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Ranking de los 10 retos mas
iImportantes en innovacidn

1. Medicion de resultados en salud

16,36 4m
2. Medicion, valoracién y andlisis de la experiencia del paciente 62
3. Cultura del Qué No Hacer 5,94
. 4. Formacion en Gestion Sanitaria: capacidades y habilidades 593
5. Humanizacion en los hospitales 5.37
6. Acceso a la Innovacion 5,85
*Puntuacion realizada entre 1y 7 e obaichns o

8. Integracion Sociosanitaria en pacientes frigiles e institucionalizados 5,84
9. Relacion con los pacientes 577
10. Participacion de los pacientes en el sistema 5,75
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efth .. .
edida de “Patient reported outcomes”

« Evaluamos en practicareal la EFECTIVIDAD de los tratamientos.
« Evaluamos en practicareal la SEGURIDAD de los tratamientos.

« Evaluamos laADHERENCIA al tratamiento.
« Detectamos FRACASOS terapéuticos.

* Nos podemosADELANTAR a la toma de decisiones.

CONGRESO

NACIONAL
am \ , AEeNAgA I dry T erford C. Perceived benefits and limitations of using patient-reported outcome measures in clinical practice with individual patients:
C , ing it Rutherford C. Perceived benefits and limitati f using patient-reported out in clinical practice with individual patient
a SYStR'E%[ﬁUrﬁREWﬁﬂaLﬁH?“ﬁ studies. Qual Life Res. 2022 Jun;31(6):1597-1620. doi: 10.1007/s11136-021-03003-z. Epub 2021 Sep 27. PMID: 34580822.



Medida de “Patient reported outcomes”

« Evaluar la calidad de vida y el control de la enfermedad desde la perspectiva
del paciente

* |Integramos al paciente en la toma de decisiones

Y AN
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Camp eE mg th&r@ad 9 é‘ercewed benefits and limitations of using patient-reported outcome measures in clinical practice with individual patients:
asys ma rewew of quallta ve Studies. Qual Life Res. 2022 Jun:31(6):1597-1620. doi: 10.1007/511136-021-03003-z. Epub 2021 Sep 27. PMID: 34580622,
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““““““““““““““““ PROM Y PREM en el ciclo del medicamento

« Ensayos clinicos
 Evaluacion de medicamentos

» Gestion (acuerdos de riesgo compartido)

* Practicaclinica
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Riiter F %%ﬂf g %??jr Ia% althcare, PROMs und Shared Decision-Making [Value-Based Healthcare, PROMs and Shared Decision-Making - How Are They Connected?].
Ther Ums ]13 63. German. doi: 10.1024/0040-5930/a001375. PMID: 36164735



§£th CORRELACION PROMS....OTROS RESULTADOS EN SALUD
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PRE@¥1§ —

Por favor, a partir de su experiencia como paciente cronico, responda a las siguientes
&

cuestiones mostrando la frecuencia con la que le ocurren este tipo de situaciones. s & & & &
é’*? °$“' o

1. Respetan mi estilo de vida
Los profesionales que me atienden me escuchan y tienen en cuenta mis necesidades, costumbres y ® e e @ @ ) ) ) ) ) o
preferencias para adaptar mi plan de cuidados y tratamiento. Figural. Experiencia del paciente en diferentes especialidades.
2. Estan coordinados para ofrecerme una buena atencion

O

Los profesionales que me atienden en el centro de salud y los que me atienden en el hospital hablan O O o O PuntuaCiones medias lEX PAC (escala de 1 a 1 0)

entre ellos y se coordinan para mejorar mi bienestar y mi calidad de vida 10
3. Me ayudan a informarme por Internet ’
Los profesionales que me atienden me informan sobre paginas web y foros de internet de los que me
puedo fiar para conocer mejor mi enfermedad, su tratamiento y las consecuencias que pueden tener
en mivida.

4. Ahora sé cuidarme mejor

Con el apoyo de mis profesionales siento que ha mejorado mi confianza y mi capacidad para cuidar de
mi mismo,/a, manejar mejor mis problemas de salud y mantener mi autonomia.

S. Me preguntan y me ayudan a seguir mi plan de tratamiento

Reviso con los profesionales que me atienden el cumplimiento de mi plan de cuidados y tratamiento
y. si tengo dudas, me las aclaran.

6. Acordamos objetivos para llevar una vida sana y controlar mejor mi enfermedad

He podido acordar con los profesionales que me atienden objetivos concretos sobre alimentacion,
ejercicio fisico y como tomar adecuadamente la medicacion para controlar mejor mi enfermedad.

7. Uso internet y el movil para consultar mi historia clinica

Uso Internet y el mévil para consultar mi historia clinica. resultados de mis pruebas, citas programadas
y acceder a otros servicios en la web de mi Servicio de salud.

O
O
O
O
O

IMEM1  ITEM2  [TEM3  [TEM4  (TEMS (TEM6 (TEM7  ITEMS8  (TEM9 ITEM10 (TEM11 puntuacién
global

—REUMATOLOGIA -~ DERMATOLOGIA ~——— APARATO DIGESTIVO TOTALEIMI  +renees Uneal (TOTAL EIMI)

8. Se aseguran de que tomo la medicacion correctamente

Los profesionales que me atienden revisan conmigo todos los medicamentos que tomo. como los
tomo, como me sientan y puedo consultaries las dudas que tenga.

9. Se preocupan por mi bienestar

Los profesionales que me atienden se preocupan por mi calidad de vida y los veo comprometidos para
que mejore mi bienestar.

10. Me informan de recursos sanitarios y sociales que me pueden ayudar

Los profesionales que me atienden me informan sobre los recursos sanitarios y sociales de que
dispongo [en mi barrio, ciudad o pueblo) y que puedo utikzar para mejorar mis problemas de salud y
para cuidarme mejor.

11. Me animan a hablar con otros pacientes

Los profesionales que me atienden me animan a participar en grupos de pacientes para compartir O O O O O
informacién y experiencias sobre como cuidamos y mejorar nuestra salud.

INFAN IV Y
o SOCIEDAD ESPANOLA DE
FARMACIA HOSPITALARIA
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PREGUNTAS

PREGUNTAS

1. Respetan mi estilo de vida

Lo profesionales que le stisnden, ;respetan su estilo de vida? | e esoachan y tliesen en
omnla sus necesidades, costumbres y prefeendas para adaplar su plan de cuidados y
Iratarmienio?

2. Estan coordinados para ofrecerme wna buena atencidn
Lo profesionales que le stienden en el ceniro de sabad y los que |e stienden en el bespilal,
hablzn entre ellos y se coordinan para mejorar su bienestar y su calidad de vida?

3. Me ayudan a informanme por Internet

o Le dcen edmo informarse por méernet? | Le informan sobre péginas web y foros para
oomocer mejor S enfermedad, su irstamiento y las consecuendas que pueden lener en su
vida?

4. Ahora = cuidarme mepr

Sienle usted que con el apoyo de sos profesionales sshe ahora cuidarse mejor, manggar
mejor sus problemas de salud y mentener su sstonomiz?

5. Me preguntan y me ayudan a sequir mi plan de tratamients
¢ Pevisa usted con los profesionales que e atiendien como wa su plan de cuidados y
Iratarmienlo para ver 5i ko sigee comectamente y le aclaran sus dudas?

. Acovdamos objetivos para llevar una vida sana y lar mejor mi endr dad
phomerds con los profesionales que le atienden objetivos concretos sobre almentacidn,
wercicio fisco y cima lomar adecuadamente la medicacdn para cominolar mejor su
enfemedad?

7. Usminternet y el mavil para conswltar mi historia clinica
Mz Inlemet y el mavil para consultar s historia dinice, resdltados de sus pruekes, cilas
programadas y acceder 2 otros servicios en | web de oo Servico de silud?

B. S azeguran de que 1omo b medicaciin corectamente
Lo profesionales que le atienden, jrevisan con usted todos los medicamenbos que ftoms,
oima los loma, como le sientan y poede consullades fas dodas que enga®

4. Se preccupan por mi biemestar
Lo profesionales que le atienden, ;5= preocupen por su celidad de vida y los ve wsted
oorprometidos para que mejore s bienestar?

10. Me informan de recursos sanitarios y sociales que me poeden ayudar
e informan sobre los recarsos sanitarios y socisles que hay donde usted vive [5u Brrio,
ciudad o peeblo) y gus pusds ulilizr para mejorar sus problemas de salud y cusdarss mejor?

11. Me animan a kablar con obos pacientes
(Le zniman @ parlicier en grupos de pacientes para companin informadon y experiences
sobre cimo oudarse y mejorar s saked?

Hurzz

o

Zasi nunca

Gasl nunca

o
Casi nunca

Casl nunca

L]
Casinunea

Casl nunca

o

Casinunca

Casinunca

o

Casinunca

Casinunca

o

Casinunca

o

APIORS

APECRs

LR EH

A PEeas

A PEoas

A PEeas

Awpoas

Avpoas

Awpoas

Avpoas

Awpoas

o
Casi

siemare

(=]

siemane

(=]

siemane

ESlpmipra

Slempre

Slempna

Siempre

Slempne

Siempre

Slemipra

Zlempra

Slemipra

Zlempra

Slemipra

SOCIEDAD ESPANOLA DE
FARMACIA HOSPITALARIA

A CORUNA 17-19 OCT 24

1. Respetan el estilo de vida de by persona que cuido
Lo profesionales saniterios gue atienden a la persona que cuido me preguntan sobre sus
necesidades, oostembres y preferencias, para adsptar @ plan de oadados y ratamienio.

2. Estan coordinados para ofrecernos una buesa atencign

Lo profesionales sanitzrios gue atienden a la persona que cuido en el centro de sabad y los
que la slienden en el hospitall hatkan emne dlios y 9= coondinan pera mejorar su benestar y @2
calidad de vida y los de la Tamilia

3. Me ayudan a informanme por Internet

Lios profesionales sanitarios gue atienden a la persons que cuido me informan sobre pagines
weh y foros de isternet de fos que me puedo fiar para conocer mejor su enfermedad, &
Irztamienio ¥ las consecuencias gue pueden lener en su vida.

4. Ahora s cuidar mejor

Con el apoyo de los profesionales sanitarios y socisles que alienden a b persona que oodo,
ha mejorado mi confianza y mi capacidad para codarks, manejar sus problemas de: sslud y
afrontar mejor @ Siluacicn.

5. Me preguntan y me ayudan a sequir el plan de tratamiento de by persona que cuido
Rewiso con los profesionales saniterios gue stienden a by persona gue cuido el cumplimssnio
de su plan de cuidados y tralamieno § si tengo dudas, me ks aclaran.

bi. Acordamos |os objetives mas importantes de sus cuidades para manefr mejor o
enfermedad

He podido comentar y acoedar con los profesionzles sanitarios gee alienden a la persona gue
ity cudles son e problemas de salud y sociales mas impodanies y como mansjardos
adecuadaments para manener su calidad de vida

1. e azeguran de que toma la medicacion correctamente

Lios profesionales sanitarios gue atienden a la persons que cuido me informan de cdmo
adrrisirarks la medicacdn y revisan conmigo @ la estE fomendo comectamente y coma ke
estd senando.

B. e prevcupan por el bienestar de la persona que owido
Lo profesionales sanitarios y sooales que alienden a b persona gue ouado se preccupan por
s calidad de vida y bos wen compromelidos pars gue mejore su bienestan

9. e preocupan por mi @lud y bienestar
Lo profesionales sanitarios y somales que alienden a b persona gue ouaido se preccupan por
mi salud y mi calidad de vida y bos veo o idos con mi b

10. S prescupan por mi sobrecarga emocional y fisica

Lo profesionales sanitarios y sooales que alienden a b persona gue ouado se preccupan por
ls sobrecarga emocional y fisica gue conlleva e osidador y me informan sobre odmo puedo
prevenila,

11. Me informan de recursos sanitarios y sociales que me poeden ayudar

Lo profesionales sanitarios y sockles gue alienden a b persona gue osido me informan
sobre los reoarsos sanilarios y sucales de que disponge (en mi barrio, ciedad o pueblc) y que
me pueden ayadar a cuiderts mejor y cuidarme yo mejor.

12. Me animan a bablar con obras personas cuidadons

Lo profesionales saniterios y socales gue atienden a k persona gue caido me animan a
participar en grupos de persones cuidadoras pars compantic informacian y experiencias sobne
woema cuidarnos y mejorer ruesin compstencia como cuidadores.

o]

Casinunca

o

Casinuneca

o

Zasi nunca

o
Casinunca

L]
Casinunea

o
Casinunea

o

Zasi nunca

o
Casinunca

o
Casinunca

o
Casinunca

L]
Casinunea

o

Casinuneca

.

LR H

LR H

APEORS

LR H

A PRCEs

A PECEs

APEORS

LR H

LR H

LR H

A PRCEs

LR H

O
Casi
siempre

Casi
slempre

Cai
slempre

Caal

slempre

Casl
slempre

Casl
slempre

Cai
slempre

Caal

slempre

Caal
slempre

Caal

slempre

Casl
slempre
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slempre
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Puntuacion

B
IEXPAC

158 6,12 58,03 54/104
61 5,32 52,67 38/20
30 5,83 49,87 17/13
249 5,85 55,735  109/137

Figura 2 % de respuesta "SIEMPRE", Los profesionales que me atienden ...

ITEM 1 Respetan mi estilo de vida

ITEM 2 Estan coordinados para ofrecerme una buena atencién 4
ITEM 3 Me ayudan a informarme por Internet
ITEM 4 Ahora sé cuidarme mejor
ITEM 5 Me preguntan y me ayudan a seguir mi plan de tratamiento.

ITEM 6 Acordamos objetivos para llevar una vida sana y controlar mejor mi...
ITEM 7 Uso internet y el movil para consultar mi historia clinica, pedir citas
ITEM 8 Se aseguran de que tomo la medicaddn correctamente

ITEM 9 Se preocupan por mi bienestar 4

a <
=
] S

ITEM 10 Me informan de recursos sanitarios y sociales que me pueden ayudar
ITEM 11 Me animan a hablar con otros pacientes FRIISE

mEIMIReuma mEIMIDerma  m EIMI Digestivo

~

http://www.iemac.es/iexpac/cuestionario.php




Neseh AREAS DE MEJORA
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de La Pnncesa CIUDADANOS PROFESIONALES COMUNICACION NOSOTROS

Direccién de Cestién  Transpar izackon y i Sockal C
! La Pri un hospetal del sigio XX con 165 anos de N2onia. “un Vieo oiio0 que Aberga
A conocer o funcionamiento ce este centro sanitario publico cuyo eje principal son 1os packentes a ks que
Atende y por 106 Gue cumple U triple vocactn: asstencial docente ¢ investigadora

I Nuevas Recomendaciones Hospital Universitario de La Princesa y Centro de Especialidades
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La Farmacia Hospitalaria
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Busca sobre medicamentos, enfermedades u olras cosas que te interese conocer ‘ BUSCAR

—(—) C @ R Tl LT s p———— ‘e 0
Cosentyx (Secukinumab)
Enbrel (Etanercegs) O O
Erelzi (Eranercept)
Humira (Adalimumab)
Hyrimoz (Adalimumab)
Idacio (Adalimumab)
Imraldi (Adalimumab) Descubre mis sobee tu enfermedad y toma of Conoce los dotalles mis importantes de los Aprende, previene y Crece Con  DOSOLIos
Qtezla (Apremilast) control de tw salud, En nuestra web encontraris medicamentos que te dispensan en | farmacia Comaériete en of protagonista de tu salud desde
R flixi ) Informacstn de utibidad tanto st acabas de recibir de tu hospial, De s fichas de nuestra web dirgida a nifes y adolescentes
un dagndntico como s ya llevas tiempo nformacdn  y  consulta  los  videos de

Skyrizi (Risankizumab)

convivienda con tu enfermedad acdoinistracion

Stelara (Ustekinumab)

a2 (xekizumab) | eveweows

Iremiva (Guselkumab)

2 RECURSOS DIGITALES PODCASTS PUNTO DE ENCUENTRO
APPS
Guia GTEN de mujer férul » Webs -
(3] )

CONGRESO @ v ' ‘ AU L)
NACIONAL e
SOCIEDAD ESPANOLA DE FOdAL :0LF HACF LIN FARMACFLITICO FNCUFNTRA TLI FARMACIA DF TUI CONSLILTA DF FARMACIA

FARMACIA HOSPITALARIA

A ﬁﬁﬂgﬂwg@fﬂ%g%cuela-de—pacientes. php
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! Farmacia Hospitalaria 2022

340: | Vol. 46 | N° 61 340 - 345 | Ana Maria AlorezDiaz et ol Inmunomediadas (IMID)

Farmacia

HOSPITALARIA

Orgono oficial de expresion centifica de la Sodedad Espatiola de Farmacia Hosplialaria

ORIGINALES © Autor para correspondencia
Asticudo bilingoe inghés /espoiol i Ana Maria Alvarez-Diaz
- : Servicio de Farmacia
S:IO de Humanizadé': r::e la Sociedad Espaiiola ©Hospital Universitario Ramon y Caal
Farmacia Hospita para pacientes con : Cira. Colmenor Vicjo km 9100
: 28037 Madrid. Esparia,
enfermedades inmunomediadas inflamatorias : e
Correo electrénico:
Humanization Guide of the Spanish Society + aakarezd@salud.madeid.org
of Hospital Pharmacy for patients with inflammatory
immune-mediated diseases
Ana Maria Alvarez-Diaz!, Gabriel Mercadal-Orfila?, Esther Ramirez-Herrdiz, : Recibido el 5 de junio de 2022;
Joaquin Borras-Blasco* : oceptado el 30 de junio de 2022.
{ i do Fonmoc, sl Uaversiti Ry (sl Modid Espoe Savico d Fonmei,Hosptel Geaeel Mot O, Mobie, Nevecn. Espale. Early Access date (11/14/2022).
i Marvicio de Formocia, Hospisel Universitorio de Lo Priacesa, Modeid. Espaia. “Servicio de Farmaia, Hospisal de Sogunto, Sogusto (Volencia). Espaia. : DOl 10.7399/fh.13296
Coémo citar este trabajo

Alvarez-Diaz AM, Mercadal-Orfila G, Romirez-Herrdiz E, Borras-Blasco J. Guia de Humanizacién de la Sociedad Espafiola de Farmacio
: Hospitalaria para pacientes con enfermedades inmunomediadas inflamatorias. Farm Hosp. 2022,4616):340-5.
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Sentimiento de culpay curacion por
Se sienten casos unicos disciplina

<«

« .
Como me diyeron que una de las condiciones paro
Cuando me dyeron que tenia empeoror eran el estrés, pensaba que yo podia tener algo
Crohn, yo no conocia a nadie, culpa por no haber sabido gestionario.
no COF.G\'.‘fa nl. !'O Cn.‘.efmCdOO', EO8 PAC. - DERMA
y sobre todo a nodie que la o

¥

tuviera. Me sentia lo tia mos

roro del mundo
£03 PAC. - GASTRO

»
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Alvarez- mﬁﬁmﬁ;ﬁamwezﬂerralz E, Borras-Blasco J. Guia de Humanizacion de la SEFH para pacientes con enfermedades inmunomediadas inflamatorias. Farm Hosp.
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Vision holistica: demanda de los pacientes
Activan el retraimiento social

<«

Los propios profesionales

Te mina lo morol que mucha necesitan mas informacion

gente te mire diferente, estas tuya que tu de ellos porque el

hablando con alguien y te resultodo del tratomiento no

mira o una zona de la cara depende de ellos, depende de

que no son los ojos. Es como este yo respondiendo
INcomodo.

ael

EO7 PAC. - DERMA EO7 PAC. - DERMA.

»
»
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2022: 46 (6): 340-5



Patient Journey Map
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Nombre medicamento

HAQ
13/05/2022

13/05/2022 Dosis (en mg)

Administrar cada

hora/s J

Fecha y hora de inicio

26/05/2022 11:54
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Enviado por
administracion

Respuestas totales: 0

11:52 29/04/2022

Mensaje generico

28 Abril Maitena

Erviado por mi 09:30 29/04/2022
Respuestas totales: 0

Mensaje generico

HOLA 28Abnil

Endado por
administracion

09:25 29/04/2022

Respuestas totales: 2 - Hay mensajes no leidos

Mensaje generico

dgf asd (dg sdfg sdigd fsgsert vf Para
utihizar los datos de los usuarios en
los envios no tiene mas que usar la
sigulente correspondencia:Para
nrilizar los rdatos ¢

« B B Nueva consulta
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Ei Efectos adversos
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