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Falta de INFORMACION sobre la oatologia
CRONICIDAD dc las enfermedades
DESPLAZAMIENTOS o centros de referencia

ENFERMEDADES

RARAS Dificil ACCESO ol tratamiento: autorizacion,
PACIENTES comercializacion, financiacion

UNICOS
. COMPLEJIDAD v coste de los tratamientos
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8§ LINEAS ESTRATEGICAS
61 ESTANDARES: Basicos

Avanzados
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AUTOEVALUACION

PRESENCIA DE BBPP DE HUMANIZACION EN LOS SF

» Puntos fuertes
« Areas por mejorar
« Compararse con otros SF
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CONVOCATORIA DE AYUDAS A GRUPOS SEFH
OTRO nPu DE PRUYEE
desarrolloy ias ylo procesos, y
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ertificacion en buenas practicas de humanizacién de los Servicios de Farmacia en la atencién a
ientes con Enfermedades Raras

JULIO 2023

de participar varios Grupos):

TNVESTIGADOR PRINCIPAL-CODRDINADOR (indicar el grupa de trabajo al que perienece y al

ETAPAS 4°QT23[1°QT24 | 2°QT24 | 3-4°QT 24 it Lok Pt It Coriat Gne GERICSE, Seic dn Famac, s

La Fe. Valendia.

1. Disefo del cuestionario y X i
disponibilidad en la web " Uit O e Vo

Maria Reyes Abad Sazatoril. Comité coordinador Grupo Orphar-SEFH.. Senddo de Fammacia
Hospital Universitario Miguel Servet. Zaragoza

Pilar Bachiler Cacho  Comité coordinador Grupo Qrphar-SEFH Senvicio Farmacia HUD)
0S| DONOSTIALDEA

x X - Maria Isabel Martin Herranz. Comité coordinador Grupo Qrphar-SEFH. Servicio de Farmacia CHUAG

2. Difusion y cumplimentacion
del cuestionario . i Homaro Arbeosio. Corith coondnadee Grupo Qegha SEFH, Sanico d Famsaca Hospa

Universitaric La Paz Madrid
Silvia Manrique Rodriguez. Comité coordinador Grupo Qrphar- SEFH. Senvicio de Farmacia Hospital
Universitario Gregario Marafidn, Madrid

sy H = - Marilé Edo Solona. Comité coordinador Grups Qrphar-SEFH. Senvicio de Farmacia del Hospital La
3. Analisis y publicacion Fe de encn
X - Sergio Feméandez Espinala Comité coordinador Grupo Qrpha-SEER. Sevicio de Farmacia Hospital
de Antequera Area Sanitaria Norte de Malaga
rBSUlta dDS - José Manuel Martinez Sesmero. Comité coordinador Grupo Qrphar-SEFh. Servicio de farmacia de

Hospital Clinico San Carlos, Madrid.

Elena Gras Colomer. Becaria Grupo Qrphar-SEFH. Servicio de Farmadia Hospital de Manises

Valendia

Paula Guijarro Madipez Residente del Grupo Orphar-SEFH. Servicio de Farmacia. Hospital
e e e T~
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Sociedod Espafiola
de Farmacia Hospitolaria

*

Bienvenido/a al

Cuestionario de Autoevaluacién del Grado de Humanizacién de los Servicios
de Farmacia Hospitalaria en la Atencién a Pacientes con Enfermedades Raras.

Usuario *

Contraseia *

[ Recuérdame
Entrar

;Olvidaste tu contrasefia?

Registrate
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Hola Servicio de Farmacia del Hospital Universitari

i Politécnic La Fe

Cuestionario de Autoevaluacion

Cultura de
Humanizacion

Entrar 2>

Acerca del
cuestionario de Autoevaluacién

Breves instrucciones para

cumplimentar el cuestionario.

Introduccion @

Preguntas
Pendientes:

13

\ ¢

Empoderamiento
del Paciente con EERR

Entrar 2>

Preguntas
Pendientes:

16

Profesionales

Puntuacién de

Cerrar sesién &

tu Servicio de Farmacia

Tus datos y la comparativa con otros

hospitales.

Estadisticas |~*

Preguntas
Pendientes:-

11

Espacios
y Confort

Preguntas
Pendientes:

10

Condiciones
Organizativas
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Cultura de Humanizacion

Existe un plan de humanizacion.

O Mo existe un plan, pero se realizan acciones puntuales que contribuyen a la humanizacion de la atencién
O Se dispone de un plan de humanizacion
O No

®©

Existe una linea estratégica de humanizacién dentro del Servicio de Farmacia y esta documentada.
O si

O No

®

Entrar + Existe y se promociona un decalogo para la humanizacion de la asistencia.
O s
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Hola Servicio de Farmacia del Hospital Universitari Acerca del .. Puntuacién de .

o cuestionario de Autoevaluacién tu Servicio de Farmacia

i Politecnic La Fe

Cuestionario de Autoevaluaciéon Breves instrucciones para Tus datos y la comparativa con otros
cumplimentar el cuestionario. hospitales.

Empezar=>

Introduccién Estadisticas -2

Preguntas

\ &
: 11

Preguntas Preguntas Preguntas Preguntas
Pendientes: Pendientes: Pendientes: Pendientes:

13 16 11 ; 10

\ 4

Cultura de IO Rt D Espacios Condiciones
Humanizacion del Paciente con EERR Profesionales y Confort Organizativas
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Puntuacion por linea estratégica

*

Estadisticas

Puntuacién agrupada

I Misinia

—TE:

300 I Otros SF
(Media)

400

200

) .

Condiciones
Organizativas

Profesionales Espacios y Confort

Cultura de Empoderamiento Del
Humanizacién Paciente

Otros SF (Media)

Puntuacién por estandar de cada linea estratégica

Cultura de Humanizacién (11 estandares)

if I Méxima
. MiSF
8 I Otros SF
(Media)
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# Fecha Cultura de Empoderamiento Del Profesionales Espacios y Condiciones Puntuacién  Imprimir
Humanizacion Paciente Confort Organizativas total
2024-05-11
1 160121 18 (24%) 30 (31.25%) 21 (21.88%) 21(36.84%) 42 (77.78%) 132 (34.92%) B
Results
Puntuacién agrupada

N Mnma  MSF Ot SF (Meda)

Miima wer Ctros SF (Mesa)

por linea gi
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de Farmacia Hospitalaria

ABRIL 2024

ORPHAR-SEFH

< ENCUESTA HUMANIZACION SFH >

INTRODUCCION

OBJETIVOS

PLAN ESTRATEGICO
NORMATIVA DEL GRUPO
PROYECTOS DEL GRUPO
COMPONENTES

ADHERIRSE AL GRUPO
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Grupo de trabajo de Enfermedades Raras
¥ Medicamentos Huérfanos de la sefh

WEB OFICIAL DEL GRUPO DE ENFERMEDADES RARAS Y MEDICAMENTOS HUERFANOS DE LA SEFH

Uno de los temas de mayor interés en este momento es el tratamiento de las enfermedades raras, pues aunque son enfermedades que presentan una baja incidencia son millones
los individuos afectados por las mismas y su tratamiento constituye un reto continuo para el sistema sanitario piblico, que nos afecta a todos en nuestra practica profesional.

Una enfermedad rara (ER) es aquella cuya cifra de prevalencia es inferior a 5 casos por 10.000 personas. Se estima gue las ER afectan a entre el 6 % y el 8 % de la poblacion Europea,
es decir, entre 24 y 36 millones de personas; de los cuales 3 millones residen en Espafia.

Las enfermedades raras son un grupo muy heterogéneo de enfermedades pero que presentan unas caracteristicas comunes:

« Generalmente son enfermedades hereditarias que se manifiestan en la edad infantil.
« Enfermedades crénicas en su mayoria de caracter progresivo con elevada morbi-mortalidad y alto grado de discapacidad.
« De gran complejidad etiologica, diagnastica, pronostica y terapéutica que requieren de un equipo multidisciplinar para su manejo y seguimiento.

La mayoria de las enfermedades han sido poco estudiadas. Por lo general, la investigacion no solo es escasa, sino que también esta muy dispersa en equipos de investigacion no



« Facil de cumplimentar
« Explicaciones para cada criterio
« Tiempo total: 15 minutos
« Conocer para mejorar

iii PARTICIPA !!!
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RESULTADOS

23 hospitales espanoles

J %.A.
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MUCHAS
GRACIAS
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HOSPITA

2
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Hospital Universitari i Politecnic La Fe

Hospital Universitario de Araba

Hospital Universitario Dr. Peset de Valencia

Hospital de Antequera

Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza
Hospital Universitario de Donostia

Hospital Arnau de Vilanova de Valencia

Hospital Universitario Ramén y Cajal de Madrid
Hospital Infanta Cristina de Madrid

Hospital General Universitario de Castellon

Hospital Vega Baja de Orihuela

Hospital Comarcal Universitario Lozano Blesa de Zaragoza
Hospital Universitario de Fuenlabrada

Hospital Universitario Fundacion Alcorcon

Hospital La Paz de Madrid

Consorcio Hospital General Universitario de Valencia
Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus de Madrid
Hospital Vall d’'Hebron de Barcelona

Hospital Universitario Gregorio Marandn de Madrid
Hospital Lluis Alcanyis de Xativa

Hospital Galdakao Usansolo

Hospital Virgen de la Luz de Cuenca

Hospital Santa Creu i Sant Pau de barcelona



" CUMPLIMIENTO DE CRITERIOS
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12 ECTANDARES BASICOS DE 0BLIGADO CUMPLIMIENTO

Decdalogo para la humanizacion
Plan de acogida para pacientes
Plan de acogida a los profesionales
Respeto de la privacidad

. PNT entrevista, toma de decisiones, etc.

. Los roles del profesional definidos
Accesibilidad y orientacion
Ausencia de barreras arquitectonicas
Espacios para consultas privadas
Privacidad en la dispensacion

. distema de cita flexible

. Gestor de turnos
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U CUMPLIMIENTO DE CRITERIOS BOC
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|. Cultura de Humanizacion
2. Empoderamiento del paciente
3. Cuidado del profesional
4. Espacios fisicos y confort
5. Organizacion de la atencion
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et >  E\PODERAMIENTO DEL PACIENTE

100%
80%

60%
w m — "5 alll= B
0% I

| 6 7 8

2 3 ¢4 § 9 10 W 12 13 14 15 16 17 18 19 20 2 22 23

I3 ESTANDARES  CUMPLMENTO medio: 43,9%




N 2 . CUIDADO DEL PROFESIONAL
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5.0RGANIZACION DE LA ATENCION
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10 ESTANDARES  CUMPLMIENTO meci: 65,4%
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RESUMEN GCUMPLIMIENTO MEDIO POR LINEA

5. Organizacion de la atencion 65,4%

s

2. Empoderamiento del paciente 43,9% CUMPLIMIENTO
MEDIO
4. Espacios fisicos y confort  37,9%
42,5%

3. Cuidado del profesional  33,6%

|. Cultura de Humanizacion 28,0% o
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PROXIMOS PASOS

|. DIFUSION Y CUMPLIMENTACION DEL CUESTIONARIO
2 ANALISIS Y PURLICACION DE RESULTADOS
3. ELABORACION DE DOCUMENTACION
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MUCHAS GRACIAS

Fa

edo_marsolegva.es

@kEdoMarsol
X @GrupoOrpharSEFH
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