consigue que los objetivos del sistema
sanitario se alineen con sus expectativas y
necesidades.

No cabe duda de que el paciente estd ad-
quiriendo mayor relevancia a la hora de ges-
tionar su enfermedad. Cada vez es mas fre-
cuente que los ensayos clinicos que evaltan
tratamientos y las intervenciones sanitarias
incorporen lo que se ha denominado “resul-
tados reportados por los pacientes” (PRO,
Patient Reported Outcomes). Este término se
estd empleando de forma especifica para evi-
tar la confusién suscitada alrededor de varios
términos relacionados y muchas veces utiliza-
dos como sinénimos: “calidad de vida”, “cali-
dad de vida relacionada con la salud”, “esta-
do de salud” o “capacidad funcional”, entre
otros. La caracteristica comudn entre ellos es
que recogen informacién directamente del
paciente sin interpretacién alguna por parte
de médicos u otros profesionales sanitarios®.

La Food and Drug Administration de los Esta-
dos Unidos define a los PRO como “cualquier
informacién del estado de salud de un pacien-
te que proviene del propio paciente sin que
medie una interpretacién de esa respuesta
por parte de un médico u otra persona”. Los
PRO proporcionan una perspectiva del pa-
ciente sobre el beneficio del tratamiento, mi-
den directamente ese beneficio mas alld de
la supervivencia o la morbilidad, y a menudo
reflejan los resultados que mas importan al
paciente. Entre ellos se incluyen medidas so-

bre la CV en cualquiera de sus dimensiones,
el estado de salud o los sintomas presentes,
la adherencia a los farmacos o la satisfaccion
con el tratamiento. Los PRO se miden con
cuestionarios rigurosamente desarrollados y
validados para asegurar su claridad, fiabilidad
y reproducibilidad’.

Ademas de la medida de la CV o la discapaci-
dad, un PRO que es evaluado con frecuencia
es la satisfaccién del paciente con el trata-
miento o con la atencién recibida. La eviden-
cia cientifica muestra que las personas que
autogestionan su enfermedad, habiendo
recibido apoyo para conseguirlo, consiguen
mejores resultados en el control de la misma
que aquellos que no lo hacen. Para conseguir
este fin puede utilizarse una amplia gama de
intervenciones de educaciéon estructurada.
Esta gestion se ve favorecida en el contexto
de un equipo multidisciplinario, en el que se
hace participe al paciente en la toma de deci-
siones con respecto al tratamiento més ade-
cuado para su enfermedad*®.

En este sentido, en los ultimos afios la far-
macia hospitalaria ha desarrollado diferen-
tes estrategias que le permiten entrar mas
en contacto con el paciente, con el objetivo
de cubrir una necesidad real de informacién
sobre la terapéutica que recibia durante su
estancia en el hospital y la prescrita en el mo-
mento del alta o la que recibia en régimen
ambulatorio®.

En las definiciones de atencién farmacéutica
y seguimiento farmacoterapéutico, en el Ter-
cer Consenso de Granada ya se mencionaba
la figura del farmacéutico como un profesio-
nal para contribuir a unos mejores resulta-
dos en salud y en CV. Es esencial evaluar la
efectividad de las intervenciones sanitarias
desde el punto de vista humanistico, es decir,
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aquellos aspectos que conciernen a la CV, a
la satisfaccién y a las preferencias de los pa-
cientes. Se considera un resultado el impacto
de la enfermedad o del tratamiento en la CV
y el bienestar de los pacientes, un pardmetro
mas dentro de la practica clinica y, mas con-
cretamente, de la atencién farmacéutica, ya
que permite considerar al usuario y su opi-
nién como una parte fundamental del éxito
terapéutico®.

Un aspecto importante de la atencién farma-
céutica es conocer la satisfaccién del pacien-
te con su tratamiento, no solo condicionada
por la efectividad del mismo, sino también
por la tolerabilidad en cuanto a efectos ad-
versos y complejidad. La insatisfaccién podria
conllevar una menor adherencia o persisten-
cia, derivando en problemas de salud y en un
mayor consumo de recursos sanitarios. Por
tanto, uno de los objetivos de las unidades
de pacientes externos de los hospitales es
promover una adecuada atencién farmacéu-
tica a los pacientes. Para medir esta actividad
no cabe duda de que la satisfaccion de los
pacientes es un punto clave en el proceso, y
debe ser evaluada. Actualmente no hay una
metodologia estandarizada para estas medi-
das en nuestro &mbito, al contrario de lo que
ocurre con algunas enfermedades para las
que ya existen cuestionarios estandarizados
que evaldan la satisfaccién del paciente®'°,

En los proyectos de mejora de la calidad, mu-
chas veces se priorizan los resultados de una
buena gestién del proceso asistencial de un
modo organizativo y desde el punto de vis-

ta de la eficiencia, en lugar de los resultados
de una atencién integral y personalizada. Por
este motivo, en ocasiones, el aumento del
gasto sanitario no da como resultado un au-
mento de la satisfaccién de los usuarios. Uno
de los principales objetivos del sistema sani-
tario deberfa ser obtener la mayor satisfac-
cién de los pacientes y sus familiares.

Las actitudes y los comportamientos de los
profesionales desempefan un papel muy im-
portante en la percepcién que tienen los pa-
cientes sobre el servicio recibido. Para poder
ofrecer un servicio centrado en las necesida-
des de los pacientes necesitariamos conocer
qué cosas son las que realmente tienen va-
lor para ellos: cudles son sus expectativas,
sus objetivos de calidad, dénde se producen
ineficiencias y qué aspectos de la atencién
sanitaria son mas valorados por el usuario.
Debe existir un procedimiento que garantice
la puesta en marcha de las medidas necesa-
rias para satisfacer las expectativas de los
pacientes. La comunicacién entre el paciente
y el profesional es decisiva en cuanto a la ad-
herencia al tratamiento.

La experiencia del usuario es lo que deter-
mina el éxito de un producto o servicio. El
“mapa de experiencia del usuario” sirve para
identificar y optimizar los puntos de contac-
to. Su objetivo es crear un diagrama de ma-
nera visual, grafica e intuitiva, de los puntos
del circuito del paciente para obtener el ser-
vicio, en este caso centrado en el uso del me-
dicamento. El empleo de esta herramienta
mejora la eficiencia al identificar las areas del
servicio en las cuales no se estdn poniendo
los recursos suficientes para la satisfaccion
de los clientes, ayuda a entender mejor a los
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clientes al poder visualizar nuestro servicio
desde los puntos de vista del usuario y asi
poder entender qué mejoras pueden reali-
zarse para mejorar su experiencia, y permite
implicar a los profesionales para que se con-
centren en aquellas tareas que los usuarios
realmente necesitan.

El éxito de un servicio depende del grado de
aceptacién de sus usuarios, que se basard
fundamentalmente en aspectos emociona-
les (aspectos perceptivos y afectivos) que el
usuario experimentara al hacer uso del ser-
vicio. La experiencia de usuario estudia es-
tos aspectos emocionales e involucra a los
usuarios en todas las etapas del proceso de
creacion y evolucién del producto. En este
proceso, ademas de crear emociones, se pre-
tende generar una conversacion con el usua-
rio, conducirle, aconsejarle e influirle para
que elija utilizar nuestros servicios. Desde la
aparicién de las redes sociales, los consumi-
dores comenzaron a considerar firmemente
la experiencia de otros usuarios como crite-
rio para elegir determinados servicios. Iden-
tificar esta circunstancia permite considerar
la experiencia de usuario como una ventaja
para disefar servicios de manera competiti-
VaWO-12‘

Para rehumanizar debemos dejar de lado las
relaciones humanas de tipo exclusivamente
funcional y paternalista, y convertirlas en re-
laciones entre personas dignas, respetadas y
protagonistas.

La promocién de determinadas actitudes pro-
fesionales para humanizar la sanidad, como
la empatia, la cortesia, el respeto mutuo o la

amabilidad, pueden hacer que el usuario se
sienta mas protegido y seguro en un medio
desconocido para él.

Los aspectos destacables de la humanizacién
en la atencién sanitaria son™:

- La atencion centrada en la persona,
otorgar prioridad al usuarioy reconocer
que sus inquietudes y preferencias son
vélidas e importantes. Las preferencias
del paciente deben guiar los aspectos
de la prestacién del servicio, ya que el
usuario es el experto con respecto a sus
circunstancias y necesidades.

» La calidad del trato, es decir, que la
asistencia no puede reducirse a una
prestacién meramente técnica, por muy
apropiada gue esta sea. Se deben po-
tenciar la empatia, la cortesia, el respeto,
la amabilidad y |a correccién de errores
para no provocar que el usuario se sienta
desprotegido e inseguro en un medio
que le resulta desconocido.

 La informacién y la comunicacién
comprensibles sobre el sistema sanita-
rio, acerca de los recursos y su uso por
parte de los usuarios. Esta informacion
debe ser adaptada a las circunstancias
de la persona y proporcionada en el
lugar adecuado.

+ Laseguridady la confianza, mediante
un comportamiento correcto y una ac-
titud profesional, con respeto a la confi-
dencialidad del usuario y a su dignidad.

» Lacontinuidad en la atencidn, garan-
tizando la disponibilidad y el acceso
a servicios mediante una atencién
integrada.
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« Laaccesibilidad, evitando esperas exce-
sivas o barreras arquitecténicas.

+ Elconfort, la limpiezay la higiene'>'4,

Son diversas las herramientas relacionadas
con la calidad asistencial que pueden em-
plearse para mejorar la humanizacién de la
asistencia y, en concreto, la atencién farma-

céutica a los pacientes externos: metodo-
logia Lean 6-sigma, método Kaizen y Design
Thinking, entre otros.

A continuacién se exponen dos experiencias
llevadas a cabo en dos hospitales espafoles,
relacionadas con la mejora de la atencién a
los pacientes externos.
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A comienzos de 2014 se llevd a cabo la in-
corporacién del Hospital Carlos Il al Hospital
Universitario La Paz. Esto implicaba un incre-
mento de la actividad de atencién farmacéu-
tica a pacientes externos en el servicio de
farmacia del Hospital La Paz. Sobre los 9.000
pacientes atendidos al ano, se incrementa-
ba la actividad en una cifra préxima a 2.500
pacientes al afio (incremento >25%). Esta so-
brecarga asistencial inminente requeria una
reorganizacién del proceso completo en aras
de aumentar la eficiencia, velar por la segu-
ridad de los pacientes y promover una aten-
cién farmacéutica humanizaday adecuada en
todos sus aspectos.

Para que los centros sanitarios sean mas cer-
canos al paciente y exista un mayor respeto
a la dignidad humana son necesarias, entre

otros requisitos, una adecuada organizacién
de los servicios e informacién al paciente so-
bre su tratamiento especifico’. Los propios
pacientes manifiestan que los servicios de
farmacia tenemos margen para mejorar en el
proceso de dispensacién, en la zona de aten-
ciony en el confort de esta’™ .

Se decidid llevar a cabo un redisefio del pro-
ceso mediante la metodologia Lean 6-sigma.
Esta herramienta resultaba perfectamente
complementaria con el sistema de gestién de
calidad segln la Norma ISO 9001 por la que
el servicio de farmacia del Hospital Universi-
tario La Paz se encontraba certificado desde
elafo 2007.

Formando parte de la evolucién del sistema
de gestion de calidad, el servicio de farmacia
ha ido estudiando la satisfaccién y la opinién
de los pacientes respecto al mismo, asi como
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qué aspectos son los que principalmente des-
humanizan la atencién.

La metodologia Lean 6-sigma permite lo-
grar objetivos a corto plazo: simplificar los
procesos, aumentar la eficiencia, mejorar el
aprovechamiento de los recursos para mayor
confort y confidencialidad de los pacientes,
y reducir los tiempos de espera, aspecto de
gran relevancia para los pacientes.

Como aspecto estructural se disponia de un
robot automatizado para la dispensacién de
medicamentos con seis puntos de entrega:
tres en despachos farmacéuticos y tres en
puestos de atencién répida.

Se cred un equipo multidisciplinario de traba-
jo formado por nueve miembros del servicio
de los distintos estamentos implicados en la
atenciéon de los pacientes externos, y se con-
té con la ayuda de un consultor externo.

Para llevar a cabo la reorganizacién se pro-
cedié a realizar las etapas del ciclo DMAIC
(Define, Measure, Analyze, Improve, Control)
de la metodologia Lean 6-sigma. Para ello, se
realizé un analisis de situacién de partida. Se
disend el mapa de flujo de valor (VSM, Value
Stream Mapping), que consiste en documen-
tar de forma detallada lo que ocurre en un
proceso, reflejar todos los pasos de trabajo
en un mapa visual que ayuda a todas las per-
sonas involucradas a observar el proceso de
principio a fin. Este mapa saca a la luz esfuer-
zos duplicados y retrasos. Muestra, por tanto,
la secuencia de acciones de un proceso, con
datos sobre el flujo de pacientes, personal,
medicacién, equipos y flujo de informacion.

Los 22 problemas detectados se clasificaron
en los siete tipos de desperdicio (muda) mas
comunes: transporte, inventario, movimien-
to, esperas, sobreproduccién, sobreprocesa-
miento y defectos. Con todos ellos se realiza-
ron una reunién de analisis causal, un plan de
acciones de mejora y una matriz de prioriza-
cién de las mismas con dos criterios: factibili-
dady urgencia; también se elaboré un crono-
grama de implantacién y seguimiento de las
acciones derivadas’®.

Se hicieron evaluaciones periddicas de la im-
plantacién de las acciones de mejora en re-
uniones de todo el equipo. Ya en el primer
mes se habian implantado 18 de las 27 accio-
nes propuestas (60%), lo cual determina que
muchas de ellas eran muy sencillas de llevar
a cabo y que nuestros procesos de organiza-
cién farmacéutica requieren un redisefo y
una adaptacién continuos para evitar caer en
lainerciay el inmovilismo.

La accién implantada maés visible para los pa-
cientes fue una herramienta de gestion de
turnos de pacientes. Este gestor permitid
que los pacientes se autocanalizaran en los
seis circuitos propuestos en funcién de su ne-
cesidad, en lugar de en la fila Unica existen-
te hasta la fecha. Con el sistema de llamada
electrénico y gracias al robot de medicacién,
los pacientes podian seleccionarse para ser
atendidos por un farmacéutico o por un auxi-
liar de enfermeria, segln el caso, optimizan-
do asf las consultas de atencién farmacéutica
habilitadas. Este gestor de turnos, ademas,
permitia extraer informacién objetiva de in-
terés sobre el tiempo de espera de los pa-
cientes. Tras la finalizacién del proyecto, este
indicador de tiempo de espera permanecié
implantado y en monitorizacién periédica.
Anualmente se continué realizando estudios
de satisfaccién para seguir conociendo la per-
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cepcién de los pacientes y sus necesidades y
expectativas.

Para valorar la mejora percibida por los pa-
cientes, un afo después de la puesta en mar-
cha del proyecto de reorganizacién del area
se realizé un estudio de opinién. Se pretendia
valorar la percepcién del cambio por los pa-
cientes, mediante una encuesta que consta-
ba de 18 preguntas cerradas y una pregunta
final abierta para comentarios o sugerencias.
Las variables valoradas en este estudio de
opinién fueron el tiempo de espera, la agi-
lidad en la dispensacién, la percepcién del
robot de dispensacion como herramienta de
mejora de la seguridad, la confidencialidad, la
informacién recibida en la consulta de aten-
cién farmacéutica y la satisfaccion global. En
este estudio se tuvo en cuenta la antigliedad
de la relacién de los pacientes con el servicio
de farmacia, estratificAndose los pacientes
en grupos segun llevaran acudiendo al servi-
cio menos de 3 meses (con posterioridad al
gestor de turnos), entre 3y 9 meses (durante
el proyecto) o mas de 9 meses (previamente
al proyecto).

En el andlisis de situacién realizado se identi-
ficaron 22 mudasy se clasificaron en los siete
tipos existentes segln la metodologia Lean.
Entre estas “acciones que no aportaban valor
o desperdicios” se encontraron diferentes
causas de deshumanizacién de la actividad
asistencial en el servicio de farmacia por con-
fluencia de actividades en un mismo puesto,
acimulos de pacientes, espacios de espera
desaprovechados, visitas infructuosas por
desajustes de stock, desconocimiento del
funcionamiento por los pacientes, esperas
por bloqueos del robot, esperas por tardanza

en localizar ciertos medicamentos y dispari-
dad de criterios en la dispensacién, asi como
falta de confidencialidad por atencién exclu-
siva en ventanilla, entre otras consecuencias.

Se implantaron 22 acciones de mejora de dis-
tinta indole: técnicas o informéticas (n = 3),
de estandarizacién de criterios (n = 4), rela-
tivas al personal (n = 4), relativas a andlisis y
monitorizaciéon (n = 4), relacionadas con la
logistica y las ubicaciones (n = 4), y sobre in-
formaciony comunicacién (n = 3). A continua-
cion se detallan las mas relevantes:

« El tiempo de espera es tradicionalmente
uno de los aspectos que mas deshuma-
nizan la asistencia sanitaria y disminuyen
la calidad percibida por los pacientes,
existiendo una correlacién entre dicho
tiempoy la satisfaccién manifestada en
los estudios de opinién®". Este aspecto
fue abordado, al mismo tiempo que la
reorganizacién del circuito de atencién,
conunaaccién de tipo técnico como fue
la implantacién de un gestor de turnos
para la canalizacién de los pacientes.
Este sistema permitié conocer y mo-
nitorizar los tiempos de espera de los
pacientes. Para realizar un seguimiento
del nuevo proceso se establecio el indi-
cador de calidad “tiempo de espera”. Se
establecié un estdndar maximo de 15
minutos en 2015, que fue ajustado a 10
minutos en 2016. El promedio mensual
en 2015 fue de 9,6 minutos (desviacion
estdndar [DE]: 2,3), con un incremento
del promedio mensual de pacientes del
28,04% y de dispensaciones del 33,05%
respecto a 2014. En 2016, el tiempo de
espera fue de 7,3 minutos (DE: 1,4), re-
presentando una disminucién interanual
del24,5% en eltiempo de espera medio,
frente a unadisminucién del nimero de
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pacientes del 1,37% y de las dispensa-
ciones del 9,8%, entre 2015y 2016. La
evolucién de los tiempos de espera de
los pacientes en este periodo de 2 afos
se muestra en la Figura 1.

Los datos recogidos por el gestor, a su
vez, proporcionaron informacién sobre
el tipo de pacientes atendidos y la evo-
lucién de la actividad a lo largo del dia.
Esto aporté informacién relevante para
reorganizar las tareas no asistenciales a
realizar teniendo en cuenta los tramos
horarios de concentraciéon de pacientes.

Se establecieron dos sucesivas amplia-
ciones de horario de apertura a primera
hora de la manana y de la tarde, para
acortar la espera de los primeros pa-
cientes de cada turno, cuando se habian
detectado mayores demoras.

La reorganizacién de las tareas liberd
tiempos del farmacéutico para poder
centrar sus esfuerzos en impulsar la
atencién farmacéutica en las consultas,
de un modo mas personalizado, con-
fidencial y favorecedor de la escucha
activa. Se actualizé y facilité la Carta de
servicios del area con informacién de
utilidad para los pacientes. Asimismo, se
impulsé la elaboracion y explicacién de
folletos informativos para los pacientes,
superando los 80 documentos.

Para aumentar el acercamiento a nues-
tros pacientes y facilitarles el acceso a
la informacién sobre los medicamen-
tos dispensados se desarrollé un blog
especifico para los pacientes externos
del servicio de farmacia y se facilitd
una cuenta de correo electrénico para la
resolucién de consultas.

e Se estandarizaron criterios relativos a
la optimizacién de uso del robot de
dispensacion, destindndose a procesos
de carga los horarios libres de atencién
a pacientes. Esto evitaba bloqueosy es-
perasinnecesarias. Asimismo, se consen-
suaron criterios relativos a cantidades y
medicamentos a introducir en el robot
para un uso mas eficiente del mismo.
Se definieron ubicaciones especificas
en el almacén para los medicamentos
recibidos y que debian serintroducidos
en el robot de dispensacién.

« Se estandarizaron criterios de validacién
farmacéutica, asi como criterios relati-
vos a las cantidades a dispensar segln
los distintos programas de atencién
farmacéutica.

Para poder acertar en la tarea de humaniza-
cién es indispensable conocer la perspectiva
de nuestros pacientes sobre la atencién que
les estamos prestando. Para ello debemos
preguntarles, interactuar con ellos. Una he-
rramienta tradicionalmente empleada son
los estudios de satisfaccion o de opinion.
Desde 2007, en el servicio de farmacia se rea-
liza anualmente un estudio de opinién a los
pacientes y acompafantes, con motivo de la
certificacién por la Norma ISO 9001 de Siste-
mas de Gestién de la Calidad. La amabilidad
y el trato ya alcanzaban cifras de satisfacciéon
del 95% en 2014. Es por ello por lo que, al
finalizar el proyecto en 2015, realizamos un
estudio especifico para valorar la percepcién
de mejora por los pacientes tras las actuacio-
nes organizativas, logisticas, estructurales y
técnicas implantadas. En cuanto a la percep-
cién del tiempo de demora, de los 138 en-
cuestados, un 68% manifestd esperar menos
de 15 minutos. Se encontrd, por tanto, una
buena concordancia entre los tiempos de
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Evolucion del tiempo de espera 2015-2016

Figura 1.

Evolucién del
tiempo de espera
de los pacientes
externos.
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espera medidos con el gestor de turnos y la
percepcion de este tiempo por los pacientes
(Figura 2)'8. De los usuarios que llevaban acu-
diendo al servicio mas de 3 meses, un 51,3%
consideraba que habfa mejorado el tiempo
de espera.

Los resultados de satisfaccion relativos a
otros aspectos relevantes de la atencion, asi
como la percepcién de mejora de los pacien-
tes que conocieron el proceso antesy después
del proyecto, se muestran en la Tabla 18,

En respuesta a las dificultades para encon-
trar el servicio de farmacia, ubicado en uno
de los edificios externos a la hospitalizacién
y las consultas, se solicitaron mejoras en la
senalizacién. Esto facilité la inclusiéon del ser-
vicio de farmacia en el nuevo plan general de
sefalizacion del hospital y el establecimiento
de ocho carteles a lo largo del recorrido des-
de las consultas externas.

Con este proyecto se ha reorganizado el drea
eliminando etapas que no aportaban valor,
aumentando la eficiencia y cultivando una
atencién farmacéutica mds humanizada. Se
ha incrementado la confidencialidad en el
trato a los pacientes, protegiendo en mayor
medida su intimidad, optimizando el uso de

los despachos de atencién farmacéutica. Se
ha fomentado el confort de los pacientes
gracias al sistema de asignacién de turno
que permite poder esperar sin hacer colas.
Se han disminuido los tiempos de espera,
como signo de respeto y deferencia hacia los
pacientes. Se ha solicitado la participacién de
pacientes y acompanantes, consultando su
percepcion. Se ha incrementado la informa-
cién sobre los tratamientos y la implicacién
de los profesionales. Se han establecido nue-
vas vias de comunicacion y visibilidad hacia
los pacientes. Como resultado, los pacientes
han manifestado una elevada satisfaccién
con el servicio y mas de la mitad de los en-
cuestados han percibido mejora. Todo ello,
actualmente, camina en consonancia con el
Plan de Humanizacién de la Asistencia Sanita-
ria de la Consejeria de Sanidad de la Comuni-
dad de Madrid®.

La satisfaccién de los pacientes continlda
siendo evaluada anualmente y establecién-
dose las pertinentes acciones de mejora tras
su andlisis. El indicador de calidad de monito-
rizacion de tiempos de espera ha quedado in-
corporado a los indicadores permanentes del
sistema de gestién de la calidad conforme a
la Norma ISO 9001.
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Tabla 1. % Satisfaccion Mejora percibida*

Mejora percibida por Agilidad en la dispensacion de la medicacion 88,4% 50,0%
Confidencialidad y privacidad 84,6% 26,1%

los pacientes.

Informacion recibida en las consultas 78,7% 45,5%

SatisFaccion global 88,2% 60,0%

*% pacientes con antigliedad superior a 9 meses que han percibida mejora.
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El servicio de farmacia acoge mas de 30.000
consultas al afio, atendidas por tres farma-
céuticos y un auxiliar que se encontraban
ubicados en dos espacios fisicos diferentes
(dos consultas farmacéuticas con diferente
perfil de pacientes y técnico de farmacia en
un hospital, y una consulta farmacéutica de
nutricion enteral en otro hospital), y a cada
uno correspondia atender a un conjunto de
pacientes. La ubicacién de los farmacéuticos
en un hospital diferente al que estan la ma-
yoria de los demas profesionales dificultaba
la comunicacién con ellos, ya que esta sola-
mente podia realizarse telefénicamente. Las
encuestas de satisfaccion reflejaron que los
pacientes recibian atencién pobre en tiempo
y calidad. Los farmacéuticos estaban insatis-
fechos y los técnicos de farmacia no querian
rotar por esta seccién.

En las encuestas de satisfaccién a los usuarios
se evidenciaron oportunidades de mejora en
la ubicacién fisica de la consulta, que tenia un

acceso dificil, en el horario de atencién redu-
cidoy la escasa duracion de las consultas far-
macéuticas, en la informacion proporcionada
y en el conocimiento del circuito de funciona-
miento de la consulta externa de farmacia. Se
establecieron los objetivos de, por un lado,
mejorar el servicio proporcionado a los usua-
rios de la consulta de farmacia, conociendo
sus necesidades reales y las dificultades que
se les presentan ante un medio desconocido,
y por otro lado, mejorar la satisfaccién de los
profesionales, poniendo en valor las capaci-
dades del personal sanitario para obtener un
mayor disfrute en el trabajo y alcanzar mejo-
res resultados en salud''"2° Se presentd un
proyecto de innovacién asistencial en con-
vocatoria abierta de la Plataforma Innova de
la Conselleria de Sanidade de Galicia, que fue
seleccionada por su interés e impacto en el
paciente’®,

Se siguié una metodologia basada en la pers-
pectiva del usuario, que consiste en explorar
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cédmo desearian el servicio quienes lo propor-
cionany quienes lo reciben. Para ello, el equi-
po fue asistido por una consultoria externa
especializada en disefio de servicios.

Se seleccionaron cinco pacientes modelo con
diferentes tipos de tratamiento (esclerosis
multiple, infeccién por el virus de la inmu-
nodeficiencia humana, hepatitis C con tras-
plante, psoriasis, enfermedad de Crohn) para
realizarles entrevistas en su domicilioy acom-
panarles en su itinerario pro el hospital. Se
realizaron entrevistas semiestructuradas (pre-
guntas abiertas que permiten al entrevistado
que matice las respuestas dotdndolas de un
valor afiadido) a usuarios con perfiles diferen-
tes, para recoger el feedback de todos los im-
plicados en el servicio, utilizando herramien-
tas de Design Thinking ("mapas de itinerario"
y "mapas de empatia"), y se planificaron ta-
lleres con el equipo asistencial para detectar
oportunidades e implementar acciones de
mejora. Las herramientas de Design Thinking
comprenden varias fases: fase empatiza, que
consiste en observar, conversar, mirar y escu-
char para comprender el problema; fase de-
fine, para enmarcar el problema con calidad
y enfoque; fase idea, de generacién de ideas
mediante brainstorming; fase prototipa, para
ofrecer al usuario algo con que experimentar
rapido y barato; y fase testea, para solicitar
opiniones y refinar el prototipo'3.

Se evaluaron los resultados mediante encues-
tas de satisfaccion, y fueron presentados en
un taller para aplicar el proyecto en los de-
mdas servicios de farmacia de Galicia. Se rea-
lizé utilizando la metodologia de diseno de
servicios desde la perspectiva del usuario
para compartir con otros profesionales de la
comunidad la experiencia y poder planificar
acciones conjuntas que permitiesen poneren
valor el trabajo realizado, compartirlo y esca-

larlo en todos los servicios de farmacia hos-
pitalaria de la comunidad. Se realizé un taller
eminentemente practico en el que trabaja-
mos en la busqueda de soluciones de mejora
para nuestros pacientes.

El “mapa de itinerario” (Figura 3) consiste en:
1. Elusuario acude a la consulta médica.

Busca la consulta de farmacia.

Espera en la sala.

Un técnico recoge sus prescripciones.

Continla esperando.

Es llamado por su nombre.

Recibe la prestacién farmacéutica.

©® N o bk W N

Acude a cita previa.

En cuanto al “mapa de empatia” (Figura 4),
veamos el ejemplo de una paciente con es-
clerosis multiple de 10 afos de evolucién:

+ Esfera"pensary sentir":soporta colas
de pie y es atendida con prisas, desco-
noce el orden de atencién, le disgusta
esperar con mucha gente, pasan horas
entre la visita al médicoy su atencién en
la farmacia, tiene panico de necesitar ir
elaseo, se siente orgullosa de como lleva
la enfermedad.

e Esfera "escuchar": escucha cosas
repetidas que ya le dijo el médico, oye
palabras como “adherencia” que no
entiende, percibe que habra recortes,
tiene broncas con los turnos en la sala.

« Esfera"ver": ve colas, que no hay aseo,
hace calor, un acceso malisimo y que
otros buscan colarse.
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Figura 3.

Mapa de itinerario
del usuario de la

farmacia externa.

Figura 4.

Mapa de empatia
(ejemplo de

un paciente

con esclerosis
multiple).
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Esfera "decir y hacer": respeta la cita,
organiza su dia de farmacia meticulo-
samente, sigue los consejos farmacéu-
ticos, intenta hacer todo por si misma.

En resumen:

Negativo: siente distrés por la ausencia
de bano, las esperas, lasincertidumbres
y papeleos, y por esperar de pie.

Positivo: recibe su medicamento, se
encuentra satisfecha por sentirse au-
ténoma.

Estructura: se reubica la consulta de
farmacia, anteriormente situada en los
bajos de un hospital anexo, pequefo y
viejo, con mal acceso a los usuarios, sin
aseos publicos, con unas escalerasy una
rampa para discapacitados poco Gtil por
ser excesivamente pronunciada, y con
una sala de espera poco acogedora y
carente de informacién al usuario. La
nueva ubicacién de la consulta es mas
accesible, se puede llegar en ascensor,
se encuentra cerca del resto de las con-
sultas médicasy de enfermeriaalas que
acuden los pacientes, y estd dotada de
aseo para discapacitados. La proximidad
de la nueva ubicacién a las consultas
médicas y de enfermeria no solo favo-
rece la movilidad de los pacientes de
unas a otras, sino que ademas facilita la
comunicaciéon directa y personal entre
los diferentes profesionales. También
se implanté el uso de una aplicacién
informdatica para gestién de consul-
tas que facilita la atencién desde las
distintas consultas farmacéuticas que

corresponden a cada paciente segln
el tipo de tratamiento que reciba, y
ademas ayuda a disminuir los tiempos
de espera al proporcionar informacion
a los farmacéuticos de cuanto tiempo
lleva esperando cada paciente, su hora
de llegaday a qué consulta estd destina-
do inicialmente. Se elaboraron folletos
informativos para el usuario acerca del
funcionamiento del servicio, que inclu-
yen numeros telefénicos de contacto
con la farmacia y los farmacéuticos,
haciendo mas accesibles los profesiona-
les a los pacientes. Se identifica a cada
profesional de la consulta de farmacia
con un cartel identificativo con su nom-
bre y su puesto/funcién encima de su
mesa/mostrador de trabajo, y también
con una chapa identificativa en la bata/
pijama con el nombre del profesional,
en concordancia con el cédigo amable
del Servizo Galego de Saude. Se respeta
la intimidad de los pacientes al estar
ubicado cada departamento de aten-
ciéon en un lugar privado y separado del
resto (un mostrador de recepcién, un
mostrador de dispensacién y cuatro
consultas farmacéuticas individuales).
También se elaboraron tripticos con
informacién farmacoterapéutica de los
diferentes farmacos que se dispensany
otros documentos informativos sobre
habitos de vida saludables para promo-
cion de la salud. En la sala de espera se
colocéd unsistema de llamada mediante
una pantalla en la cual los pacientes
ven su turno con un cédigo anénimo
y la consulta a la cual son llamados a
entrar. De este modo se respeta la con-
fidencialidad de los pacientes. En esta
pantalla se expone también material
audiovisual con informacién farmaco-
terapéuticay de promocién de la salud,
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elaborada por los facultativos del ser-
vicio. Actualmente se estd llevando a
cabo un programa de telefarmacia que
consiste en la dispensaciéon completa
de tratamientos finitos (hepatitis C) a
aquellos pacientes seleccionados que
no requieren revisién médica durante
el tratamiento y que deseen el servicio
de seguimiento farmacoterapéutico
telefénico, consiguiendo asi continuar
con la atencién farmacéutica, medida
y refuerzo de la adherencia, deteccién
y resolucién de reacciones adversas y
revision de interacciones, todo ello sin
necesidad de desplazamiento fisico del
paciente a la farmacia para realizar el se-
guimiento. Para ello se programan con-
tactos telefénicos con los pacientes tras
unos dias del comienzo del tratamiento,
hacia la mitady al final del mismo. Todos
los acontecimientos farmacoterapéuti-
cos de los pacientes se registran en su
historia clinica electrénica (ademas de
las dispensaciones, también la adheren-
cia, las reacciones adversas, las posibles
interacciones, las modificaciones de
tratamientoy los PRQ)"2 131621,

Tiempos: se redistribuye lajornada labo-
ral realizando los técnicos la reposicién
de stocks por las tardes, ampliando el
horario de atencién farmacéutica una
hora mds por las mafanas e incluyendo
dos tardes a la semana, pensando es-
pecialmente en aquellos usuarios con
dificultad para asistir al hospital a reco-
ger periddicamente sus tratamientos en
horario matutino. La reestructuracién de
los procesos permite eliminar aquellos
pasos que se consideren futiles.

Roles: se redistribuye un administrativo
ala consulta de farmacia para participar,

ademas de en la gestién de los stocks
y pedidos de medicacién, también en
la recepcién, acogida, informacién,
orientacién y distribucién de los pa-
cientes. Disponer de mas tiempo para
la recepcién de los pacientes permite
tratarlos de una manera mds amable
y agradable, y facilita la comunicacién
y la comprensién del funcionamiento
de la farmacia, asi como una escucha
activa a los pacientes. El técnico de
farmacia, que anteriormente dedica-
ba gran parte de su tiempo a realizar
dispensaciones sucesivas a pacientes
seleccionados, actualmente dispone
de tiempo para tareas de reposicién,
control de medicamentos y reposicién
de stocks, gracias al turno rotatorio que
se establecid entre cuatro voluntarias
que participaron en el proyecto, repar-
tiéndose las funciones de reenvasado
de medicamentos, dispensacién de
nutricién enteral, dispensaciéon de
medicamentos o control de stocks en
jornadas de manana o tarde.

Transformamos un entorno desagradable
(desinformacién, incomodidad, acceso di-
ficil, tiempos de espera prolongados...) en
un entorno amable (recepcién al usuario,
material de acogida, teléfonos y contactos,
informacién de funcionamiento del servicio,
disminucién de tiempos de espera, acceso
a aseo...). El uso de la aplicacion informati-
ca para la gestién de las consultas por la ad-
ministrativa de recepcion permite informar
al paciente en todo momento de aproxima-
damente cuanto tiempo de espera requiere
para acudir a su consulta.
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externos. Experiencias de éxito

El traslado al &rea de consultas externas me-
jora la comodidad del paciente y la comunica-
cién entre profesionales.

La ampliacién horaria disminuye la duracién
de las esperas (de 90 a 20 minutos de pro-
medio) y deja mas tiempo disponible para la
atencién farmacoterapéutica.

Elaboramos material informativo escrito vy
audiovisual, favoreciendo el uso correcto del
medicamento y promoviendo hébitos de vida
saludables, y creamos un curso farmacotera-
péutico en la historia clinica de los pacientes
que facilita un seguimiento farmacoterapéu-
tico de calidad.

Tras la auditoria de calidad de la norma ISO
UNE EN-ISO 9001:2008 que acredita al servi-
cio de farmacia desde el ano 2012, se evalua-
ron los resultados del estudio de satisfaccion
para valorar el impacto en la percepcién de
los pacientes de las mejoras introducidas
en la gestién de la atencién a los pacientes
externos del servicio, y se observé una me-
jora en la satisfaccién global, con un 62% de
satisfaccién el ano anterior al proyecto y un
82% de satisfaccién el afo posterior. Estos
resultados muestran la mayor satisfaccion
del usuario y una mejoria notable del servicio
prestado. Los aspectos que alcanzan mayor
nivel de satisfaccién corresponden al trato re-
cibido de los profesionales del servicio (91%),
la utilidad de la informacién recibida sobre el
tratamiento (88%) vy la concordancia entre la
fecha de citacién para la consulta de farma-
ciay laduracién de la medicacién dispensada
(87%). La atencién vy la solucidén a las dudas

planteadas, el tiempo dedicado a la consulta
y su privacidad son valoradas con un grado de
satisfaccion del 84%, y en niveles superiores
al 70% se sitdan la satisfaccién con el horario
de las consultas (77%) y la informacion es-
crita recibida (75%). La comparacion con los
resultados alcanzados en el estudio realizado
en marzo de 2015 evidencia una significativa
mejora en la percepcidon vy la satisfaccion de
los pacientes de las consultas externas, parti-
cularmente relevante respecto a los horarios
de consulta externa general, la espera para
consulta el dia de la cita, la utilidad de la in-
formacion proporcionada, la informacién es-
crita recibida, el tiempo dedicado a la consul-
ta y la satisfaccidon global con el servicio. Se
atribuye esta mejora a las acciones desarro-
[ladas para la reorganizacién de las consultas
externas, que se han traducido en una nueva
ubicacién, mas accesible y con instalaciones
mas funcionales y confortables, el incremen-
to de la dotacién de personal administrativo
y facultativo, la ampliacién de los horarios de
atencién en una hora mas cada mafnanay con
dos turnos de tarde cada semana, lo cual fa-
cilita la accesibilidad, y la elaboracién de in-
formacion escrita relativa a enfermedades y
tratamientos (administracién y conservacién
de medicamentos, habitos saludables) para
complementar las indicaciones verbales, por
lo que se consideran eficaces para el objetivo
propuesto, que es mejorar la atencién farma-
coterapéutica a los pacientes.

En la Figura 5 se muestra el resultado de las
encuestas de satisfaccién de los afos evalua-
dos antes y después de la ejecucion del pro-
yecto.
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Figura 5.

Evolucion de la
satisfaccion de los
usuarios/pacientes.

B Afo 2015 Afio 2016
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Humanizacion en el paciente anciano

Los foros profesionales definen la humani-
zacion de la asistencia sanitaria como el acto
de rodearla de un entorno de valores propia-
mente humanos, yendo mas alla de la ciencia
e incrementando la sensibilidad de los profe-
sionales sanitarios hacia lo que necesitan los
pacientes y sus familiares. La humanizacién
en este dmbito considera al paciente como
un ser integral, y proporciona asistencia mas
alld de los cuidados médicos, abarcando
areas como la social, la emocional, la espiri-
tualy la relacional’. La humanizacién hospita-
laria no es un concepto nuevo, ya que se en-
cuentra presente en diversas publicaciones
de los anos 1960y 1970%3. Se trata, sin duda,
de un cambio en la actividad actual de los dis-
tintos profesionales sanitarios. La evolucién
tecnolégica y la superespecializacién de los
profesionales, asi como la segmentacién del
sistema sanitario en niveles asistenciales, han
influido en esta deshumanizacién. Los profe-
sionales sanitarios deben volver al trato in-
dividualizado con los pacientes y al contacto
con los mismos, para volver asi a recuperar su
confianza. Un trato irrespetuoso violaria los
derechos de los pacientes, y evitar que los fa-

miliares o los propios pacientes participen en
la toma de decisiones con el médico también
influye en la deshumanizacién.

Los conceptos de calidad y satisfaccion estan
estrictamente relacionados con el concepto
de humanizacién de la asistencia sanitaria.
En ocasiones, este concepto se centra en la
satisfaccion del paciente, pero medirla es di-
ficil, y ademds puede estar influenciado por
las condiciones clinicas del propio paciente.
Algunos estudios sugieren que la percepcion
general de atencién de los pacientes podria
estar asociada con la actitud humanista y las
competencias técnicas de los profesionales,
el tiempo de espera percibido, el tiempo to-
taly la cantidad de informacién proporciona-
da. Sin embargo, hay otros factores asocia-
dos con la satisfaccién de los pacientes que
son dificiles de evaluar, como la privacidad, la
limpieza, la seguridad y los bajos niveles de
ruido en las habitaciones.

En este contexto existen numerosas inicia-
tivas que se estan desarrollando en nuestro
pais y que estdn ayudando a mejorar la cali-
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dad de vida de los pacientes®. Dentro de las
relacionadas con el paciente anciano des-
tacamos*: vivir como en casa (tres centros
gerontolégicos de Guiplzcoa que ponen a
prueba el modelo de atencién centrado en
la persona); terapia de la sonrisa (prevalecer
la persona por encima de la enfermedad);
arte-terapia en el final de la vida (estimular la
creatividad artistica de pacientes con enfer-
medades en fase avanzaday terminal). Entre
las actuaciones que también conlleva la hu-
manizacién del entorno sanitario se encuen-
tran la personalizacién y la identificacién de
los profesionales que trabajan en los centros
sanitarios. Los pacientes pueden conocer el
nombre y el cargo del profesional que les
estd atendiendo, y asi mejorar la cercaniay la
empatia del ambiente sanitario. Se ha llevado
acabo en el Area de Salud II-Cartagenayen la
Estructura Organizativa de Gestién Integrada
de Vigo.

La humanizacién de la asistencia sanitaria es
una de las prioridades actuales de todos los
sistemas de salud, y los farmacéuticos hospi-
talarios se implican y apoyan estas priorida-
des mediante la humanizacién de su atencién
farmacéutica. La relacién de los farmacéuticos
hospitalarios con los pacientes siempre ha
existido, y su implicacién con la humanizacion
es clave y estd siendo impulsada particular-
mente en las siguientes iniciativas:

e Laimportanciade lahumanizaciénde la
terapia mejora el cumplimiento terapéu-
tico, y las nuevas tecnologias favorecen
un paciente activo, incluso si es anciano.

e La presencia de un farmacéutico que
explique el tratamiento y resuelva las
dudas que puedan surgir hace que los
pacientes o sus familiares se sientan
cercanos al hospital.

De los farmacéuticos, por su superes-
pecializacién en los Ultimos afos, podria
pensarse que tanto tecnicismo los aleja
de los pacientesy de la humanizacién; sin
embargo, profundizar en determinados
conocimientos ha mejorado la integra-
cién en equipos y las relaciones directas
con los pacientes y sus cuidadores.

La participacién en equipos multidisci-
plinarios ha llevado a mas compromiso
en la atencion directa al paciente. No
debemos ocuparnos solo de los aspectos
mdas relacionados con el medicamento
y su gestidn, sino también encaminar
nuestro dia a dia a los pacientes.

Implicacién en los planes de atencién a
la cronicidad, ya que el paciente crénico
estd altamente medicado y necesita
programas de racionalizacién de medi-
camentos, en los que los farmacéuticos
tienen mucho que aportar. En concreto,
para el paciente anciano, es clave la
figura del Farmacéutico en la transicién
asistencial entre el centro sociosani-
tario (CSS) y el hospital de referencia,
y viceversa. Hay que destacar el papel
de los farmacéuticos hospitalarios y su
potencial para atender a los CSS de mas
de 100 camas, tal como exige el Real
Decreto 16/2012.

Laimplicaciony su superespecializacion
en la conciliacién de la medicacion en las
transiciones asistenciales.

Debe asegurarse que los pacientes,
los cuidadores y los profesionales que
asisten a los pacientes tienen informa-
cién suficiente acerca del objetivo del
tratamiento y de la forma adecuada de
administracion.
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» Los Farmacéuticos también estan impli-
cados en la sostenibilidad econémica a
través de los programas de uso racional
y seleccién de medicamentos, y su labor
de organizacién de acciones encamina-
dasaluso seguro de los medicamentosy
la prevencién de errores de medicacién,
que son tan importantes en todos los
niveles asistenciales.

De hecho, el farmacéutico de hospital es un
profesional clave y estratégico, muy impor-

tante para el sistema sanitario porque parti-
cipa de manera transversal en practicamente
todos los procesos de cualquier centro sani-
tario, pues en todos ellos estan presentes los
medicamentos. Ademas, como valor afadido
se encuentra su colaboracién continua con el
equipo multidisciplinario y su participacién
en los diferentes érganos de gestiéon de la
farmacoterapia.
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El concepto de humanizacién viene desarro-
lldndose en muchos dmbitos, y ya desde 1985
en el INSALUD se llevaron a cabo reflexiones
en torno a este tema con ocasién del “Plan de
humanizacién”. Este plan fue desarrollado en
las Jornadas de humanizacion de la atencion
sanitaria en la red asistencial del INSALUD y las
sesiones de trabajo sobre el mismo°.

No existe una legislacion especifica sobre hu-
manizacién en el entorno sanitario. Algunas
guias generales de humanizacién elaboradas
por los sistemas de salud son el Plan de Huma-
nizacién de la Asistencia Sanitaria 2016-2019
y el Plan Dignifica del Gobierno de Castilla-La
Mancha. En los pacientes ancianos todavia
existen menos guias especificas, siendo una
de ellas El compromiso de la humanizacién en
las instituciones sociosanitarias®.

La Ley 29/2006, de 26 de julio, de garantias y
uso racional de los medicamentos y produc-
tos sanitarios, no hace ninguna referencia a
la humanizacién en si. La Ley 5/1999, de 21
mayo, de ordenacién farmacéutica, recoge
las funciones del farmacéutico, pero no es-
pecifica que dichas funciones deban ser lle-

vadas a cabo de tal forma que el paciente se
encuentre en un entorno humanizado.

Existe una mayor regulaciéon en el caso del
uso de las sujeciones fisicas y quimicas (Farma-
coldgicas) en el paciente anciano y psiquidtri-
co. La sujecion fisica seria cualquier método
aplicado a una persona que limite su libertad
de movimientos, la actividad fisica o el acceso
a cualquier parte de su cuerpo, y del que la
propia persona no puede liberarse con facili-
dad. La sujecién quimica implica el uso de me-
dicamentos psicoactivos, ya sean sedantes o
tranquilizantes, para manejar o controlar una
conducta supuestamente molesta o de ries-
go. De las 17 leyes autondmicas de servicios
sociales, solo siete contemplan expresamen-
te las sujeciones fisicas y las contenciones far-
macoldgicas®:

« LeyForal 15/2006, de 14 de diciembre,
de servicios sociales, de Navarra. Articulo
8.1. Apartado k.

e Ley2/2007,de 27 de marzo, de derechos
y servicios sociales, de Cantabria. Articu-
lo 6.1. Apartado s.
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» Ley12/2007,de 11 de octubre, de servi-
cios sociales, de Catalufa. Articulo 12.1.
Apartado p.

+ Ley 12/2008, de 5 de diciembre, de ser-
vicios sociales, del Pais Vasco. Articulo
91. Apartado e.

+ Ley4/2009, de 11 de junio, de servicios
sociales de las Illes Balears. Articulo 9.1.
Apartado n.

+ Ley 5/2009, de 30 de junio, de servicios
sociales de Aragdn. Articulo 7.1. Apar-
tado o.

+ Ley 7/2009, de 14 de diciembre, de La
Rioja. Articulo 85. Apartado b.

Existe normativa y literatura cientifica sobre
las sujeciones mecanicas. Sin embargo, la le-
gislacion v la literatura sobre las contencio-
nes farmacoldgicas son reducidas®. Durante
el proceso de validacion de tratamientos, vy
siguiendo la legislacién vigente, se determi-
nara si se trata de un uso autorizado por la
Agencia Espanola de Medicamentos y Pro-
ductos Sanitarios o de un uso fuera de indica-
cién (off-label). En supuestos excepcionales,
deberd existir un protocolo para el uso de far-
macos como medida de contencidén farmaco-
l6gica. La prescripcién de psicofarmacos por
personal de un hospital o de una residencia
que no sea médico, o su administracion sin
previa prescripcion médica, implica incurrir
en un delito de intrusismo profesional®.

El sometimiento de un anciano con demencia
a contenciones farmacolégicas incide en sus
derechos fundamentales a la integridad fisi-
ca, la libertad fisica y su dignidad personale.
En el caso de los ancianos con demencia in-
gresados en CSS, su uso puede ser para evitar

accidentes o para contener a personas agita-
das o con conductas agresivas que puedan
suponer un peligro para si mismas, para ter-
ceros o para el entorno. Por el contrario, no
estd justificado el empleo de la contencién
farmacoldgica por el hecho de que el CSS ca-
rezca de personal suficiente para las labores
de atenciény cuidado de los ancianos, ya que
las leyes de servicios sociales reconocen el
derecho del interno a una asistencia perso-
nalizada®. La Sociedad Espanola de Geriatria
y Gerontologia entiende que debe conside-
rarse como restriccién quimica el uso de psi-
cofdrmacos que, actuando sobre el sistema
nervioso central, reducen la movilidad de la
persona, quedando inhibidas sus actividades
basicas e instrumentales de la vida diaria, con
el objetivo de manejar o controlar una con-
ducta inadecuada o molesta, que no tiene
base en un desorden psiquiatrico diagnosti-
cado, sino que se utilizan por conveniencias
organizativas y no en beneficio de la persona.
Es decir, la prescripcién y la administracién de
psicofdrmacos a una persona anciana por ra-
zones de conveniencia de terceros y sin que
procure ningln beneficio para el paciente es
totalmente contrario a la éticay a la deonto-
logia médicay farmacéutica.

En cuanto al consentimiento informado (Cl), el
articulo 8.2 de la Ley 41/2002 establecié que
puede ser verbal o escrito. El consentimiento
serd verbal por regla general, pero cuando la
aplicacion de procedimientos pueda suponer
riesgos o inconvenientes de notoria y previ-
sible repercusién negativa sobre la salud del
paciente, deberd otorgarse por escrito. Nor-
malmente, la prescripcién y la administraciéon
de fadrmacos por razones clinicas en procesos
agudos no necesita Cl documentado. Por el
contrario, cuando el farmaco suponga ries-
gos asociados es necesario el Cl para su ad-
ministracién®. Cada uno de los actos médicos
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exige un Cl. Este requisito legal hace total-
mente inviable un consentimiento informado
general. En muchos CSS es préctica habitual
entregar al inicio de la estancia un documen-
to en el que se solicita el consentimiento ge-
nérico a la familia o al residente para aplicar
contenciones farmacoldgicas y sujeciones fi-
sicas. Pues bien, el articulo mencionado esta-
blece un limite a este modo de actuar, limite
congruente con el derecho a la informaciéon

HUMANIZACION EN LA ATENCION FARMACEUTICA

y a la capacidad de decisién respecto a las in-
tervenciones relacionadas con el uso de psi-
cofarmacos. La situacion se vuelve también
controvertida cuando el paciente o el familiar
no otorgan el consentimiento (posibilidad de
autorizacion judicial), y cuando existen dis-
crepancias entre familiares respecto a la me-
dicacion (dosis, etc.) que debe suministrarse
al anciano.
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Segln el Instituto Nacional de Estadistica,
la esperanza de vida en Espafia supera los
80 afos, con un incremento esperado de 2
anos para el 2020 en Europa. El desarrollo
econémico y los avances en medicina estan
cambiando la expectativa de enfermedades
crénicas, creando un nuevo patrén epidemio-
l6gico caracterizado por el envejecimiento y
la cronicidad, que generan una demanda sa-
nitaria creciente. La Unién Europea estd de-
sarrollando una linea estratégica de investi-
gacion prioritaria sobre Envejecimiento activo
v saludable, con la que se pretende abordar
problemas tan importantes como la polifar-
macia y la pluripatologia’. La cronicidad es
otra linea fundamental de investigacién que
se refleja en la inversién en proyectos del
HORIZONTE 2020, orientados a la optimiza-
cién de los planes de cuidadoy de la fFarmaco-
terapia®. El abordaje de la polifarmacia en los
pacientes crénicos es uno de los principales
retos, ya que diferentes estudios reflejan que
pueden presentarse acontecimientos adver-
sos relacionados con los medicamentosy que
éstos son evitables, y si no se actla pueden
derivar en ingresos o prolongacién de la es-

tancia hospitalaria®. En diversas comunidades
auténomas se han establecido estrategias
para optimizar y simplificar la farmacotera-
pia, ya que se ha comprobado que este tipo
de pacientes son los mas vulnerables para
seguir los planes médicos establecidos y para
sufrir problemas relacionados con los medi-
camentos (PRM), sobre todo en las transicio-
nes asistenciales'.

El maltrato a las personas mayores no es re-
conocido como un problema social, como
ocurre con otros colectivos, como pueden
ser la violencia de género y los malos tratos a
menores. Esto se debe a su escasa visibilidad,
a la nula transcendencia del colectivo de los
ancianosy a la escasa sensibilidad social ante
este grave problema que se ird incrementan-
do a la vez que lo hace el nimero de perso-
nas muy dependientes, debido a la relacién
existente entre dependencia, vulnerabilidad,
sobrecarga y malos tratos. Es evidente que
falta legislacion especifica que defienda los
derechos de las personas mayores victimas
de la violencia, recursos adecuados para po-
der atender a los ancianos victimas del mal-
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trato, y una mayor formacién y sensibiliza-
cién de los profesionales que trabajan con
personas mayores como una herramienta
fundamental en la prevencién y la deteccién
de situaciones de violencia. El grupo mas ex-
puesto a sufrir malos tratos en instituciones
geridtricas suelen ser los grandes dependien-
tes, por los siguientes motivos:

- A mayordependencia, mayor vulnerabi-
lidad y necesidad de cuidados.

» Los cuidadores son quienes deciden
cémoy cudndo atender las necesidades
bésicas de estos pacientes, lo que propi-
cia que se den situaciones de coaccidn,
chantaje o negligencia, al anteponer la
comodidad de los cuidadores a las nece-
sidades de estas personas.

« A veces, las propias normas de la ins-
titucién propician que se agraven las
situaciones de dependencia, debidoano
motivarlos de forma adecuada, horarios
rigidos que generan pasividad en el re-
sidente, realizar el cuidador tareas que
el residente podria hacer por si mismo
para ganar tiempo, o provocar un incre-
mento de incontinentes al no disponer
deltiempo ni del personal adecuado, lo
que propicia el uso abusivo de panales
en muchos centros.

« Los grandes dependientes, muchas ve-
ces no pueden comunicarse verbalmen-
te con sus cuidadores, y laimposibilidad
de poder comunicar a otros las agresio-
nes o tratos vejatorios que pueden sufrir
les hace victimas propicias para padecer
todo tipo de malos tratos.

Es necesario destacar que los malos tratos a
las personas mayores son una de las mejoras

mas importantes que deben realizarse para
humanizar cualquier dmbito sanitario. La hu-
manizacion del sistema sanitario es un con-
cepto muy amplio, que implica el cambio en
multiples niveles y servicios del sistema sani-
tario. La Comunidad de Madrid, en su plan de
humanizacion de la asistencia sanitaria', reco-
ge varios campos a mejorar: informacion per-
sonalizaday acompanamiento; humanizacién
de la asistencia en las primeras etapas de la
vida, la infancia y la adolescencia; humaniza-
cién en la atenciéon de urgencias; humaniza-
cién en la hospitalizacién; humanizaciéon en
las unidades de cuidados intensivos; huma-
nizacion en la atencién de la salud mental;
humanizacién en el paciente oncoldgico; vy
humanizacién ante el final de la vida.

Independientemente de que los ancianos sean
uno de los mayores colectivos que hacen uso
de los recursos sanitarios, apenas existen tra-
bajos sobre humanizacién para este colectivo
de pacientes. Los proyectos de humanizacion
pretenden ofrecer a los pacientes y sus fami-
liares un ambiente de acogida, confort, calidez
y proteccién, que facilite la atencién sanitaria,
la continuidad educativa, el juegoy el entrete-
nimiento, y las relaciones personales. Ademas,
los ancianos no suelen acudir solos al médico,
sino que normalmente van acompanados por
familiares que participan en la toma de deci-
siones de los procesos clinicos. Se pretende,
también, fomentar la colaboracion de los fa-
miliares en los cuidados de los pacientes, asi
COMO Un mayor acercamiento y empatia con
los profesionales.

En los servicios de urgencias, el paciente an-
ciano deberia recibir una valoracién geriatri-
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caintegral. Se trata de una evaluacién llevada
a cabo por un equipo multidisciplinario que
tiene la finalidad de identificar todos los pro-
blemasy establecer un plan de cuidados para
mejorar la funcionalidad y la calidad de vida
del paciente geriatrico'.

Algunas de las medidas aplicables en los ser-
vicios de urgencias encaminadas a la humani-
zacion pueden ser: informar personalmente
a los pacientes y familiares; permitir que el
paciente no esté solo; atender a los pacientes
de forma confidencial; instalaciones cémo-
das; y disponibilidad de tiempo y de recursos
para que los profesionales puedan desarro-
llar su actividad asistencial de manera co-
rrecta. Sin embargo, no existen medidas de
humanizacién en urgencias centradas en este
colectivo de pacientes. Alguna de estas apti-
tudes humanizantes podrian ser el estableci-
miento de un orden prioritario o un tiempo
de espera preestablecido por colectivo, o
que les atendiera un equipo multidisciplina-
rio que incluyera un geriatra independiente-
mente del motivo de la visita a urgencias.

La presencia de un farmacéutico en el servi-
cio de urgencias garantizaria a los ancianos
los siguientes beneficios:

» Deteccién de prescripciones inapropia-
dasy de PRM.

« Validacién de la medicacién y concilia-
cién de la medicacion domiciliaria.

» Elaboracién de protocolos disefiados
para el paciente anciano (benzodiaze-
pinas, antidepresivos, etc.).

- Farmacovigilancia, ya que habitualmen-
te el perfil del paciente anciano es la
pluriterapia.

« Con el farmacéutico coordinado con el
equipo asistencial se obtendrian bene-
ficios en la continuidad de los cuidados
cuando los ancianos son dados de alta
desde un servicio de urgencias'>.

Los primeros servicios clinicos que pusieron
en marcha la humanizacién fueron las unida-
des de cuidados intensivos (UCI). La huma-
nizacién de las UCI comienza en febrero de
2014 con el nacimiento del Proyecto HU-CI',
que buscaba cambiar el concepto de aten-
cién centrada en las personas, en las familias
y en los profesionales. En un estudio multi-
céntrico y descriptivo' se estudié el disefioy
el confort de las UCl a través de un cuestiona-
rio realizado por la Sociedad Espaiiola de Me-
dicina Intensiva, Critica y Unidades Corona-
rias. Sus principales conclusiones fueron que
la politica de visitas de las UCI es restrictiva y
que no se permiten medios de comunicacién
tecnoldgicos. Asimismo, la presencia de los
familiares de los pacientes en la UCI es esca-
sa. Aunque los estudios realizados en las UCI
no se centran en el paciente anciano, sino en
el paciente de UCl en si, todos los pacientes
ingresados en esta unidad se enfrentan a una
enfermedad grave que les ocasiona un gran
estrés fisico y psicolégico. De las multiples
fuentes de malestar, unas estan causadas por
la propia enfermedad y otras se relacionan
con la organizacion y el disefo arquitectoni-
co. En un estudio reciente, el menor nivel de
satisfacciéon de los pacientes estd relaciona-
do con la falta de intimidad y el exceso de luz
y ruido'®. La gravedad de los pacientes hace
priorizar a los profesionales la atencién pu-
ramente médica, lo cual, unido a la dificultad
para comunicarse con el paciente critico, la
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organizacién de las unidades y el tiempo em-
pleado en reflejar todos los datos en la histo-
ria electrénica, dificultan la relacién médico-
paciente.

En muchas de las UCI espanolas se desarrolla
profesionalmente el perfil del farmacéutico
hospitalario especialista en criticos, de cuya
actuacion en actividades de atencién farma-
céutica se derivan beneficios clinicos, huma-
nitarios y econémicos.

Elingreso hospitalario de pacientes ancianos
puede tener muchas complicaciones, que se
deben a la enfermedad que motiva el ingre-
so 0 a los riesgos de la propia hospitalizacién.
Ademas, son pacientes con una capacidad
funcional organica disminuida, lo que lleva a
precipitar la cascada de la dependencia’. Un
60% de los ancianos desconoce o no entiende
la medicacién prescrita al recibir el alta hospi-
talaria, como asi lo demuestra un estudio rea-
lizado en Cataluna' y presentado en el XXIX
Congreso Nacional de la Sociedad Espafola
de Medicina de Familia y Comunitaria. El plan
de humanizacién de la asistencia sanitaria
de la comunidad de Madrid'!, que podemos
hacer extensivo a los pacientes ancianos, in-
cluye los siguientes aspectos: mejora de la ac-
cesibilidad en hospitalizacién; humanizacion
en la atencidén a familiares y acompanantes;
acompanamiento/revisién de espacios de pa-
cientes ingresados a quienes se van a realizar
pruebas; mejora de la calidad del descanso
de los pacientes hospitalizados; humaniza-
cién de los espacios sanitarios; informacion
a los pacientes, familiares y acompanantes
durante elingreso; mejora en la preservacion
de la intimidad de los pacientes hospitaliza-

dos; mejora de los mends de los pacientes y
de los acompafnantes de pacientes especia-
les; minimizacién del sufrimiento en la asis-
tencia sanitaria de los pacientes ingresados;
y entretenimiento y cortesia.

La presencia de un farmacéutico especialista
en cualquier unidad de hospitalizacién puede
contribuir en la humanizacién de la asisten-
cia. Un farmacéutico hospitalario debe hacer-
se visible como parte del equipo multidiscipli-
nario que atiende al paciente, y los pacientes
y familiares deben conocer la presencia del
mismo como parte del equipo y como profe-
sional responsable de su tratamiento. Tiene
que estar disponible para atender a profesio-
nalesy a pacientes, sin olvidar que los pacien-
tes son el centro del sistema y no los medica-
mentos.

Existen muchas lineas de trabajo en huma-
nizacion, pero todas las iniciativas se olvidan
de la humanizacién en el dmbito sociosanita-
rio. Tradicionalmente, siempre han existido
dos niveles asistenciales, atencién primaria
y atencién especializada, pero la atencién so-
ciosanitaria tiene unas caracteristicas tan sin-
gulares que hoy en dia se considera un tercer
nivel asistencial. El dmbito sociosanitario tie-
ne que crecer, y tiene que hacerlo garantizan-
do una continuidad asistencial (CA) y una hu-
manizacién en su asistencia. Segun el estudio
EARCAS'8, en Espafa se dispone de 5.091 re-
sidencias, 1.019 de ellas de caracter publico
y 4.072 privadas. Segln el informe El valor de
la farmacia hospitalaria®®, el nimero de plazas
sociosanitarias en Espana es de 359.035. Se
trata, por tanto, de un colectivo importante
para plantear y desarrollar la humanizacién
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en dicho dmbito. Un 7% de la poblacién ma-
yor de 65 afos 'y un 9% de los mayores de 75
afos estan institucionalizados?.

Cuando un paciente se traslada de un nivel
asistencial a otro, es muy probable que se
produzcan errores, malentendidos o falta
de comunicacién. Uno de estos momentos
es cuando un paciente es trasladado del CSS
al hospital, y aquf la atencién farmacéutica
es clave. Se estima que se producen unas 30
transferencias al hospital por cada 100 camas
de sociosanitarios/afio?'. Una de las caracte-
risticas de los pacientes de sociosanitarios
cuando ingresan en un hospital es que vie-
nen solos, son incapaces de proporcionar su
historia clinica y el motivo de derivacién es,
en muchas ocasiones, inespecifico. Ademads,
muchos estudios coinciden en que existen
deficiencias en la documentacién que les
acompafa, y si a esto le sumamos que se
desconocen los deseos del paciente, la deri-
vacién de ancianos se transforma en un es-
cenario de gran dificultad para la toma de
decisiones. Los autores coinciden en cual es
la informacién bdsica que debe acompanfar la
derivacién de un paciente: el motivo de deri-
vacién, la funcién cognitiva de base, los me-
dicamentos actuales, los antecedentes médi-
cosy la presencia de alergias?'.

Los sistemas sanitarios han estado tradicio-
nalmente enfocados a atender patologias
agudas y urgentes. Sin embargo, la cronici-
dady elauge de los CSS requiere un abordaje
diferente. Segln algunos autores??, existen
una serie de cambios culturales para la articu-
lacién del nuevo modelo de atencién sociosa-
nitaria. El modelo sanitario actual es curary
estd centrado en la enfermedad; su diagnos-
tico y tratamiento son jerarquizados y frag-
mentados. Se basa en la superespecializacién
y no tiene en cuenta la discapacidad. El nuevo

enfoque sociosanitario (Figura1) también se
basa en cuidar, pero incluyendo ademdas una
atencién multidisciplinaria que promueve la
CA basada en la valoracién integral que tiene
en cuenta la discapacidad y la dependencia®.

El perfil del concepto de trabajo social en el
ambito sociosanitario se adapta a la huma-
nizacién de los procesos asistenciales?. La
incorporacién de los trabajadores sociales a
los equipos multidisciplinarios se hace indis-
pensable porque muchos estados de salud se
derivan de situaciones sociales complejas’,
pudiendo actuar de puentes entre la familia
y el sistema sanitario. La Ley de Ordenacion
de Profesiones Sanitarias no reconoce a los
trabajadores sociales como sanitarios, cuan-
do aproximadamente el 10% trabaja en el
ambito de la salud y este porcentaje se eleva
siincluimos los CSS%.

Algunas de las causas de deshumanizacion
de la atencién sociosanitaria son?? la tecnifi-
cacién de los procedimientos, la burocracia y
los criterios economicistas de la sanidad. La
Comunidad de Madrid, en su Plan estratégi-
co de humanizacién", incluye indicadores de
humanizacién e incluso la primera escuela
de salud. Sin embargo, a pesar de considerar
diversas lineas estratégicas, no hace refe-
rencia especifica a la atencién sociosanitaria.
En diversas comunidades auténomas se han
desarrollado algunos acuerdos de colabora-
cion entre centros de salud y CSS. De esta
forma, se evitan continuos desplazamientos
innecesarios al hospital, pudiéndose impartir
una atencién especializada directamente en
dichos centros.

En cuanto a la humanizacion de la atencion
farmacéutica en los CSS, el farmacéutico
debe asegurar que se incluya la historia far-
macoterapéutica completa del paciente vy
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proporcionar al hospital toda la informacién
actualizada del paciente que se deriva. La
misma funcién, pero en sentido inverso, es la
conciliacién entre niveles cuando el paciente
vuelve del hospital o de una consulta con un
especialista. En el Servicio Gallego de Salud,
la atencién farmacéutica de los ancianos resi-
dentes enun CSS es llevada a cabo por un far-
macéutico adscrito al servicio de farmacia del
hospital de referencia, por lo que la atencién
farmacéutica proporcionada en el CSS no di-
fiere, en cuanto a su actividad, de la realizada
en el paciente hospitalizado. Este farmacéu-
tico tiene acceso a todo el historial clinico y
sirve de ayuda al proceso de transicién asis-
tencial. La presencia del farmacéutico, aparte
de informar sobre la medicacion a los propios
residentes o a sus familiares, permite al CSS
tener en stock medicamentos de uso hospi-
talario. Permitir la utilizacién de estos medi-
camentos en los CSS evita traslados innece-
sarios a urgencias e ingresos hospitalarios, ya
que estos farmacos pueden ser dispensados
por los farmacéuticos integrados en dichos
centros.

Existe un dilema en cuanto al uso de suje-
ciones, ya que este deberfa restringirse a
razones de seguridad para los enfermos. La
Confederacion Espafiola de Organizaciones
de Mayores (CEOMA)?* indica que la menta-
lidad y la actitud son factores clave para que
las sujeciones se usen de forma adecuada, ya
que el uso de sujeciones fisicas en Espafa es
del 39,6%, muy superior al de otros paises de
nuestro entorno, como Dinamarca, donde es
de solo el 2,2%. No todos los ancianos tienen
el mismo riesgo de tener sujeciones. Los fac-
tores de riesgo que predisponen a ello son
el deterioro funcional y la alteracién de las
funciones cognitivas. También predispone el
tener un cuidador con alteraciones psicologi-
cas, o un ambiente familiar perturbado.

El mal uso de las sujeciones fisicas en los an-
cianos puede tener efectos nocivos, como
fisicos/psicoldgicos, Glceras por presion, in-
fecciones, incontinencias, disminucién del
apetito, estrefiimiento, pérdida del tono
muscular, atrofia y debilidad. Los mas im-
plicados en este tema plantean si el uso de
sujeciones fisicas se consideraria maltrato o
negligencia. Se distinguen cinco categorias
de maltrato a ancianos: fisico, psicolégico,
econdmico, social, afectivo, y en libertad y
derechos bésicos. La negligencia tiene mas
relacién con elincumplimiento de las funcio-
nes propias del cuidador para proporcionar
los servicios necesarios. Recientemente, la
Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontolo-
gia publicé un articulo titulado La percepcion
de los profesionales sobre negligencia, abuso
y maltrato a personas mayores®®. Los resulta-
dos de su estudio mostraron que, en muchas
ocasiones, el motivo de la restriccion era el
riesgo de accidente en el anciano por no dis-
poner de suficiente personal. En el 84,4% de
los centros no existia ninglin protocolo que
sirviera de guia para este tipo de interven-
ciones, y en el 67,4% no se tenia ningdn tipo
de registro. Ademas, en el 63,9% de los ca-
sos no se disponia de la firma de conformi-
dad del paciente o de su tutor. Es necesario
desarrollar manuales y guias monogréficas
en el dmbito sociosanitario que sirvan de
modeloy regulen el uso de sujeciones en los
ancianos, para que se haga un uso adecuado
de ellas.

El papel del farmacéutico en el uso de suje-
ciones es complicado, pues aunque se trate
de sujeciones farmacoldgicas, suelen llevarse
a cabo sin su presencia o cuando él no se en-
cuentra en el centro. Para que las sujeciones
farmacoldgicas se lleven a cabo de la forma
mas adecuada y humanizada posible, el far-
macéutico debe promover y participar en el
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desarrollo de dichas guias. Su papel es clave
en laseleccion de los farmacos mas adecuados
para este fin, y en su uso seguro y eficiente.

El patrén de consumo de fdrmacos es distinto
segun el lugar de residencia del anciano. Las
personas institucionalizadas consumen un
elevado nimero de medicamentos (el 50%
toma cuatro o mas). Ademads, la utilizacién
de psicotrépicos es mayor. En los Estados
Unidos, el 74% de los ancianos institucionali-
zados toman medicamentos activos sobre el
sistema nervioso central, y el 43% toman an-
tipsicoticos®. El gasto farmacéutico genera-
do por la poblacién institucionalizada es tres
veces superior al de la poblacién de su misma
edad que vive en la comunidad. En los CSS, los
medicamentos del sistema nervioso suponen
el 25% del total de las prescripciones?®. Tales
datos demuestran que los ancianos institu-
cionalizados en CSS tienen pautados medi-
camentos psicotrépicos a diario y por largos
periodos de tiempo. Estos medicamentos
son eficaces si se usan bajo control médico
y cuando estan clinicamente indicados. Sin
embargo, también pueden presentar efectos
secundarios y perjudiciales, sobre todo si se
usan de forma abusiva o sin control, pudién-
dose afirmar que en dichas ocasiones se usan
como sujeciones quimicas. Los farmacos psi-
cotrépicos también ocasionan riesgos en los
ancianos, como pueden ser delirio o altera-
cién del pensamiento o de la funcién cogni-
tiva. También pueden ocasionar deterioro en
la comunicacién, depresién o movimientos
fisicos de repeticién. Estdn asociados a cai-
das provocadas por mareos, vértigos, marcha
inestable, problemas de equilibrio e hipoten-
sion. La CEOMA afirma que la mayor parte de
los CSStienen largos horarios nocturnos, des-
de las 20:00 h hasta las 8:00 h de la mafana
del dia siguiente, y mantener en cama a los
ancianos en este horario no se corresponde

con los patrones de suefio normales, siendo
en este caso una razén de conveniencia.

Existe un sobreuso de antipsicéticos en los
pacientes con demencia, que puede llegar
hasta el 33%%". Una revisién que evalué pa-
cientes ambulatorios e institucionalizados
con demencia indica que en muchos pacien-
tes podria suspenderse el tratamiento sin
efectos perjudiciales en la conducta. Los pa-
cientes con agitacién o psicosis que habian
respondido al tratamiento previo tuvieron
mayor riesgo de recaida o recaian antes, y los
pacientes con sintomas neuropsiquidtricos
iniciales mds graves podrian beneficiarse de
mantenerlo?®.

La prestacion farmacéutica en los CSS se esta
desarrollando de forma muy heterogénea
entre las comunidades auténomas, y es mo-
tivo de controversia. El farmacéutico de CSS
debe realizar un anélisis de la situacién desde
la perspectiva de las necesidades sanitarias
de las personas institucionalizadas y de la
atencién que debe prestarse?. Entre estas
necesidades se encuentra el uso excesivo de
antipsicéticos, sobre todo en los pacientes
con demencia; sin embargo, la realidad es
que la mayoria de estos pacientes ya estan
tomando medicamentos antipsicéticos exce-
sivos en el momento del ingreso en el CSS%°.
La propuesta de intervencién del farmacéu-
tico al ingreso de un paciente en un CSS es
clave para la calidad de la farmacoterapia.

El estudio multicéntrico més grande realiza-
do para mejorar la salud de los ciudadanos
europeos con demencia fue el llamado Right-
TimePlaceCare®. Extrayendo los datos espa-
foles, se observa que los ancianos institucio-
nalizados usan mas psicotrépicos que los que
se encuentran en su domicilio®®. La Agencia
Espafnola Medicamentos y Productos Sanita-
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rios estima que elimportante incremento del
uso de antipsicéticos atipicos que ha habido
en nuestro pais estd relacionado con su uti-
lizacién en pacientes con demencias seniles.
Siguiendo el criterio de Beltrdn®, el empleo
de psicofarmacos en la poblacién ancianains-
titucionalizada es admisible en los siguientes
supuestos:

» Por razones nosolégicas: empleo se-
gln las indicaciones terapéuticas que
constan en la ficha técnica (prescripcién
on-label).

« Porrazonessintomdticas: empleo fuera
de indicacién (off-label) cuando esta
acreditado su uso por la comunidad
cientifica y no existen contraindicacio-
nes (conforme al marco establecido en
el Real Decreto 1015/2009, de 19 de
junio, por el que se regula la disponibi-
lidad de medicamentos en situaciones
especiales).

» Por razén de prevencién de dafos gra-
ves al propio paciente o a terceros.

Los farmacéuticos también tienen su papel
en la contribucién a la humanizacién en el
dmbito sociosanitario. En cuanto al uso de
medidas farmacoldgicas relacionadas con
las sujeciones quimicas, el farmacéutico de-
bera:

» Colaboraren laelaboracién de una guia
de psicofdrmacos adecuada al anciano.

* Promover la suspensién de farmacos
potencialmente inapropiados.

» Definir qué farmacos conllevan riesgos
especificos en este colectivo de pacien-
tes.

« Aplicarydifundir consensos en cuanto al
uso de antipsicoticos, benzodiazepinasy
antidepresivos. Se deberd estableceren
el centro qué farmacos son de primera
o de segunda linea.

» Revisar el uso de medicacién si precisa,
sobre todo antipsicéticos y benzodia-
zepinas.

La presencia de enfermedad avanzada, pro-
gresiva e incurable, en ausencia de posibi-
lidades razonables de respuesta a un trata-
miento especifico, genera un gran impacto
emocional en el paciente y sus familiares,
quienes generan una fuerte demanda de
atencién y apoyo emocional®'. El miedo a
la muerte es un sentimiento universal muy
condicionado por factores de tipo cultural.
Los expertos aseguran que jamds el ser hu-
mano habia experimentado tanto miedo a
la muerte como el que se sufre actualmente
en las sociedades mds industrializadas. En un
estudio descriptivo presentado durante unas
jornadas de cuidados paliativos organizadas
por un centro sociosanitario, se analizaron
los factores que intervienen en la humaniza-
cion de los cuidados paliativos. Los factores
valorados fueron el cuidado del profesional
y la relacién personalizada. También se valo-
ré como causa mayor de deshumanizacién la
debida al profesional. Por tanto, la humaniza-
cién de la atencién en los cuidados paliativos
tiene un gran significado y un profundo valor.

Se estima que aproximadamente un 80% de
los enfermos mueren en los hospitales o en
centros asistenciales. Sin embargo, la medi-
cina moderna se obceca en curar y conside-
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ra la muerte del paciente como un “fracaso
técnico”3?. Las trayectorias al final de la vida
son bastante variables, por lo que diferenciar
entre las distintas trayectorias y las necesida-
des relacionadas con cada una de ellas pue-
de ayudar a adaptar estrategias y desarrollar
mejores programas de cuidados terminales.
Esta situacién estd muy presente en los nue-
vos modelos de atencién sanitaria y es la pie-
za clave para garantizar la sostenibilidad del
sistema sanitario. Asi pues, organizaciones
mundiales, administraciones, asociaciones y
profesionales protagonizan la necesidad de
un cambio en el abordaje de la atencién sa-
nitaria en todos sus ambitos. El paciente es
el centro del sistema, y su empoderamien-
to, la creacion de ambientes amigables y la
humanizacién sanitaria son aspectos que se
estdn trabajando con mucha intensidad, bajo
el concepto de responsabilidad social socio-
sanitaria. Un ejemplo de ello es el impulso
desde la Sociedad Vasca de Geriatria y Geron-
tologia, el Colegio de Médicos de Vizcaya y
la Diputacion de Vizcaya, de un cédigo ético
en todo el territorio vasco que estandarice la
manera de tratar a los mayores, sobre todo
al final de la vida o en situaciones terminales.

La responsabilidad social/sociosanitaria y la
humanizacién del anciano no se entienden
sin la colaboracion multidisciplinaria®, en la
cual el fFarmacéutico es una pieza clave no
solo para asegurar un uso adecuado de la far-
macoterapia, sino también para ayudar a in-
formar y formar a los pacientes y los familia-
res sobre los beneficios/riesgos de la misma.
El farmacéutico de hospital ha evolucionado
en el desarrollo de su actividad profesional,
de un modelo de atencién centrado en el pa-

ciente hospitalizado a una atencién mas glo-
bal y coordinada, basada en el seguimiento
continuo en el ingreso, en el domicilio o en
el CSS. La integracién en las unidades clini-
cas, en la hospitalizacién a domicilio y en los
CSS favorece su implicacién en iniciativas de
responsabilidad social y de humanizaciéon. Asi
puede verse reflejado en actividades como:

« Racionalizacién del uso de medicamen-
tos con los profesionalesy los pacientes
ancianosal final de lavida. Un porcentaje
muy alto de pacientes sigue con farma-
cos para la enfermedad de Alzheimery
con estatinas hasta el fallecimiento.

« Prevencion de efectos adversos en la te-
rapia de sedacién de pacientes fragiles.

« Conciliacién de medicacién en las tran-
siciones asistenciales que se generan
muchas veces al final de la vida del pa-
ciente, procurando simplificar al maximo
los tratamientos.

« Implicacién de la familia en las decisio-
nes de tratamiento al final de la vida,
sobre todo en los CSS.

« Accesibilidad a medicacién intravenosa
(generalmente paliativa) sin necesidad
de trasladar al paciente al hospital, mejo-
rando el conforty elacompafamiento al
final de la vida del enfermo. Esto se pro-
duce sobre todo en sistemas de gestién
sociosanitaria con conciertos en los que
el servicio de farmacia del hospital es el
responsable de la gestién y la logistica
de la medicacién del CSS.
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El concepto de humanizacién no estd aldn
bien estandarizado ni definido, lo que pue-
de conllevar confusiones y dificultades en su
implementacion. El propio personal sanita-
rio tiene controversias sobre su significado,
otorgdndole distintas definiciones (empatia,
escucha atenta, buena relacién con el pa-
ciente, reorganizacion del trabajo mejoran-
do la accesibilidad o mejoria del ambiente).
Muchos profesionales reconocen la falta de
entrenamiento en este dmbito y creen ne-
cesaria la adquisiciéon de una formacién inte-
gral, que no abarque Unicamente conceptos
médico-tedricos. Con este fin estan surgien-
do diversas iniciativas para los profesionales,
como cursos de formacién o jornadas de hu-
manizacion.

Esta monografia pretende concienciar y po-
ner cimientos a la humanizacién del anciano
y de la atencidén sociosanitaria, que abarca to-
dos los dmbitos (el médico, el farmacoldgico
y el social) y a todos los profesionales y fami-
liares que asisten a los pacientes. Un ejemplo
de este objetivo es el documento de la Fun-
dacién Caser para la dependencia, £l compro-

miso de la humanizacién en las instituciones
sociosanitarias, que define varias competen-
cias para desarrollar en este dmbito (Figura
2). AUn asi, es necesario difundir mucho mas
esta cultura en el dmbito sanitario y especifi-
camente en el sociosanitario.

AUn quedan camino por recorrer y NnUevos
retos para el farmacéutico hospitalario en la
humanizacién de la asistencia sanitaria:

« Mejorar la formacion de los farmacéu-
ticos de hospital en el desarrollo de
iniciativas de responsabilidad social so-
ciosanitaria y humanizacién, en concreto
en el anciano.

« Mejorar las habilidades de comunicacién
para informar sobre medicamentos a
pacientes y familiares, no solo a profe-
sionales sanitarios. Mejorar las habilida-
des de comunicacién en situaciones de
demencia y uso de farmacos en estas
indicaciones, asf como informar sobre
el tratamiento de los pacientes al final
de la vida.
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Participar en programas de prevencion
de caidas en el hospital y en los CSS,
identificando la medicacion de riesgo.

Aumentar la regulacién y la incorpora-
cién de modelos de atencién farmacéu-
tica hospitalaria en los CSS que permitan
aplicar una atencién farmacéutica huma-
nizada, incluyendo cuidados paliativos,
sin necesidad de traslado del paciente
al hospital y de forma coordinada con
otros niveles asistenciales.

Establecer consensos y guias que ayu-
den a homogeneizar la discontinuacion
de tratamientos agresivosy preventivos
al final de la vida.

Aumentar la visibilidad del farmacéutico
de hospital en el @mbito de la responsa-
bilidad social/sociosanitaria y su impli-
caciéon en los equipos de profesionales
dedicados a la cronicidad y a la atencién
al final de la vida.
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Pharmacy practice in the home (non-hospital) setting in the USA

The practice of pharmacy in the United
States of America (USA) is multi-faceted,
and incorporates many practice settings.
This article will provide an overview of the
non-hospital care of patients in the USA
who require extended infusion medications,
parenteral nutrition (PN), and other complex
injectable therapies—all of which are typically
referred to as ‘home infusion’ or ‘alternate
site’ pharmacy services. The non-hospital
practice settings for these services vary due
to business arrangements, insurance and
government payment (or non-payment) for
services, specialized care needs, geography,
and demographics of any given service area.

Home infusion (HI) pharmacy services have
beenin place since the late 1970’s in the USA.
The first HI pharmacies provided primarily PN
compounding and dispensing for patients
with no clinical reason to stay hospitalized.
The enhancements of intravenous access
devices such as in-dwelling central and mid-

line catheters helped to spur the growth of
other longer term intravenous therapies
suitable for HI. Economic pressures to reduce
hospital expenditures and lengths of stay
factored into the growth of Hl services in the
1980’s. The HI pharmacy market, business
models, scope of services, and standards of
practice have evolved significantly over the
past thirty-plus years. HI pharmacy ownership
today consists of any (or a mixture of) the
following:

« Corporate multi-site (privately held or
public companies)

* Hospitals or health-systems

 Health insurance/managed care
companies

* Independent pharmacies

Many consolidations, acquisitions, mergers,
expansions, and unique business arrangements
have changed the face, but not the
fundamental standards, of pharmacy care for
HI pharmacy.
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Ambulatory care and community pharmacies
in the USA primarily offer the traditional
pharmacy services that are common in most
developed countries. This includes drug
use review and dispensing of all types of
medications. These pharmacies can provide
specialty injectable medications and clinical
support for patients whose therapies do not
require sterile compounding.

Specialty pharmacy includes the clinical
care management and dispensing of high
cost therapies for patients with complex
and typically chronic disease states. The
recent growth and new product pipeline
for the many oral and injectable specialty
drugs, including biologics, has increased the
focus on the care models needed for this
aspect of pharmacy practice.” Many of the
service models for HI care also incorporate
some aspect of, and the scope for, specialty
pharmacy services, particularly for therapies
that require intravenous admixture and
administration by clinical professionals.

Ambulatory infusion services (AIS) support
patients who require periodic or regular
infusions in a structured clinic-like setting but
return home after the treatment. Nurses
administer the medications and usually
monitor the patients for the fullinfusion time.
In some cases, the patient receives a first
dose of an infused medication in this setting
and then is sent home to self-administer

future doses of the prescribed regimen as
is typical for an HI patient. The pharmacy
services, including sterile compounding,
for AIS programs may be from affiliated or
separate infusion pharmacy operations.

The clinicmodel of care is typical for hospitals,
health systems, large group (physician)
practices, and vertically integrated models
of care, and specialized chronic or extended
therapies (e.g. oncology care, immunology,
gastrointestinal diseases, and neurologic
diseases.) In the hospital/health system
affiliated clinics, the infusion pharmacy is
provided by employee pharmacists and staff,
and physicians may be on staff or private
attending doctors. In a private practice
clinic (typically physician/group owned) the
pharmacists may be employed by the clinic,
or the clinic may contract with an outside HI
provider for pharmacy support, depending
on the volume and scope of services needed.

Vertically integrated systems can provide all
levels of care from ambulatory, to clinic, to
hospital, to home; they are employers of all
the care providers including the pharmacy
team. These ambulatory care pharmacies
are generally part of a hospital or managed
care system, and typically can offer vertically
integrated medication support for patients
receiving all levels of care.

While not a primary focus of their care
model, long term care facilities also serve
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as care sites for infusion patients. These
facilities, which may be the temporary or
more permanent homes for some patients,
are primarily supported by in-house or long-
term care pharmacy providers of non-acute
services. When infusion services are needed,
the pharmacies may provide them directly or
contract with more specialized HI pharmacies
for sterile compounding support.

Home care pharmacy provider organizations
may also be involved in other non-acute care

services that facilitate patient independence
at home. These can include any of the
following:

+ Home oxygen/respiratory care

« Home enteral nutrition

¢ Home medical equipment

» Veterinary medicine (e.g. PN for horses,

IV fluids and medications for house
pets.)
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There are many factors that US pharmacy
practitioners must take into consideration
when determining what, for whom, and how
the care is provided.

A complete discussion of the methods for
health care insurance and payment is beyond
the scope of this article; the limitations,
financial incentives and disincentives, and
disparities in coverage for medications
and services all affect where and by whom
alternate site/HI pharmacy care is provided.

Medicare

US Medicare coverage is available to those
65 years and older, and to those with a
qualified disability. There are different types
of Medicare coverage for non-hospital care.
HI medications are primarily covered as an
optional benefit (Part D.) The service and

supply component of non-hospital (home)
infusion care is not covered by Medicare.
There is a financial disincentive for patients
and home care providers to provide HI
therapies outside a hospital; there is some
coverage in nursing homes for Medicare
recipients. Thus, a Medicare patient who
needs several weeks of intravenous therapy
(i.e. for a post-operative infection or an
osteomyelitis) may wind up in a nursing home
to avoid the personal expense of HI services.
The hospitals are de-incentivized financially,
as well as by length of stay measures, to
keep patients hospitalized solely for infusion
support. The HI industry continues to push
for a change in this disparate coverage.
Medicare provides some coverage for home
PN as well a few other drugs administered
via electronic infusion devices (i.e. inotropic
drugs for heart failure.)

Private health insurance

Many under-65 individuals have private
health insurance, either purchased via
their employer plan or through the health
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insurance  marketplace.  Many  health
insurance plans use a managed care process
to pre-authorize HI services, then pay a
contractual amount that may or may not
fully pay for the drugs, sterile admixture
services, administration supplies, and clinical
pharmacy services. Drug formularies and
restrictions to specific providers may limit
the physician and the patient choice in what
and by whom the Hl care is provided.

State payors (Medicaid, Child
services)

Each of the individual state-funded health
payors differ in what they will cover in the
home care setting. If a HI therapy is covered
by the US Federal Medicare program, the
state funded programs will usually cover it as
well. The state payor programs cover lower
income individuals who do not have the
means to purchase private health insurance
or the extra coverage sections of Medicare.

Veterans Administration Health
Plans (VA)

US service veterans have access, with cer-
tain limitations, to health care provided by
the VA. Since the VA does not have its own
HI pharmacies, it typically subcontracts with
non-VA providers when eligible veterans re-
quire this type of care.

Uninsured (self-pay) and
underinsured

Those who have no coverage under private or
publicly supported health insurance are con-
sidered “self-pay” patients. Some may have
health insurance, but with very high copays
and/or deductibles; in these cases, they may
not be able to afford to pay their out of pocket
costs for HI: hence the term “underinsured.”

Despite these challenges of financial
coverage disparities and their impact on
access to HI pharmacy services, this area of
practice continues as a viable component of
the US health care system.

The geographic area in which a patient resides
or requires care can play a major role in where
and how HI pharmacy service is provided. The
US population of over 325 million people is
spreadover 3.8 millionsquare miles (9.8 million
km2.) The population density varies greatly,
with much of this population found in or near
metropolitan statistical areas (MSAs.).? The
access to specialized health care can be much
more challenging for residents of the more
rural areas with lower population density;
there are fewer health care providers, and
they are typically for general, not specialized
health care such as Hl care.

In addition to a sterile compounding
pharmacy and an experienced pharmacy
team, the care model for HI pharmacy
services includes a full team of health care
providers: nursing services with home
care and intravenous therapy experience,
physicians who follow the patient and
provide the orders, and access to laboratory
and other care monitoring services (i.e.
blood work for therapeutic drug monitoring,
routine labs, and other specialized support
needs such as radiology.) While some of
these services can be provided remotely
(lab  testing, compounding/dispensing,
reviewing drug regimens,) the home nursing
support and periodic physician office or clinic
visits work best with a local presence in the
patient’s geographic region.
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HI pharmacy services are covered by a variety
of regulations and practice standards.

USP Chapter <797> Compounding Sterile
Preparations (USP <797>) is a national
compendial level standard which pertains
to all practitioners, including pharmacies,
who compound, store, and transport sterile
preparations.?

Pharmacy practice is regulated by the
individual states, and the applicable
regulatory requirements can vary. Some
states have their own sterile preparation
regulations, while other states have
adopted USP <797>. These variable
regulatory requirements present challenges
for pharmacy organizations which have
pharmacies, or support patients, in multiple
states.

Professional associations also address
home pharmacy practice in their practice
standards. The National HI Association
(NHIA) has standards related to intravenous
devices and access.** The American Society
of Parenteral and Enteral Nutrition (ASPSN)
standards focus on the care process and
safe compounding and distribution of PN in
applicable practice settings, including home
care.® American Society of Health-System
Pharmacists (ASHP) has several relevant
guideline  documents, including ASHP
Guidelines on Home Pharmacy Services’ and
ASHP Guidelines on Compounding Sterile
preparations.?

Accreditation options for HI
pharmacy

In the US, many organizations pursue
accreditations for validation of compliance

with certain quality and practice standards.
Some payors may require one or more
“voluntary” accreditations as a prerequisite
for contracting to pay for HI services.
There are multiple options for pharmacy
accreditation in the US> Some of the
independent accrediting agencies’ standards
cover multiple areas of service, such as
hospitals, long term care, and ambulatory care,
in addition to home health care, home medical
equipment and home pharmacy services.
Othersare more scope-specific (e.g. community
pharmacy, compounding pharmacies, home
care pharmacy, or specialty pharmacy). The
accreditation process includes a review of
relevant policies, procedures, patient records,
and quality improvement processes; typical on-
site surveys include observation of applicable
patient care processes, including dispensing,
compounding/sterile preparations, and clinical
pharmacy services.

The complexity of the medication therapy
management processes varies by type of
therapy, disease state, patient acuity, and
co-morbidities. Patient safety, willingness,
and ability to manage complex therapies at
home is always of paramount concern. Hl
pharmacies have admit-to-service criteria
to screen and determine if a patient can be
safely and economically cared for at home vs.
a hospital or a nursing home.The pharmacy
conducts a preadmission assessment’ against
these criteria before the patient is accepted
on service for HI. The pharmacist, usually in
conjunction with the other professionals
involved in the patient’s care, evaluates the
clinical appropriateness of the therapy for HI,
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if the patient is clinically stable (acuity level)
foratransition to the home, any complicating
co-morbidities  (i.e. visual impairment,
mobility issues,) if there is a qualified and
willing caregiver (e.g. a family member)
who can be trained to safely perform and/
or support the medication administration in
the home, and if there is access to ongoing
laboratory tests and other diagnostic or

monitoring resources (i.e. radiology, visiting
home nurses, a local physician to follow the
care if the patient lives some distance from
the referring /following physician.) When
all or most of the key admission criteria are
not met, the patient remains in or enters a
hospital, or is referred for care in another
setting, such as a long-term care facility or
sub-acute care center.
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The primary focus of HI pharmacies is, not
surprisingly, care in the patient's home or
place of residence.

The US market for HI services has grown
tremendously since it emerged in the early
1980’s, spurred by reimbursement changes
that encouraged hospitals to decrease
lengths of stay. Various estimates place the
global HI market, including infusion, to grow
from $15 billion USD to nearly $28 billion
by 2022. The 2016 NHIA 2016 estimate was
revenue between $9-11 billion USD earned
by 700 to 1000 Hl companies.' Disease states
that previously required long hospitalizations
to complete courses of infusions, or frequent
rehospitalizations for intermittent dosing,
continue to be the largest target for the HI
pharmacy provider market.

Infectious Diseases

Home parenteral anti-infectives make up the
largestcomponentoftheHIpharmacy census.
Treatment for osteomyelitis, cellulitis, Lyme
disease, pneumonia, secondary infections
in immune suppressed patients, and post-
operative infections make up the mainstay
or ‘bread and butter’ business of full scope
HI providers. Most of these patients have
relatively short (i.e. less than 60 days)
lengths of service on HI care. Cellulitis and
osteomyelitis are often seen along with
uncontrolled diabetes as a common co-
morbidity; diabetes management patient
education is a core component of the care
plans forthese patients,and akeytoresolving
infection as well as preventing recurrence.

Gastrointestinal (GI) Disorders

Patients with cancer or other conditions that
require surgical interventions (e.g. short
bowel) or bowel rest are usually placed on
PN if they are unable to obtain sufficient
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nutrition via the Gl tract. When extended
courses of PN are required, they may obtain
all or part of their nutrients via home PN.

Scientific advances in the management of
underlying Gldiseasesincludeimmunotherapies,
which include chronic infusions or injections
of targeted immunomodulators (e.g. tumor
necrosis factors.) These can often be
administered in the Hi setting, orin ambulatory
infusion suites. Due to the risks of infusion
reactions, these are typically administered
by nurses rather than self-infused.
Their impact on the quality of life for
individuals with Crohn’s Disease and other
inflammatory bowel disorders (IBD) is well
documented.

Heart diseases

Heart failure, (HF) often referred to as
‘congestive heart failure — CHF' is singled out
as an ‘epidemic’ by the National Institutes of
Health (NIH.) US prevalence of HF is nearly 6
million cases, with more than half a million
new cases diagnosed annually. Fortunately,
the incidence of new cases has remained
stable while survival has increased in the past
20+ years due to improvements in therapy and
earlier management of causative conditions
(i.e. hypertension). Thus, HF has become a
chronic disease, associated with frequent
hospitalizations, morbidity, and a significant
mortality rate in the over-65 population.” The
role for HI in HF has traditionally been the
parenteral administration of inotropic agents
for patients with advanced HF. Parenteral
inotropes, coupled with other medications,
are used for two major segments of the HF
population: those patients who need a ‘bridge
to transplant’ while awaiting a new heart;
and those patients who are not transplant
candidates, who receive parenteral inotropes

to improve their symptoms and quality of life
as part of a palliative care plan.

Pulmonary Arterial Hypertension (PAH) is
considered a rare disease. The complete
epidemiology of PAH in the US is unknown,
but it usually strikes young and otherwise
healthy individuals, and women twice as
much as men. Both the primary (underlying)
condition and the PAH require treatment.
When oral medications used for HF and PAH
are not fully effective, patients may require
continuous intravenous or subcutaneous
infusion of synthetic prostacyclin analogues
which cause pulmonary and systemic
vasodilation and inhibition of platelet
aggregations.'® These medications typically
require continuous (nonstop) infusions
due to the pharmacokinetics (very short
half-life). In some cases, PAH patients
also need parenteral inotropes and
parenteral diuretics. These complex cases
require specialized expertise in the care
management processinany practice setting.

Genetic diseases

Advances in the treatment of rare genetic
diseases have opened new opportunities
for HI pharmacies and ambulatory infusion
centers. Specific enzyme replacement therapy
(ERT) infusions are used in lysosomal storage
diseases, Gaucher’s disease, and Pompe’s
disease. Chronic augmentation of Alpha-1
Antitrypsin  Deficiency with an enzyme
inhibitor that blocks the breakdown of alpha
1 antitrypsin has been part of the HI arsenal
of treatments since this plasma-derived
biologic therapy entered the market. ERTs
are usually administered by a nurse in an
ambulatory infusion setting. The alpha-1
inhibitor (augmentation) therapies may also
be administered in the home care setting;
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stable patients with no infusion reaction
history typically are taught to prepare and
self-administer these regimens.

Autoimmune diseases

In addition to IBD, other autoimmune
disorders are responsive to infusion therapy
with immunomodulators such as TNFs. While
a few immunomodulators used in chronic
therapies are available as self-injectable
medications, some of the specific monoclonal
antibodies (mAbs) must be administered
via intravenous infusion. The most common
of the autoimmune diseases treated with
home and ambulatory infusions are IBD,
rheumatoid arthritis, psoriasis and multiple
sclerosis. Ongoing research and development
is expected to generate even more uses for
the disease-targeting mAbs which are part of
the over 300 agents reported in the pharma
pipeline for autoimmune diseases.”

Oncology

Conventional chemotherapy agents are
not usually administered in the home or
ambulatory infusion suite, with a common
exception- patients who required continuous
and multi-day infusions of chemotherapy
drugs (e.g. 5-Fluorouracil). The continuous
infusions are typically started in the clinic
setting, then managed at home for the
remaining course of therapy. When a HI
pharmacy is part of this care process, the
team is usually involved in the preparation and
dispensing of the medication, infusion device,
and related IV access care support.

Some mADbs are used in oncology (e.g. breast
cancer, lymphomas, and chronic lymphocytic
leukemia.) With some exceptions, most of the
mAbs with a place in current cancer therapy
are administered in controlled settings such
as the oncology clinic, rather than in HI.

Immunodeficiencies

According to the World Health Organization,
there are over 300 known types of primary
immunodeficiency diseases (PID.) These are
rare hereditary disorders which affect one
or more components of a person’s ability
to maintain a normal immune response.
Typically, a workup for PID results when a
person experiences repeat, persistent, or
unusual infections requiring hospitalizations
or intravenous anti-infective therapy.'®
Once a diagnosis of PID is established, the
treatment consists of periodic intravenous
(IV) or subcutaneous (SC) infusions of
immunoglobulin (IG) products. The frequency
of treatment depends on the severity of
the deficiency and the patient’s ability to
tolerate large dosages (which would be less
frequent.) IG preparations are blood-derived
biologic agents; when given via the IV route,
IG preparations are usually administered by
a nurse in the home or ambulatory infusion
suite over a few to many hours.

IG preparations that are formulated
specifically for SC administration have
been approved in the US for several years;
specialized administration sets are available
to allow the dosage to be administered into
multiple SC sites over a relatively shorter
period that the IV route would require.
Advantages to the SC infusion route include
patient/caregiver control over when the
infusion is started, since they are taught to
self-inject and infuse with these sets and an
infusion device to control the rate.

The HI pharmacy typically does not have to
pool or mix IG preparations, but may do so
for when needed for ease of patient use.
While many of the IGs do not require phar-
macy compounding, they are still treated as
infusion therapies, since the overall medica-
tion distribution and care management pro-
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cess is within the scope of HI and ambulatory
infusion pharmacy practice.

Other disease states requiring
infusion therapies

Chelation therapy for iron overload (either
transfusion related, or due to non-transfusion
dependent thalassemia) has been part of HI
therapy for many years. With the introduction
of newer oral treatment options for iron
overload, the use of continuous subcutaneous
infusions of deferoxamine with an infusion
pump is a less attractive but still viable
therapy option.

HI  providers may also provide pain
management therapy with intravenous,
subcutaneous, intraosseous and intra-spinal
infusions. Oncology, post-surgical, palliative,
and hospice care patients may require short
term or long-term treatments with parenteral
narcotic analgesics and other adjunctive
pain management medications such as local
anesthetics (e.g. bupivacaine.) Intra-spinal
infusions require specialized experience with
ordering, preparation, care management,
and patient monitoring.

Ongoing drug research and new drug
approvals address a wide variety of diseases
that willbe managed withinfused orinjectable
medications; we can expect at least some of
these to make their way into the HI practice
setting.

Foundational criteria for the most common
HI therapies include:

« themethod of administration (electronic
infusion device, elastomeric pump, IV
Push or gravity infusion)

 vascularaccess device (VAD) requirements
(Centrally placed VAD, peripherally
inserted central catheter-PICC, implanted
port, midline VAD, or short peripheral
VAD). The VAD requirement may also be
duration dependent

- appropriate for patient/caregiver vs
clinician (nurse) administration

» appropriate for initial dosing in the
home, if applicable

« unique care planningissues common to
the type of therapy

A complete discussion of all aspects of every
HI therapy is beyond the scope of this over-
view article (see Table 1).

Vascular access requirements in HI

One of the key factors that affect a decision to
provide HItherapyis the availability of avascular
access device (VAD) that is appropriate for the
therapy/drugs to be infused. The pharmacist
needs to know the VAD tip placement, size,
volume, number of lumens, and catheter
material to determine if the medication or
therapy can be managed with that VAD. This is
important for many reasons: if the VAD stops
functioning, the patient may miss dosageswith
clinical consequences of therapy interruption;
if the VAD is not placed properly (i.e. not
central) then irritating medications with high
or low pH and/or high or low osmolarity
solutions can cause chemical phlebitis inside
the vein, or even cause extravasation into
surrounding tissues with a result of tissue or
nerve damage. The size and number of lumens
may be important depending on the number
of different medications to be infused as well
as the viscosity of the infusate.™
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HI Therapy

Total Parente-
ral Nutrition
(TPN 2in 1)
Total Nutrient
Admix. (TNA 3
in1)

Anti-infectives

Vascular access device
requirements

Centrally placed VAD, PICC, or
Port.

Multiple lumen preferred.

Therapy > 3 days—midline or
central.

Drug chemistry and dilution
dependent, will dictate VAD as
well as device selection. Dual
lumen VAD preferred for mul-
tiple anti--infectives or infusion

Administration
considerations

Patient/Caregiver

taught.

Typically

uses portable
ambulatory
infusion pump

for 12 to 14- hour

infusion daily.

Patient/Caregiver

taught.

IV Push, IV gravity,
or elastomeric for

1-3
intermittent
doses/day.

Unique care planning considerations

Patients are taught to add vitamins
and unstable meds to the PN solution
prior to infusion. Management and
monitoring is required to ensure
ongoing nutritional and metabolic
needs met.

Complexities of stability increase
when lipids are mixed as 3-in-1 / TNA.

Special considerations if ‘first dose
outside the hospital’ is required to
minimize potential for anaphylaxis.

Intermittent dosing requires
specialized VAD flush procedures to
ensure that heparinized lines do not
cause drug precipitation. “SASH"

Table 1.

Unique HI
therapy-specific
requirements and
considerations.

of other therapies. Frequent dosing
or longer infusions
typically require a

portable electronic

technique refers to ‘Saline-Antibiotic-
Saline-Heparin’ as the sequence

of flush / administration / flush /
heparinization steps for each dose

Inotropic
Therapy

Pain
Management

Biologicals
(mAbs, IG)

Steroids

Centrally placed VAD, PICC or
Port.

Dual lumen preferred in case
other IV therapies are needed.

Duration dependent. Midlines
may be ok. Central VAD is best
for longer use if anticipated.

Intraspinal devices are typically
implanted by an anesthesiolo-
gist.

For long term patients, an
implanted Port may be desired.
Generally done as single IV start
for each IV dose.

For SCIG, specialized multi-site
sets are used.

Infusion with an electronic
pump or other rate controlling
device is required.

Peripheral or mid line.
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infusion device.

Patient/Caregiver

taught.

Uses portable
electronic
infusion device.

Patient/Caregiver

IV, SO).

Nurse (Intraspinal
care and for VAD

starts).

Nurse infused
(usually) after
peripheral or

midline VAD start
if patient does not

have a centrally
placed VAD.

Nurse for VAD
start.

Patient/Caregiver

administers.

and each lumen used.

Continuous therapy, requires backup
pump so that there are no breaks in
care in the event of pump Ffailure.

Controlled substances present cha-
llenges for drug control in the home;
pain titration may require changing
drugs, with equianalgesic dosing
titration challenges between routes
and drugs.

Many of these agents have infusion
reaction warnings. Nurse controls
the rate and monitors the patient
during the infusion.

These are shorter courses of therapy,
typically for exacerbation of
symptoms of Multiple Sclerosis.
Patients are usually started at home
rather than as hospital discharge.
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Pharmacists practicing in the home care
setting typically have a multi-dimensional
set of responsibilities. The pharmacy
practice setting is very specialized, requires
practice  management skills, competency
and experience in clinical consultation with
multiple disciplines, knowledge and application
of sterile preparation methods and quality
requirements, and care management skills. In
small HI pharmacies, one or two pharmacists
may “wear many hats” on any given day.

Practice management involves the knowledge
andongoingapplication of methodstomaintain
the physical plant, personnel management,
scheduling, administrative infrastructure, drug
information support, policies and protocols,
and direct patient care services while meeting
established standards of practice.

Facility requirements

Infusion pharmacies require a clean room
complex for sterile preparations, pharmacy

and non-pharmacy office space, warehouse for
storage of bulk items, a supply management
area for the devices and disposable items sent
to patients, and access control limits for non-
pharmacy personnel. The clean room complex
size and layout will vary with the anticipated
workload and variety of compounded
sterile preparations (CSP). Increasingly strict
regulations now mandate compliance with USP
<797> and with all the quality requirements,
including incubation of test media for the air
and surface sampling.

Staff requirements

Due to the complexities of the US health care
payment system in the US, most HI providers
have a fiscal/reimbursement as well as a
pharmacy/operations component within
their structure. The pharmacy operations
typically take an on-call pager for afterhours
support, and make a pharmacist available for
questions, therapy issues, or dispensing (if
needed) 24-7. The operation generally has
either a driver, or retains a delivery service
for safe and secure dispensing directly to the
patient’s residence. In some circumstances,
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a shipping service is used (in the US, United
Parcel Services, Federal Express are most
common.)

The ‘patient care team’ approach

As with all health care, a team approach is
essential to maintain continuity of care within
and outside the HI pharmacy organization’.
Typical members and roles of the patient
care team include:

e Pharmacists: Overall responsibility
for patient medication management,
procurement, dispensing, sterile
compounding supervision, and all drug
information/medication consultation.
A pharmacist-in-charge (PIC) is required
for the pharmacy (facility) license.

e Pharmacy technicians: May handle
purchasing, inventory management,
sterile compounding, infusion device
cleaning and maintenance, and
supply support. Some states require
technician certification; this is strongly
recommended in professional practice
guidelines.”

 Patient/customer services representatives:
Can be pharmacy technicians; handle
some intake; routine communications
with patients/caregivers, nurses,
and prescribers for medication and
supply refills; may also handle certain
reimbursement functions (drug claims
adjudication.)

» Nurses: Participate in the start of care/
intake, visit patients prior to hospital
discharge (liaisons), and conduct home
visits to teach, monitor patients, and
administer medications where ordered.

A supervisory nurse is responsible for
the home health agency licensure when
required by the state.

»  Othersupport staff:Large Hl organizations
may have separate staff to handle
the functions of patient intake, nurse
scheduling, medical records management,
supply management, equipment
management, purchasing, shipments
and deliveries, information technology
support, and administrative support for
the PIC and other management.

» Finance and reimbursement: Some
organizations outsource all or part of the
financial management/reimbursement
function, depending on the overall
organizational structure. Regardless of
where this is handled, the successful
payment for services depends on
complete and accurate clinical, dispensing,
and shipment/delivery records which are
generated by the patient care team and
all pharmacy and clinical functions.

Policies/procedures, staff
development and competency

Allaspects of the pharmacy and Hl operations
should be supported with usefuland accurate
policies, procedures, training materials,
and competent staff. The leadership of a HI
pharmacy ensures that these are in place,
and then evaluates their effectiveness.

Written policies and procedures address all
aspects of the pharmacy operation, most
especially the medication use and care
management process, as well as for the
compounding and quality control of sterile
preparations. Clinical procedures are based
on evidence-based criteria, and, where
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appropriate, allow for flexibility when
dealing with multiple referral sources or
home health agencies. For example, a
policy on selection of the infusion method
for a specific antibiotic will focus on the
preferred options for administration device,
not unduly restrict options so that a referral
source is not comfortable with the decision.
A solid and referenced basis for why a route
or method is acceptable (e.g. IV push for a
cephalosporin) should be part of a written
“preferred” standardized method for IV push.
When supported in written policy based on
evidence and clinical expertise, the referral
source or nursing agency will be most likely
to accept the pharmacy recommendation.

Staff development efforts for HI are usually
designedto focusongapsinstaffexperience
and competency, as observed or perceived
by the leadership. In the US, most clinicians
(especially pharmacists) are required to
complete 15 to 20 hours of professional
continuing education each year to maintain
a practice license. Staff are encouraged to
complete continuing education that is most
relevant to their area of responsibility.
Additional staff development efforts are
usually organization-specific, focusing on
changes in process, policy, equipment, and
application of technology. Staff development
activities become part of the pharmacy
operations or human resources records,
and are usually reviewed for accreditation
compliance.

Clinical competency assessmentis not unique
to HI practice. The pharmacy outlines those
competencies that must be demonstrated
initially (during an orientation process) as
well as periodically. The most common
competency assessment is observation of
technique by another qualified practitioner.

HI pharmacy staff typically complete an
“observed and documented” compounding
activity for each type of sterile preparation
offered by the organization. This includes the
complete startup of the daily procedures in
the sterile processing complex, preparation
of materials, gowning/garbing/handwashing,
record keeping and daily quality check
documentation, and the actual sterile
technique used for compounded sterile
preparations (CSPs) and additives to various
devices (e.g. using syringes, bags, elastomeric
devices, PN compounders.) Several facets of
this competency assessment are also part of
quality assurance requirements for CSPs—
the preparation of sterile media fills that
are incubated to evaluate sterile technique,
followed by the ‘gloved fingertip test’ on
agar plates done before re-sanitizing the
sterile gloves with alcohol.

Quality programs

Every HI pharmacy has a quality assurance
program. In addition to any specific
requirements for state licensure and
accreditation, most pharmacies will focus on
the quality measures of sterile compounding
and the sterile processing complex, patient
satisfaction, and timeliness of services, aswell
as key clinical outcomes (rehospitalization
rate, successful completion of the treatment
(care) plan, quality of life measures, and VAD
infection rates.) Performance improvement
efforts can be generated from any of
the measures, or from other areas of the
HI operation that may require focused
attention. One of the most challenging areas
for compliance with policies, and a frequent
focus of accreditation surveyors, is the
improvement of the accuracy and timeliness
of the medication reconciliation process,
especially during a patient’s transition to
another care setting.
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Home care pharmacists have been sought out
as clinical experts for medication issues since
the early days of HI. The close workings of
interdisciplinary care teams, and the general
comfort level with telephonic and electronic
communication about patient issues lends
itself to formal and informal clinical roles.

Drug information and education

Most home care pharmacies do not have
immediate access to the resources of a
major drug information center. Corporate
entities may have a clinical support ‘help
line’ to provide policy guidance and access
to literature resources. The home care
pharmacists provide the patient-focused
clinical consultation and education that the
physicians, nurses, patients, caregivers, and
other pharmacists require. This support is
both case by case, as well as via training
programs and other methods of education.

Drug product and infusion device
selection

Most HI providers do not maintain a closed
drug formulary. The drug and treatment
modality selection decisions often start in
the hospital. When a patient is referred for
HI therapy, the physician and care team have
options prior to hospital discharge to modify
therapy to be most suited to the home
care setting. For example, a short stability
antibiotic therapy that requires multiple
doses a day might be replaced with a longer
stability drug that has longer dosingintervals;
when the new medication is available at the
hospital, the hospital should make the switch
while the patient is still there to determine
if the patient will tolerate it and be clinically

stable on it at home. Admittedly this is not
always possible, and so the HI provider team
must determine the best way to initiate a
new parenteral drug safely at home or in a
controlled setting such as an infusion suite,
consistent with policies and protocols.

A complete description of the compounding
and dispensing of sterile preparations in
alternate site practice is beyond the scope
of this paper. The techniques and procedures
used for CSPs are like those in hospital
pharmacies. Key differences in non-hospital
CSP processes include the determination
of the stability of the medication, as well
as any unique supplies and administration
devices not commonly used in hospitals (e.g.
elastomeric drug reservoirs, ambulatory
device cassettes, and dual chamber bags to
keep the lipidsseparate from the PN solutions
until activated prior to administration.)

Beyond Use Dating (BUD) challenges
outside the hospital

One of the most common challenges that
home care pharmacists face is establishing a
beyond-use or expiration date for a CSP. The
typical dispensing and delivery (refill) interval
for clinically-stable HI patients is about a 7
to 10-day supply of medications. When a Hl
pharmacy compounds the CSPs following all
established standards of practice and quality
assurance, thesterility-based beyond use date
assigned to home care CSPscanbeupto 14 or
9 days refrigerated based on the USP <797>
risk level. These dates are for CSP’s prepared
from commercially available, FDA approved
sterile pharmaceuticals and solutions.” In
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addition to the USP <797> sterility-based
dating, the pharmacist must also consider
the chemical stability of the medication
under the noted conditions and container
material (e.g. PVC, glass, polypropylene, EVA,
and various elastomerics.)™ The BUD assigned
to the CSP is the shorter of the documented
chemical stability or USP sterility-based
dating. Manufacturer labeled chemical
stability typically does not address all the
various container types and concentrations
used in clinical practice. Helpful drug stability
studies have been conducted and reported
in the literature and container-specific
product information, and are summarized
in various drug information compendia. Hl
providers must consult these sources when
establishing the concentrations and selecting
the container/device type for each CSP.
When there is no documented stability data
for a CSP, the patient or caregiver is taught to
prepare the dosage for IV administration at
home; it is considered an ‘immediate use’ CSP
with no longer than 1-hour expiration date.

Meeting USP standards for CSPs

The USP <797> standards for CSPs evolved
from the USP Chapter <1206> Sterile Drug
Products for Home Use, which was issued
in the late 1990's. Many HI pharmacies
operated clean rooms with detailed quality
assurance procedures some 15 years before
hospitals faced compliance challenges with
the initial (2004) USP <797> requirements.
USP <797>is more stringent that the former
<1206> in many areas, with very detailed
standards for sterile processing, specific
quality assurance measures, and air and
surface sampling requirements. While not
a simple task, the transition from<1206> to
<797> was relatively seamless for most Hl
pharmacies.

Role of the pharmacy technician in
CSPs

Certified and highly trained pharmacy
technicians conduct most of the CSP in the
US. The pharmacist(s) supervise and check
the CSPs. The technicians follow detailed
procedures to clean and maintain the facility
and equipment, and assemble the supplies
needed for CSP steps. The technicians
document the components used on each CSP
prescription compounding record; clean and
test any automated compounding devices
used in CSP preparation; maintain the quality
assurance records for the CSP area, and file
compounding records after the pharmacist
checks the CSPs. In short, the certified
technicians are essential to operational
efficiency of the sterile processing work flow.

The most important component of a
successful HI pharmacy is the clinical focus
on the patient. The HI model for care
management has incorporated a clinical
pharmacy component since its inception. A
fully interdisciplinary approach to patient
care is essential to successful outcomes,
since many of the patient care processes take
place physically remote from the patient.

Care planning and coordination
(initial/ongoing/interdisciplinary with
key providers and patient/caregiver)

At the core of care management is a
patient-focused, customized care plan that
is established in conjunction with all the
providers involved in the care, and with the
involvement of the patient and caregivers.?°
The pharmacist, nurse, prescriber and
patient should all know the goals and any
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updates to the care plan. These care planning
goals, while unique to the patient, are based
on evidence-based care processes for the
specific disease and or therapy. Patient-
focused care planning has been used in HI
for at least 20 years, in most cases replacing
the ‘drug related problems’ focus with a
patient focus. The care plan starts with a
preadmission evaluation (as part of intake)
where any exceptions to the pre-admission
protocols are noted and dealt with before the
start of care (for example, how the situation
might be managed if the patient does not
have air conditioning in a hot climate, and
the medications are temperature sensitive at
the warmer than room temperature.) Once
care is initiated, the plan will document the
initial assessment of the patient, the specific
treatment, including type of infusion device,
any additional exceptions noted to the
treatment protocols, and how they will be
handled.

The initial patient/caregiver education is
noted, again with any unique exceptions
to the protocol (e.q. if the patient does not
have the manual dexterity to demonstrate
the ability to activate or manipulate the
infusion connections without breaking
aseptic technique...then the type of device
or approach to drug container might be
changed.)

A well-designed care plan outlines key points
where interventions should occur (such
as laboratory or other clinical measures),
and what the patient, caregiver, or clinician
should do if these occur. A good example of
an anticipated intervention is the potential
effect of nocturnal diuresis during overnight
infusions of high volume of PN. When the
patient...and/or caregiver...is unable to get a
good night's rest, then the care plan might be

modified to either extend the infusion over a
longer period, start it earlier in the evening,
or infuse during the day time. Another
predictable intervention is instruction to
report on the development of any signs of
infection, such as fever or redness at the VAD
insertion site. This care plan reinforces what
the patient and caregiver are taught by the
nurse on admission, and reinforced as needed
throughout the course of therapy during
home visits and telephonically. Patients who
receive services in the ambulatory infusion
suite setting may have a slightly modified
care plan, since all the assessments and the
administration of medication take place in
the presence of a clinician.

Clinical monitoring

Ongoing clinical monitoring is conducted
by the visiting nurse, and via phone calls
with the pharmacy. The infusion pharmacist
does not always speak to the patient on
every ‘refill planning’ call, but is available
to address questions or concerns that
the patient or any of the interdisciplinary
team may have regarding medication
management. When laboratory monitoring,
and especially therapeutic drug monitoring
are part of the care plan, the pharmacist and
nurse review the labs, determine if there is
any need for a recommendation to modify
the medication regimen and/or care plan,
and confer with the physician as required.
And the patient should always be kept in the
loop for these discussions and any changes.
For example, consider a patient receiving
vancomycin therapy where a trough is too
high. First the pharmacist and nurse will
verify the timing of the labs vs when the
patient completed the prior infusion. If what
is referred to as a ‘critical lab value’ turns
out to be accurate, then after consultation
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with the physician, there may need to be an
adjustment in the therapy, possibly including
holding doses, then resuming the same dose
at a specified time but with a longer interval
between doses. This allows for use of the
doses already dispensed and in the home. If
a dosage change is required, a replacement
prescription orderis obtained and dispensed,
with plans for another trough at the
appropriate time based on pharmacokinetic
parameters. This is documented in clinical
notes which also specify the modification
to the care plan and the next steps planned.
While most of these steps are very similar to
the management of vancomycin in an acute
care setting, the logistics of HI come into
focus when immediate changes in therapy
are required.

Huddles and morning meetings

HI providers conduct 'morning meetings’
which are like a “start of shift report”. Key
participants from all areas review what is
scheduled for the day, any issues that arose
with patients from the on call report the
night before, and any known pending new
patients or anticipated discharges of patients
that have been hospitalized while receiving
HI care. This touch-base meeting might be an
‘all hands’ listen in; for larger organizations,
it may be divided up into care teams with
assignment for a designated group of HI
patients. HI pharmacists and teams can plan

at the start of the day what can reasonably
be expected.

“Huddles” take their name from a ‘mid-game’
quick team ‘regroup’ to plan for the next play
in American football. Whenever a new patient
referral is received, when a readmission to
home care occurs with a new therapy, or if
a significant change is needed for an active
patient (i.e. change the drug therapy to a
different drug,) then key team members meet
to review the preadmission or new information
and conduct or confirm the evaluation that will
become the start of the new care plan.

Huddles and morning meetings are usually
conducted in person; however, with remote
telecommunications technology, always mindful
of patient privacy issues, these may be conducted
virtually for efficiency of communications.

Transitioning off service

Although home care patients are already
at home, the pharmacy ‘discharges’ them
from service when the therapy ends or if
they change their site of care, such as to a
nursing home or to the care of another home
care provider. The clinical team documents
the outcome of the therapy in a clinical
note, and when a transition is required
to another provider, a brief history and
medication reconciliation record is provided
to accompany the patient.
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Despite some of the reimbursement and
payment challenges that still exist in 2017,
home care pharmacy has remained viable
and grown over the past 40 years. With
lobbied for and anticipated improvements in
the payment models for HI, this market can
remain viable. Demonstration projects related
to continuity of care for ambulatory and home
patients should help to convince legislators
and payors of the safety and economic value
of HI pharmacy services. The face of the HI
industry continues to shift to more corporate
and hospital-owned rather than independent
home care pharmacies. Corporate entities
which are also managed care organizations,

pharmacy benefit managers, and other
payors have purchased or partnered with HI
providers to more vertically integrate their
care as well as to gain increased control over
the expenditures and outcomes. Pharmacists
who have worked in many practice settings
over the years continue to flock to this care
setting, despite the long hours and late
night on-call pages. It is a very professionally
rewarding area of practice, one that allows
them to contribute to and see the end results
of the care processes for these higher-acuity
and the successful management of chronic
care patients.
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