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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.
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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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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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