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INTRODUCCION

Los avances tecnoldégicos, junto con las mejoras en las condiciones sociales y los
cambios demogrdficos, han transformado significativamente el perfil de los pacientes
en las Ultimas décadas. Este contexto ha llevado a un aumento en la prevalencia de
ciertas enfermedades crénicas, incluso en la poblacién pedidtrica, lo que ha generado
un uso continuado y creciente de los recursos del sistema sanitario. Para abordar esta
realidad, el Ministerio de Sanidad y las Consejerias de Salud de las Comunidades
Autdbnomas, en colaboracidén con entidades como sociedades cientificas vy
organizaciones de pacientes, han impulsado estrategias como la "Estrategia para el
Abordaje de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud (SNS)", enfocada en la
prevencion, manejo y control de las enfermedades crénicas, con el objetivo de mejorar
la calidad de vida de los pacientes y garantizar la sostenibilidad del sistema sanitario.

En este contexto, la Farmacia Hospitalaria ha asumido un papel clave, especialmente
a través de la Atenciéon Farmacéutica (AF), que se encuentra inmersa en un proceso de
transformaciéon para responder a las nuevas necesidades de los pacientes. Este cambio
implica la continuidad asistencial, la seguridad, la personalizacién del tratamiento y la
educacién del paciente, junto con la integracién del profesional farmacéutico en
equipos multidisciplinares y el desarrollo de estrategias basadas en resultados clinicos.

Consciente de estos retos, la Sociedad Espanola de Farmacia Hospitalaria (SEFH) ha
liderado iniciativas para mejorar la gestién de la cronicidad, destacando el desarrollo
del "Plan Estratégico de Atencion Farmacéutica al paciente crénico" y del "Proyecto
MAPEX: Mapa Estratégico de Atenciéon Farmacéutica al Paciente Externo”. Ambos
proyectos se complementan en su objetivo de fortalecer el papel de la Farmacia
Hospitalaria como un pilar fundamental en la atencidn a pacientes crénicos y externos,
con un enfoque innovador, cenfrado en el paciente y basado en resultados, donde la
estratificacién del paciente adquiere un papel crucial dentro del nuevo modelo de AF.

Estas iniciativas han sentado las bases para el desarrollo del “modelo CMO", que prioriza
una atencién integral y multidisciplinar centrada en el paciente. La SEFH definié este
modelo para dar respuestas a las necesidades presentes y futuras de los pacientes
atendidos en las consultas externas de Farmacia Hospitalaria. El término "CMO" se origind
de las iniciales de sus tres pilares fundamentales: Capacidad, Motivaciéon y Oportunidad.
El pilar Capacidad se refiere a una atencién integral y multidisciplinar centrada en los
pacientes, apoyada por modelos de estratificacion y AF. El pilar Motivacion implica el
alineamiento de los objetivos terapéuticos entre los pacientes y los diversos profesionales
sanitarios que participan en su atencidon. Por Ultimo, el pilar Oportunidad se refiere a la
utilizacién de tecnologias de la informacién y la comunicacién (TICs) para llevar a cabo
la AF en cualquier lugar que resulte conveniente para el paciente.

El primer modelo publicado fue el "Modelo CMO en consultas externas de Farmacia
Hospitalaria”, en 2016. Este modelo establece los fundamentos del nuevo enfoque de
AF y de la relacidon renovada entre los pacientes y otros profesionales sanitarios. Desde
entonces, se han desarrollado diferentes adaptaciones tedricas: VIH, oncohematologia,
enfermedades inflamatorias inmunomediadas, patologias respiratorias y aplicaciones
prdcticas publicadas con resultados favorables respecto al modelo tradicional.

Con el objetivo de mejorar los resultados en salud y la calidad de la atencidn, en este
documento se plantea la adaptaciéon del modelo CMO al paciente pedidtrico.
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La atencién a pacientes pedidtricos con enfermedades cronicas representa un desafio
significativo para el sistema sanitario, no solo por las caracteristicas de sus necesidades,
sino también por la importancia de las intervenciones tempranas para optimizar los
resultados en salud y garantizar la calidad de vida de estos pacientes. En este contexto,
la SEFH, desarrolld en 2014 el "Modelo de Seleccion y Atencion Farmacéutica de
pacientes crénicos pedidtricos". Este modelo, se enmarca en la evolucidon hacia la
personalizacion de la atencién, y clasifica a los pacientes pedidtricos mediante
herramientas de estratificacién basadas en cuatro grupos de variables: demogrdficas;
sociosanitarias y del estado cognitivo y funcional; clinicas y de utilizacién de servicios
sanitarios; y relacionadas con la medicacion. Estas herramientas permiten establecer
intervenciones farmacéuticas especificas, garantizando una atencién adecuada segin
el nivel de riesgo de cada paciente.

En el ano 2023 se celebrd la Il Conferencia de Consenso del proyecto MAPEX,
recogiéndose como una de sus principales iniciativas para priorizar en el periodo 2024-
2027 la expansion de la metodologia CMO a otros perfiles de pacientes diferentes a los
que hasta ahora se han desarrollado.

Con esta adaptacién, la SEFH refuerza su compromiso con el manejo integral de la
cronicidad en la poblacién pedidtrica, alinedndose con las estrategias nacionales e
infernacionales para la mejora continua de la atencién sanitaria. Este esfuerzo subraya
la necesidad de un modelo transformador que sitUe al paciente pedidtrico en el centro
del sistema y facilite una AF de excelencia.

Para el desarrollo del modelo se ha contado con la colaboracién de especialistas en
Farmacia Hospitalaria pedidtrica miembros de la SEFH, durante el periodo comprendido
entre eneroy septiembre de 2024. Este trabajo ha contado con la colaboracién de SILO-
Ascendo Sanidad&Farma como oficina técnica y soporte metodoldgico.
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ALGORITMO DE APLICACION

A continuacion, se presenta un algoritmo recomendado para la aplicacion del
Modelo CMO al paciente pediatrico (Figura 1):

Figura 1. Algoritmo de aplicaciéon del Modelo CMO

Seguimiento farmacoterapéutico (SFT): Visita inicial

FH Planificacién: Valoracién inicial (Pre-estratificacion)

Fase | motivacional:
r \ - Construir motivaciéon en
(C) Estratificacion base a “discrepancias

\ J infernas”.
\ - Visualizar objetivos a
(M) Entrevista Motivacional | cumplir.
FH + Paciente Creencias y ocﬁiudes,. L
Experiencia farmacoterapéutica. Fase Il:
Exploracion, definicién y planificacion de OFT _ Fortalecer el
Establecimiento y planificacion de intervenciones compromiso por el

\ / .......... compn
mantenimiento.

Complejidad farmacoterapéutica

[ Programacién de SFT ]
...................... »  Adherenciay
[ Administracién*: Coordinacién con el Hospital de Dia ] activacién
FH (O) SFT continuado e intervenciones segun (C)

NOTAS

SFT: Seguimiento Farmacoterapéutico. FH: actividades de Farmacia Hospitalaria en las que no es necesario que participe el
paciente activamente. FH + Paciente: actividades de FH en las que se requiere la participacion del paciente. (C) Capacidad.
(M) Motivacioén. (O) Oportunidad. OFT: Objetivos Farmacoterapéuticos.

*Coordinacion con las unidades del Hospital de Dia en aquellos pacientes que requieren utilizar estos recursos.
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Seguimiento farmacoterapéutico (SFT): Visitas sucesivas

FH Revision y andlisis de la situacion del paciente
Valoracion del cumplimiento de los OFT PROMs
acorde a su nivel de estratificacion (C) PREMs

FH + Paciente Sl NO

AF-DUAL (M) Identfificar la causa
Causa Causa NO
evitable evitable
Intervencion® Comunicacion
multidisciplinar
REfIETIEE]r Decision clinica
OFT
L. Replantear
Programacion OFTy (C)
. . . , Planificacién
FH (O) SFT continuado e infervenciones segun (C) sitas
VIS
B
NOTAS

SFT: Seguimiento Farmacoterapéutico. FH: actividades de Farmacia Hospitalaria en las que no es necesario que participe el
paciente activamente. FH + Paciente: actividades de FH en las que se requiere la participacion del paciente. (C) Capacidad.
(M) Motivacion. (O) Oportunidad. OFT: Objetivos Farmacoterapéuticos. PROMs: Patient-Reported Outcome Measure. PREMs:
Patient Reported Experience.

*Coordinacién con las unidades del Hospital de Dia en aquellos pacientes que requieren utilizar estos recursos.
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CAPACIDAD

1. Infroduccion

En Espana, el manejo de los pacientes crénicos pedidtricos representa un desafio
creciente debido al aumento de la prevalencia de enfermedades cronicas en esta
poblacién y alas necesidades complejas que estas condiciones implican. Segun datos
recientes, los pacientes pedidtricos con enfermedades crénicas requieren atencion
continua y multidisciplinar, ya que estas patologias afectan no solo a su salud fisica,
sino también a su desarrollo emocional, social y educativo. Este escenario destaca la
importancia de disenar modelos asistenciales que combinen la personalizacién del
fratamiento con el uso eficiente de los recursos sanitarios.

La cronicidad en pacientes pedidtricos abarca una amplia variedad de patologias,
como enfermedades neurolégicas, metabdlicas, respiratorias, oncoldgicas vy
cardiovasculares, entre ofras. Estas condiciones, muchas veces de origen genético o
adquiridas en edades tempranas, se caracterizan por su evolucién prolongada vy la
necesidad de un manejo terapéutico continuo, complejo y coordinado. A esto se
suma la alta dependencia de los cuidadores, quienes desempenan un papel
fundamental en la adherencia al fratamiento y en la calidad de vida de los ninos
afectados. Las enfermedades crénicas en la poblacidon pedidtrica presentan un
impacto significativo fanto en los pacientes como en sus familias, haciendo
imprescindible el diseno de estrategias especificas que permitan prevenir
complicaciones, optimizar el tratamiento y mejorar la calidad de vida.

La implementacion de las medidas propuestas en la “Estrategia para el Abordaje de
la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud” en el dmbito de la pediatria presenta
desafios especificos debido a la variabilidad clinica de las enfermedades crénicas en
ninos y a las particularidades de su evolucién y manejo.

Para hacer frente a estos desafios se recomienda el uso de modelos de estratificacion
y prediccion como herramientas fundamentales para el manejo de la cronicidad. En
este marco, se ha desarrollado el “Proyecto de Estratificacion de la poblacion en el
SNS”, que promueve este cambio de enfoque, garantizando una atencidén mds
personalizada y centrada en el paciente.

Al adoptar este enfoque de estratificacién, se logra identificar de manera precisa a los
individuos con mayor riesgo dentro de la poblacién, lo que facilita el disefio de
intervenciones mds efectivas para mejorar la gestién de las enfermedades crénicas,
asi como para implementar medidas preventivas y promover la salud.

La importancia de estratificar a los pacientes radica en:

¢ Necesidades diferentes de cada paciente (incluso del propio paciente alo
largo de su vida) y de sus cuidadores.

e Toma de decisiones compartidas y evolucidén en las competencias del
paciente.

¢ Incremento en el nUmero de pacientes atendidos en consulta externa.
e Optimizacion de recursos asistenciales (humanos y estructurales).

e Mejora de la experiencia del paciente a partir de la atencién dual.
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Esta orientacién se alinea con el modelo CMO de la SEFH, que busca maximizar la
eficiencia y seguridad del tratamiento en el paciente. El pilar de Capacidad (C) del
modelo permite identificar y estratificar a los pacientes mediante modelos de
estratificacién, para ofrecer una AF personalizada, ajustada a sus necesidades.

Il. Modelo de estratificacion de pacientes pediatricos

En 2013, la SEFH desarrollé el “Modelo de Seleccion y Atencion Farmacéutica para
Pacientes Crénicos”. Tras la elaboracién de este trabajo, se identificaron una serie de
pasos a emprender con el objetivo de validar el modelo y hacerlo aplicable en la
prdctica clinica habitual, asi como para validar y adaptar el modelo en pacientes
pedidtricos.

Como se ha comentado anteriormente, en 2014, la SEFH publicd el “Modelo de
Seleccion y Atencidon Farmacéutica de Pacientes Crénicos Pedidtricos”. En este
modelo anterior de estratificacion se identificaron 13 variables que se agruparon en
3 categorias: variables demogrdficas, variables clinicas y de utilizacion de servicios
sanitarios y variables relacionadas con la medicacion. Este modelo fue validado
mediante un pretest realizado en una muestra de 195 pacientes pedidtricos
atendidos en nueve hospitales espanoles, lo que permitié ajustar las estrategias de
intervencion.

Con el objetivo de actualizar este modelo, se propone un sistema de estratificacion
para pacientes pedidtricos, clasificando las variables en cuatro categorias:
demogrdficas, clinicas, farmacoterapéuticas y sociosanitarias. Cada variable se
evalla con un peso relativo de 1 a 4, segun su relevancia para determinar el riesgo
global del paciente. En concreto, se han puntuado con:

e 1 punto aquellas variables con menor evidencia cientifica disponible y/o
menor importancia en la obtencién de resultados en salud y en el
seguimiento a los pacientes.

e 4 puntos aquellas variables con mads evidencia cientifica disponible y/o
mayor importancia en la obtencién de resultados en salud y en el
seguimiento a los pacientes.

Este modelo de estratificacion de pacientes pedidtricos permite estratificar a
pacientes que padezcan, al menos, una de las siguientes patologias recogidas en la
siguiente tabla:

10
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Tabla 1. Listado de patologias pedidtricas incluidas en el Modelo de Estratificacion de Pacientes

Pedidtricos

PATOLOGIAS INCLUIDAS

Alergias e
intfolerancias
alimentarias

Autoinmunes
sistémicas

Cardiopatias

Dermatolégicas

Digestivas

Endocrinas
Hematolégicas

Infecciosas

Inmunodeficiencias

Neurolégicas

Oncohematoldgicas
Pacientes
frasplantados

Raras metabdlicas

Renales

Respiratorias

Alergia a la proteina de leche de vaca, Intolerancia a azicares, etc.

Artritis  idiopdtica juvenil, Colitis ulcerosa, Dermatitis atdpica,
Enfermedad de Crohn, Lupus eritematoso sistémico, Neuropatia
inflamatoria autoinmune, Psoriasis, Uveitis, etc.

Cianégenas, Congénitas, Insuficiencia cardiaca congestiva,
Miocardiopatias, etc.

Alopecia areata, Angiomas, Enfermedades ampollosas, etc.

Atresias, Colestasis, Enfermedad de Wilson, Esofagitis eosinofilica,
Hepatopatias crénicas, otras que requieren nutricion domiciliaria,
Sindrome del intestino corto, efc.

Acondroplasia, Dislipemias, Hiperinsulinismo, Patologia del
metabolismo del calcio, deficiencia de hormona de crecimiento, efc.
Anemia falciforme, Coagulopatias congénitas y adquiridas, pacientes
anticoagulados*, PUrpura trombocitopénica, Trombocitopenias, etc.
Citomegalovirus, Enfermedades de transmisién vertical, infeccién y
profilaxis antifUngica, Hepatitis viricas, Tuberculosis, VIH, etc.

Primarias y secundarias.

Afrofia  Muscular Espinal,  Distrofia muscular de Duchenne,
Encefalopatias, Epilepsia, Esclerosis MuUltiple, Espasticidad, Espina
bifida, Miastenias, Migranas, Neuropatias evolutivas, Pardlisis cerebral
infantil, Polineuropatias, Trastornos del sueno, etc.

Tumores hematoldgicos y tumores sélidos.

Trasplante hematopoyético. Trasplante de corazdn, hepdtico, pulmdn,
etc.

Enfermedad de Niemann-Pick, Enfermedades metabdlico energético
(Enfermedades lisosomales, Enfermedades peroxisomales),
Enfermedades metabolismo de las moléculas complejas (Defectos del
piruvato, Defectos de la cadena respiratoria, Defectos de la B-
oxidacion), Enfermedades metabolismo intermediario (Metabolismo
de Aminodcidos, carbohidratos, Acidurias orgdnicas), Mitocondriales,
ofros errores congénitos del metabolismo, etc.

Anomalias estructurales (reflujo, obstruccidn, hipoplasia-displasia),
Enfermedades vasculares y sistémicas (incluyendo sindrome hemolitico
urémico), Glomerulopatias (sindrome nefrético, glomerulonefritis...),
Hiperfosfatemia, Hipertension arterial, Insuficiencia renal crénica,
Nefropatias hereditarias (cistinosis, oxalosis, Alport, nefronoptisis,
policistosis), etc.

Asma bronquial, Atelectasia, Bronquiectasias, Bronquitis, Displasia
broncopulmonar, Fibrosis quistica, Hipertension Pulmonar, etc.

*Si bien el estado de anticoagulacién no se considera una patologia, los "pacientes anticoagulados" han
sido incluidos en este listado con el objetivo de integrarlos en el modelo debido a su relevancia clinica.

La estratificacion de los pacientes pedidtricos en este modelo se ha llevado a cabo
a través de la valoracién de 18 variables agrupadas en las cuatro categorias
mencionadas anteriormente. Para comprobar la validez del modelo, se realizd un
pretest entre los meses de mayo y junio de 2024, que incluyé una muestra de 205
pacientes pedidtricos, provenientes de seis hospitales de los miembros del grupo de
frabajo del pilar Capacidad. El objetivo principal del pretest fue establecer y validar

11
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los puntos de corte para definir los tres niveles de riesgo que estratifican a los
pacientes atendidos con este modelo.

lil. Variables del modelo de estratificacion para el paciente
pediatrico

El presente modelo de Estratificacion de pacientes pedidtricos se desarrolla en torno
a un conjunto de 18 variables, cada una asociada a un peso relativo que varia entre
1y 4 segun su relevancia para determinar el riesgo global del paciente. Ademds, se
ha valorado la propia experiencia de los miembros del Grupo de Trabajo en el
confacto directo con el paciente, teniendo en cuenta aquellas variables que
plantean ciertas inquietudes en el desarrollo de su prdctica clinica habitual.

Las variables se agrupan en cuatro bloques: variables demogrdficas (Tabla 2),
variables clinicas (Tabla 3), variables farmacoterapéuticas (Tabla 4) y variables
sociosanitarias (

Tabla 5).

Tabla 2. Variables demogrdficas para la medicién del riesgo global del paciente pedidtrico

VARIABLES DEMOGRAFICAS

Edad

Pacientes neonatos y lactantes (hasta 2 anos) 4
Paciente preescolar (3-5 anos) 2
Paciente en edad escolar (6-11 anos) 1
Paciente adolescente (12-18) 3

Peso/Estado nutricional*

Paciente que presenta obesidad/desnutricion de acuerdo con los valores de

talla, peso e indice de masa corporal para pacientes segun rango de edad.
Puntuacién mdaxima variables demogrdficas 5

*Nota: La determinacion de paciente con obesidad/desnutricion dependerd de la prdctica habitual de
cada hospital, ya sea mediante el uso de percentiles o indice de masa corporal.

1

Tabla 3. Variables clinicas para la medicion del riesgo global del paciente pedidtrico

VARIABLES CLINICAS

Ingresos/ urgencias en el Ultimo afo por patologia

Paciente que ha tenido 2 o mds hospitalizaciones en los 12 meses previos y/o ha
asistido a Urgencias al menos 3 veces a lo largo del Ultimo aio, siempre y cuando
este uso de los servicios sanitarios esté relacionado con un mal control de la
patologia/tratamiento.

Paciente con dispositivos externos

Paciente con dispositivos externos, que condicionen la administracion del
fadrmaco: respiradores, ostomias y sondas.

Paciente crénico complejo

Paciente pedidtrico con afectacion de 2 o mds sistemas, cuya patologia dure al
menos 12 meses, y cuya gravedad le haga ser dependiente de tecnologia
relacionada con la administracién del férmaco (ej. bomba de infusion continua,
sondas, vias centrales, dispositivos de inhalacién, ostomias, y cualquier otfra
tecnologia que pueda afectar a la administracion de los medicamentos), al
menos, 6 meses.

Paciente con tratamiento inmunosupresor/ inmunomodulador

Paciente en tratamiento con cualquier fdrmaco inmunosupresor y/o
inmunomodulador.

Pluripatologia/ comorbilidades

Paciente que presenta dos o mds patologias/comorbilidades con tratamiento
activo, gue no entren en la categoria de paciente cronico complejo.
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Puntuaciéon maxima variables clinicas 14

Tabla 4. Variables farmacoterapéuticas para la medicién del riesgo global del paciente pedidtrico

VARIABLES FARMACOTERAPEUTICAS

Cambios en el régimen regular de la medicacion dispensada

Cambios en la pauta de medicacion dispensada desde la Ultima visita de
Atencién Farmacéutica.

Complejidad del régimen farmacoldgico

El paciente toma un medicamento con pautas complejas de administracion 4
Ejemplos: dosis diferentes a lo largo del dia, pautas en ascenso o descenso, dosis diferentes
en diferentes dias de la semana, pautas alternas, etc.

Condiciones de dispensacién

Paciente con, al menos, dos fdrmacos y/o soporte nutricional con condiciones

de prescripcidn-dispensacién distintas, como medicamento extranjero, férmula 3
magistral, visado de inspeccién/homologacion y estupefaciente.

Medicamentos de alto riesgo en neonatos y pediatria y/o de estrecho margen terapéutico
y/o altamente téxicos

Paciente que toma algin medicamento incluido en el listado del ISMP espanol
de medicamentos de alto riesgo y/o pacientes tratados con fdrmacos de
estrecho margen terapéutico y/o medicamentos altamente tdxicos en la
infancia.

Nota: Listado actualizado publicado por el Ministerio de Sanidad (ver listado). No se tendrd en cuenta los
“si precisa”, en el caso de medicamentos como paracetamol o antihistaminicos.

Necesidad, por parte del paciente/ familiar/cuidador, de manipular la medicacién en el
domicilio

Ausencia de presentacién farmacéutica adecuada al paciente y/o necesidad

de individualizar la dosis en el domicilio del paciente, cuando ésta no se ajusta 3
a la presentacién farmacéutica comercializada.

Nota: cualquier manipulacion que conlleve un riesgo para el paciente por error potencial en la
dosificacion. Ejempilos: partir o triturar comprimidos, abrir cdpsulas, disolver y coger parte proporcional.

Paciente en tratamiento con medicamentos peligrosos (ver listado). 1
Polimedicacién
Paciente que toma = 5 principios activos de forma concurrente y de forma

cronica. 3
Tener en cuenta lo que el paciente realmente tiene prescrito y estd tomando.

Sospecha o falta de adherencia

Paciente con sospecha de falta de adherencia y/o persistencia subdptima (gj.
evaluada mediante el registro de dispensacion, informacién farmacocinética, 4

etc.).
Medida a través de la propia entrevista con los pacientes y/o cuidadores, asi como por el registro de
dispensacién47 y/o el cuestionario de adherencia utilizado en la prdctica clinica de cada centro.

Sospecha o evidencia de efectos adversos
Efectos adversos reportados por el paciente y confimados o sospechados
como relacionados con el fédrmaco

Puntuacion maxima variables farmacoterapéuticas 27

Abreviaturas: ISMP (Institute for Safe Medication Practices)
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Tabla 5. Variables sociosanitarias para la medicién del riesgo global del paciente con patologias
cardiovasculares.

VARIABLES SOCIOSANITARIAS

Administracién de medicacién en horario escolar
Ausencia de enfermera/médico en el centro escolar. 2
Barrera idiomdatica y/o analfabetismo

Dificultad en la comunicacion que fiene lugar  entre el
paciente/familiar/cuidador y, en este caso, el profesional asistencial, en el

dmbito hospitalario, a causa de la barrera idiomdtica y/o dificultad para la 4
comprensioén.

Entorno familiar y situacion socioeconémica del paciente

Paciente que presenta una situacién familiar dificil o vulnerabilidad social que 3

pueda condicionar su tratamiento.

Familia numerosa. Se entiende por familia numerosa la infegrada por dos
ascendientes con tres o mds hijos, sean o no comunes, o familia monoparental 2
con dos hijos.

Puntuacién maxima variables sociodemogrdficas 11

IV. Puntuacion para la estratificacion de pacientes

La puntuacién global se calcula sumando las puntuaciones individuales de cada
variable, o que permite estrafificar al paciente en uno de los fres niveles
establecidos: Prioridad 1, y Prioridad 3. Esta estratificacion determina el
tipo de AF que recibird el paciente.

Los puntos de corte para los tres niveles se han definido para que la distribucion
de pacientes con patologias cardiovasculares siga la estructura de la pirdmide de
Kaiser Permanente, con el objetivo de mejorar la salud de la poblacién y optimizar
los recursos disponibles. Este modelo busca identificar diferentes grupos de
pacientes segun sus necesidades de atencién y nivel de riesgo, permitiendo asi
dirigir los recursos de manera mds eficiente hacia aquellos pacientes que
requieren una atencidn mds intensiva, mientras se minimiza la utilizacién de
recursos en pacientes con necesidades menos urgentes. Esto asegura que,
aproximadamente, el 10% de los pacientes reciban AF de Prioridad 1, el 30% de

y el 60% de Prioridad 3, en relacién con el total de pacientes crénicos
pedidtricos atendidos en los servicios de Farmacia Hospitalaria. Para ello, se
establecieron los siguientes puntos de corte (Figura 2): 17 puntos para el nivel de

y 31 puntos para el nivel de Prioridad 1, siendo la puntuacidén mdaxima
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alcanzable de 57 puntos. Estos puntos de corte permiten agrupar al 62% de los
pacientes en Prioridad 3, al 30% en y al 8% en Prioridad 1.

Figura 2. Puntos de corte y niveles de prioridad establecidos en el pretest
del modelo de estratificacion de pacientes crénicos pedidtricos

Prioridad 1

8%

Punto de corte: 31 puntos I

Prioridad 2

I Punto de corte: 17 puntos I

Prioridad 3

Con el objetivo de facilitar su uso y apoyar la labor de profesional de Farmacia
Hospitalaria durante las consultas, el modelo se disend para que 13 de las 18
variables (72,3%) pudieran obtenerse a partir de la informacion disponible en la
Historia Clinica Electrénica (HCE) o en otras fuentes del hospital relacionadas con
el estado de salud del paciente. Las cinco variables restantes—sospecha o falta
de adherencia, sospecha o evidencia de efectos adversos, administracidén de
medicacién en horario escolar, barrera idiomdtica y/o analfabetismo y entorno
familiar y situacién socioecondmica del paciente—se obtendrdn a través de la
entrevista con el paciente.

V. Actuaciones de Atencion Farmacéutica segin las
caracteristicas especificas de cada paciente

Las actuaciones de AF se deben adaptar a las necesidades de cada paciente
segun el nivel en el que este se encuentre. Estas acciones se engloban en tres
grandes dmbitos de actuacion:

o Seguimiento farmacoterapéutico: revisién de la adecuacion, efectividad
y seguridad de los tratamientos.

e Formacién y educacion al paciente/cuidador: informacién sobre la
medicacién, apoyo a la tramitacién administrativa de los tratamientos, y
fomento de la corresponsabilidad en el resultado del tratamiento.

e Coordinacion con el equipo asistencial: elaboracién de protocolos, guias,
procedimientos Normalizados de Trabajo (PNTs), docencia, unificacién de
criterios entre los diferentes profesionales sanitarios y niveles asistenciales,
documentacién/Historia Clinica Compartida, etc.

Las actuaciones de AF se desarrollaron de forma especifica para los distintos
niveles de prioridad (Tabla 6, Tabla 7 y Tabla 8). Estas actuaciones son
acumulativas, de manera que a los pacientes de Prioridad 1 se les realizardn las
propias de dicho nivel mds las de y Prioridad 3, y, a su vez, alos de nivel
de , las propias de su nivel mds las de nivel de Prioridad 3.
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Para la éptima realizacion de las actuaciones propuestas se necesita disponer de
PNTs en los Servicios de Farmacia Hospitalaria que sirvan como directrices de Ias
actividades a realizar y que aseguren la calidad del proceso. Ademdas, las
actuaciones farmacéuticas deberdn quedar registradas en la Historia Clinica del
paciente.

En cuanto a la periodicidad de uso del modelo de Estratificaciéon y Atencién
Farmacéutica del paciente pedidatrico, se ha establecido la conveniencia de
aplicar el modelo a todos los pacientes al inicio de tratamiento y, a su vez, en los
siguientes casos:

e Prioridad 1: valoracion cada 3 - 6 meses.

o : valoracién anual, salvo que se cumpla alguna de las siguientes
sifuaciones:

a) Decision del profesional.

b) Cuando exista algun cambio en el fratamiento de la enfermedad.
e Prioridad 3: en caso de que se detecte la necesidad, debido a:

a) Decision del profesional.

b) Cuando exista algiun cambio en el tratamiento de la enfermedad.

El profesional de Farmacia Hospitalaria puede aplicar este modelo siempre que lo
considere necesario, atendiendo a las caracteristicas especificas de cada
paciente. La periodicidad de aplicacién del modelo es independiente de las
Actuaciones de Atencion Farmacéutica a realizar para cada una de las
prioridades. Ademds, la puntuacién del modelo no exime el criterio profesional: si
se considera elevar a un paciente a un nivel superior de estratificacion por
circunstancias particulares o puntuales, es conveniente realizarlo. También hay
gue tener en cuenta que la situacion del paciente es cambiante y puede pasar
de un nivel a otro en distintos momentos del proceso.
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Tabla é. Definicion de las actuaciones de Atencidn Farmacéutica en pacientes pedidtricos de
Prioridad 3.

! ‘ Actuaciones de AF en pacientes pedidtricos de Prioridad 3

Seguimiento farmacoterapéutico

e Revision y validacion del tfratamiento (seguridad, efectividad, adecuacion segin pardmetros
clinicos).

e Conciliacién y revision de medicaciéon concomitante (automedicacién, medicina alternativa,
etc.) y monitorizacion de interacciones, ofreciendo al médico una alternativa, si fuese necesario.

e Seguimiento de la adherencia para garantizar el cumplimiento terapéutico, identificando
cualquier dificultad experimentada por el paciente/cuidador, y adaptando las estrategias a las
caracteristicas de los distintos grupos de edad.

Educacién, formacion y seguimiento del paciente/cuidador

Desarrollo de informacién adecuada a la edad escrita y/o verbal: informacion sobre patologia,

importancia del fratamiento, cumplimiento terapéutico y prevencion.

o Garantizar la comprensién de la medicacion y su administracién por parte de los cuidadores
para evitar errores en la administracion.

e Promocion de la adherencia y corresponsabilidad en el resultado del tratamiento.

e Utilizacién de herramientas para la avtogestion: listado de web y apps fiables disponibles.

e Asesoramiento sobre los efectos adversos antes y durante el tratamiento.

e Formacién para mejorar las habilidades y la auvtoeficacia para usar la medicacién y animar a
los ninos a hacer preguntas sobre los medicamentos (papel activo del nino).

e Educacion sanitaria general preventiva (vida saludable, dieta, cumplimiento, responsabilidad)

a través de internet: pdgina web del servicio de farmacia, SEFH, etc.

Coordinacién con el equipo asistencial

e Unificacion de criterios y mensajes enfre los diferentes profesionales sanitarios del equipo
multidisciplinar (comunicacién bidireccional).

e Planificacion de la proxima visita al Servicio de Farmacia en coordinacion con su médico o con
el departamento de citaciones.

e Desarrollo de programas orientados a cumplir objetivos farmacoterapéuticos y colaboracién
multidisciplinar para el control de la adherencia.

e Integracion de la informacion e intervenciones en la Historia Clinica Electrénica (HCE) de los
pacientes.

e Fomento del trabajo en equipo con reparto de responsabilidades, evitando la duplicidad de
intervenciones y facilitando la fransicion entre niveles asistenciales.
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Tabla 7. Definicion de las actuaciones de Atencidén Farmacéutica en pacientes pedidtricos de

R Actuaciones de AF en pacientes pedidtricos de

e Revisién y validaciéon del tratamiento (seguridad, efectividad, adecuaciéon segin pardmetros
clinicos).

e Conciliaciéon y revision de medicaciéon concomitante (automedicacion, medicina alternativa,
etc.) y monitorizacién de interacciones, ofreciendo al médico una alternativa, si fuese necesario.

e Seguimiento de la adherencia para garantizar el cumplimiento terapéutico, identificando
cualquier dificultad experimentada por el paciente/cuidador, y adaptando las estrategias a las
caracteristicas de los distintos grupos de edad.

o uso de (dispositivos moviles, television, eHealth, mHealth, etc.) para
que los pacientes puedan ser .
e Desarrollo de para asegurar la y
a los tfratamientos de los pacientes:
o (farmacia comunitaria, farmacia de atencién primaria, nivel
sociosanitario, etfc.).
o (Sistemas Personalizados de Dispensacién), planificaciones horarias al
alta, etc.
o dela de dispositivos de administracién de la medicacién.
o y en funcion de los PREMs utilizados

para el seguimiento de los pacientes.

e Desarrollo de informaciéon adecuada a la edad escrita y/o verbal: informacién sobre patologia,
importancia del fratamiento, cumplimiento terapéutico y prevencion.

e Garantizar la comprension de la medicacién y su administracion por parte de los cuidadores
para evitar errores en la administracion.

e Promocidn de la adherencia y corresponsabilidad en el resultado del tratamiento.

e Utilizacién de herramientas para la autogestion: listado de web y apps fiables disponibles.

e Asesoramiento sobre los efectos adversos antes y durante el tratamiento.

e Formacién para mejorar las habilidades y la autoeficacia para usar la medicacién y animar a
los ninos a hacer preguntas sobre los medicamentos (papel activo del nino).

e Educacién sanitaria general preventiva (vida saludable, dieta, cumplimiento, responsabilidad)
a través de internet: padgina web del servicio de farmacia, SEFH, etc.

o sobre la de los en los casos en que
sea necesario.

e Unificacidon de criterios y mensajes entre los diferentes profesionales sanitarios del equipo
multidisciplinar (comunicacién bidireccional).

e Planificacidn de la préxima visita al Servicio de Farmacia en coordinaciéon con su médico o con
el departamento de citaciones.

e Desarrollo de programas orientados a cumplir objetivos farmacoterapéuticos y colaboracion
multidisciplinar para el control de la adherencia.

e Integracién de la informacién e intervenciones en la HCE de los pacientes.

e Fomento del trabajo en equipo con reparto de responsabilidades, evitando la duplicidad de
intervenciones y facilitando la fransicion entre niveles asistenciales.

o con las

, psicologia, psiquiatria y S. Sociales.

e Desarrollo de junfo con las unidades

clinicas (estrategias de desprescripcion, simplificacion, etc.).
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Tabla 8. Definicion de las actuaciones de Atencidén Farmacéutica en pacientes pedidtricos de
Prioridad 1.

Actuaciones de AF en pacientes pedidtricos de Prioridad 1

Seguimiento farmacoterapéutico

e Revisién y validacién del tratamiento (seguridad, efectividad, adecuacién segun pardmetros
clinicos).

e Conciliacion y revisién de medicacion concomitante (automedicacion, medicina alternativa,
etfc.) y monitorizacién de interacciones, ofreciendo al médico una alternativa, si fuese necesario.

¢ Seguimiento de la adherencia para garantizar el cumplimiento terapéutico, identificando
cualquier dificultad experimentada por el paciente/cuidador, y adaptando las estrategias a las
caracteristicas de los distintos grupos de edad.

o Telefarmacia: uso de tecnologias (dispositivos moviles, television, eHealth, mHealth, etc.) para
que los pacientes puedan ser monitorizados a distancia entre visitas.

e Desarrollo de Planes de Accidén entre niveles asistenciales para asegurar la adecuacién y
adherencia a los tratamientos de los pacientes:

e Contacto interniveles (farmacia comunitaria, farmacia de atencidn primaria, nivel sociosanitario,
etc.).

¢ Implantacién de SPD (Sistemas Personalizados de Dispensacion), planificaciones horarias al alta,
etc.

e Seguimiento de la correcta utilizaciéon de dispositivos de administracion de la medicacion.

¢ Identificacion de la persona responsable de la gestion de la medicacion del paciente sobre
fodo en caso de deterioro cognitivo, funcional, etc.

e  Monitorizacion y toma de decisiones multidisciplinares en funcién de los PROs y PREMs utilizados
para el seguimiento de los pacientes.

¢ Planificacion de la préxima visita a la Unidad en coordinacién con el equipo asistencial para
garantizar un estrecho seguimiento multidisciplinar.

e Involucracion del paciente/cuidador en el Plan Farmacoterapéutico previsto, compartiendo
con él la evolucién de sus objetivos y acordando acciones.

e Equidad sanitaria: superar barreras relacionadas con el idioma, la alfabetizacién digital, la
discapacidad y el acceso a la tecnologia, evitando el agravamiento de las disparidades en la
atencién sanitaria.

Educacién, formacion y seguimiento del paciente/cuidador

e Desarrollo de informacién adecuada a la edad escrita y/o verbal: informacién sobre patologia,
importancia del fratamiento, cumplimiento terapéutico y prevencion.

o Garantizar la comprensién de la medicacién y su administracién por parte de los cuidadores
para evitar errores en la administracion.

e Promocién de la adherencia y corresponsabilidad en el resultado del tfratamiento.

e Utilizacién de herramientas para la autogestion: listado de web y apps fiables disponibles.

e Asesoramiento sobre los efectos adversos antes y durante el tratamiento.

e Formacién para mejorar las habilidades y la autoeficacia para usar la medicacién y animar a
los ninos a hacer preguntas sobre los medicamentos (papel activo del nino).

e Educacion sanitaria general preventiva (vida saludable, dieta, cumplimiento, responsabilidad)
a través de internet: padgina web del servicio de farmacia, SEFH, etc.

¢ Informacién y apoyo sobre la tramitaciéon administrativa de los tratamientos en los casos en que
sea necesario.

e Elaboracién de material personalizado para cada paciente y/o cuidador (p.ej.: hoja de
medicacién, diario o similar), en formato papel o electrénico.

e Formacién y educacion a familiares y/o cuidadores para el correcto seguimiento en pacientes
de mayor complejidad (y en el adecuado empleo de dispositivos externos si fuese necesario).

e Fomentar la necesitad de comunicar cualquier proceso nuevo del paciente (nueva
enfermedad, toma de nuevo medicamento, problema social...).
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Coordinacién con el equipo asistencial

o Unificacion de criterios y mensajes entre los diferentes profesionales sanitarios del equipo
multidisciplinar (comunicacién bidireccional).

e Planificacién de la préxima visita al Servicio de Farmacia en coordinacién con su médico o con
el departamento de citaciones.

e Desarrollo de programas orientados a cumplir objetivos farmacoterapéuticos y colaboracién
multidisciplinar para el control de la adherencia.

¢ Integracién de la informacién e intervenciones en la HCE de los pacientes.

e Fomento del trabajo en equipo con reparto de responsabilidades, evitando la duplicidad de
intervenciones y facilitando la transicidn entre niveles asistenciales.

e Coordinacioén con las oficinas de farmacia, médicos y profesionales farmacéuticos de atencién
primaria, enfermeria y centros de asistencia social, psicologia, psiquiatria y S. Sociales.

e Desarrollo de Programas de Abordaje de Pacientes Crénicos Pedidtricos junto con las unidades
clinicas (estrategias de desprescripcion, simplificacién, etc.).

e Elaboracién de informes periodicos para el equipo multidisciplinar (telefonicos, registro en HCE
o en sesiones multidisciplinares) y establecimiento de algoritmos de actuacion.
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MOTIVACION

1. Infroduccion: Particulares de la Pediatria

La Pediatria comprende la atencién a diferentes poblaciones: neonato, lactante,
preescolar, escolar y adolescente. En el presente capitulo, salvo que se quiera hacer
referencia a un grupo concreto, se emplea el término menor/es para referirse a
pacientes menores de 18 anos. Por otfro lado, al referirse al adulto que acompana al
menor, en muchas ocasiones se ha empleado el término padre/tutor, a sabiendas
que puede ser ofro familiar o cuidador el acompanante.

Elmodelo CMO expone que “la capacidad que tenemos de alinear objetivos a corto
plazo con objetivos a largo plazo, en relacidon con la farmacoterapia, es el motor
fundamental de nuestra relacién con los pacientes”. En esta linea, se establece la
Entrevista Motivacional (EM) como el formato de interaccién con los pacientes. La
EM se define como un tipo de entrevista semiestructurada, centrada en la
experiencia y necesidades del paciente para provocar un cambio en el
comportamiento, ayuddndole a explorar sus razones para cambiar y resolver
ambivalencias. Cuando se trata de motivar al paciente a un cambio, factores como
el tipo de relacién que se establezca con él van a influir mds que la informacion que
se le proporcione. La informacién sirve para cambiar actitudes. Sin embargo, el
cambio de conducta llega a través de la emocidn. El paciente ha de encontrar por
si mismo una razén por la que valga la pena esforzarse.

Los ninos y adolescentes suelen acudir al servicio de farmacia acompanados por un
adulto (padre/tutor). Tradicionalmente, estos pacientes han adoptado un rol
subordinado, con una escasa participacion. De hecho, segin datos publicados, el
profesional sanitario implica al nino entfre 3-14% del fiempo de la consulta, siendo
principalmente para conversacion “social”. Sin embargo, incluso los ninos de primaria
son capaces de participar en las consultas y, cuando se les pregunta, algunos
refieren que no les gusta serignorados y quieren saber mds. Algunos nifos a partir de
3y 4 anos, y la mayoria a partir de 7 y 8 anos, pueden participar activamente en las
consultas médicas o farmacéuticas.

Ya en 1998, la USP (US Pharmacopeia) reconocié que los ninos debian tener un rol
activo en la toma de la medicacion, y definié diez principios para educar a ninos y
adolescentes en el uso de los medicamentos. Estos principios no especifican la edad,
ya que consideran que existen diferentes niveles de madurez, capacidad vy
experiencia en menores de la misma edad.

A continuacion, se recogen los principios relacionados especificamente con el
profesional de farmacia:
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Tabla 9. Principios bdsicos de la comunicacion profesional farmacéutico-nino-padre/tutor

El nino quiere saber. El profesional farmacéutico debe comunicarse directamente
con el paciente sobre el uso de medicamentos.

Se debe motivar el interés del nifio sobre la farmacoterapia.

Se debe negociar una fransferencia gradual de la responsabilidad del uso del
medicamento, respetando el papel de los padres y la capacidad del nino.

La educacion al paciente tendrd en cuenta el deseo del nifio por saber y lo que el
profesional farmacéutico piensa que debe conocer.

Adaptado de Sleath, B., Bush, P. J., & Pradel, F. G. (2003)

Si bien la EM estuvo inicialmente dirigida a adultos, en los Ultimos anos ha crecido el
interés en su utilizacidon en ninos y adolescentes. Su eficacia se ha demostrado
principalmente en el paciente entre 12-18 anos en patologias como obesidad, asma,
diabetes, depresion y trastorno bipolar. Puede desempenar un papel importante en
el frabajo con ninos menores de 12 anos, aunque requiere de adaptaciones como
la incorporacién de los padres o tutores a la entrevista, donde la relacion en la
consulta es triadica: paciente — padre/tutor — profesional farmacéutico.

La incorporaciéon de una tercera figura a la relacion habitual paciente - profesional
sanitario conlleva la necesidad de tener en cuenta a ambos por igual, sabiendo
que las necesidades y preferencias del nino y del padre pueden diferir.

Il El enfoque multidisciplinar: Comunicacion efectiva y afectiva
en el paciente pediatrico.
Los ninos que padecen enfermedades crénicas experimentan estresores como:

e Presencia de sintomatologia.
e Hospitalizacion.
e Visitas médicas.
e Efectos secundarios.
o Posibles limitaciones funcionales.
e Absentismo escolar.

La Unica forma de entender qué provoca dano y sufrimiento en una persona es
preguntdrselo directamente. Los pacientes, junto con sus familias, evaltan los
estimulos que perciben como amenazantes y analizan los recursos propios o
externos disponibles para afrontarlos. Cuando sienten que carecen de estos
recursos o los consideran insuficientes, experimentan impotencia y un sufrimiento
significativo. Esta evaluacion cambia con la evolucién de la enfermedad, por lo
que es necesario considerar confinuamente:

e Las competencias familiares en la interaccién con la situacion de
enfermedad.

e Las condiciones internas que facilitan o interfieren dichas competencias
(enfermedad o fatiga).

e Las condiciones del contexto, que facilitan o dificultan el desempeno
funcional de una forma particular de interaccién (demandas culturales o
sociales).
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En el transcurso de la relacion, el profesional de farmacia va a poder ir
priorizando los objetivos a corto y medio plazo para abordar en la intervencion
posterior, la cual va a estar en continuo proceso de reestructuraciéon en funciéon
de las circunstancias internas/externas. Para ello:

e Evalta el grado de conocimiento de la enfermedad, el tratamiento y del
pronéstico esperado en funcién de la adhesion al mismo.

e Considera los efectos en todas sus dimensiones, implicando al paciente
en el proceso de toma de decisiones y autocuidados.

e Favorece la identificacion de las expectativas y esperanzas hacia la
enfermedad y prondstico identificando las ideas o pensamientos errébneos

e Facilita la expresion y contencion emocional desde la ventilacion y la
gestién de emociones adaptativas.

Con relaciéon a los padres y/o tutores legales, es responsabilidad del profesional
de farmacia identificar los patrones comunicativos del nicleo familiar y motivar
la confianza y comunicacién abierta, sana y sincera entre los miembros, vy
gestionar los conflictos (si los hubiera) de una forma adecuada, contribuyendo
a crear una adecuada red de soporte entre ellos.

En el caso de padres “en conflicto”, con desavenencias en los esfilos de crianza
o gue presenten mala relacion tras la separacién, se debe primar la proteccidn
del menor y su capacidad de obrar, paliando asi su instrumentalizacion por la
potencial situacién de desventaja. Por ello, siempre se toman decisiones en el
mejor interés del menor.

Se asume de buena fe que el progenitor que acude a consulta con el menor
cuenta con el consentimiento del ofro progenitor, siempre que ambos tengan la
patria potestad. En estos casos, prima el derecho a la salud en ese momento para
el menor acompanado.

Asimismo, se ha de informar sobre el fdrmaco prescrito y su uso:

o Intervencion banal: bastaria con el consentimiento de un progenitor. Se
entiende que, posteriormente, se informan entre padres.

e Medicacion extraordinaria o trascendente: por ejemplo, para el uso
compasivo de medicamentos en investigacion, se requiere el
consentimiento de ambos progenitores incluso en mayores de 16 anos.

La trascendencia la evalua el facultativo vy, si no se trata de un caso urgente, es
necesario documentarla.

Siguiendo el modelo expuesto, la intervencion pretenderd reducir el sufrimiento
de todos los intervinientes. Para ello, deberd:

1. Disminuir la amenaza.
2. Potenciarlos recursos.
3. Compensar o modificar el estado de dnimo cuando sea necesario.

Para alcanzar estos objetivos generales, el instrumento bdsico es el counselling.
Consiste en un proceso inferactivo que, utilizando estrategias comunicativas,
ayuda a reflexionar a una persona de forma que pueda llegar a tomar
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decisiones que considere adecuadas para si misma, teniendo en cuenta su
estado emocional.

Figura 3. Pilares del counselling para ayudar en la toma de decisiones

SOPORTE
EMOCIONAL

HABILIDADES DE
COMUNICACION

PILARES

MODELO DE SOLUCION
DE PROBLEMAS

AUTOCONTROL

El apoyo emocional debe darse en un ambiente de confianza para que el paciente
no se sienta juzgado, evitando incomodidad o vergUenza. Esto permite:

e |dentificar temores, deseos y necesidades del paciente.
e Facilitar que se sienta comprendido.

Es importante ayudar al paciente a reconocer su derecho a sentirse mal, ya que esta
aceptaciéon puede:

e Ser el primer paso para aliviar emociones dificiles.
e Facilitar un camino hacia la resolucion de sentimientos negativos.

Ademds, la expresion emocional tiene multiples beneficios, ya que permite tomar
conciencia de lo que se siente, facilita el reconocimiento y aceptacion de las
emociones y ayuda a estructurar la experiencia a través del lenguaje, otorgdndole
sentido y generando una mayor sensacion de control. Por el contrario, ofrecer
consejos directos, en lugar de preguntar, explorar y escuchar, puede aumentar la
incerfidumbre y la ansiedad, logrando el efecto opuesto a un apoyo emocional
efectivo.

A menudo, pensamos que los ninos son simplemente adultos en pequeno, pero
presentan importantes diferencias en la comunicacion debido a su desarrollo
cognitivo y afectivo, asi como a sus formas particulares de expresar el sufrimiento.

La comprensidon de la realidad por parte de ninos y adolescentes es un proceso
activo, influido por sus conocimientos previos y herramientas cognitivas. No se limitan
a absorber informacién externa, sino que la elaboran activamente. Por ello, es clave
entender cdmo procesan la informacion sobre su enfermedad para explorar qué
saben, qué desean saber sobre su tratamiento y qué inquietudes tienen.
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M. La importancia del desarrollo cognitivo en la entrevista
motivacional

Los conceptos de Piaget del desarrollo cognitivo pueden ayudarnos a
comprender las particularidades en pediatria por su aplicacién en la adquisicidn
del concepto de enfermedad, unido al proceso de maduracién bioldgico.
Piaget describe que, a partir de las capacidades reflejas, el nino comienza a
interaccionar con la realidad explorando los objetos situados dentro de su
campo de accién. A medida gue se repiten estas interacciones bebe-entorno,
el nino comienza a fijar las propiedades de los objetos dotdndoles de significado.
Esto supone el origen de los primeros esquemas mentales.

La adquisicion del concepto de enfermedad estd influenciada por valores
culturales y por las experiencias del nino que le capacitan para integrar vy
sintetizar la informacién. A continuacién, se describe el proceso de adquisicion
del concepto de enfermedad vy sus posibles implicaciones de forma orientativa,
basdndonos en las etapas que nos propone el psicélogo y bidlogo suizo:

Tabla 10. Etapas del desarrollo cognitivo y la comprension de la enfermedad en pediatria

e Desarrollo sensoriomotriz.

e Elbebé responde al dolor y a personas extranas.

e Temor ala ausencia de los padres.

e Elbebé se manifiesta por el llanto y no puede decir lo que le estd sucediendo.

e Necesita crear un vinculo seguro con su madre o su padre y, debido a la
enfermedad, se ven sometidos a procedimientos agresivos e invasivos que
dificultan la estimulacion y seguridad tan necesaria en sus primeros anos de
vida.

z

DESCRIPCION

Tener en cuenta las diferentes formas de presentaciones de los fdrmacos, para
adaptarlas al lactante, de forma que:

e Se facilite la administracion de la medicacién;

e Se contribuya a una mejora en la seguridad.

Prelinguistica (0 - 18 meses)

e Desarrollo linguistico. El nino incorpora el lenguaje, por lo que es importante
hablarle con claridad y procurar facilitarles el lenguagje correcto para que su
modo de pensar cambie y establezca una mejor relacién con su entorno.

e Al tener un lenguaje mds estructurado necesita preguntar y manifestar sus
emociones, por lo que, posiblemente, al pasar por una enfermedad grave y de
larga duraciéon, pueden comenzar a expresar malestar.

e El nino identifica la parte de su cuerpo afectada por la enfermedad, pero cree
esta estd causada por factores externos o por accidentes.

e Etapa del pensamiento mdgico: los nifos pueden vivir la enfermedad como
castigo por malos comportamientos o pensamientos.

e A partir de los cinco anos, existe una mayor interaccidon y competitividad social:

o Expresa curiosidad por la enfermedad, la muerte y las relaciones sociales.

o Entiende factores internos como causa de enfermedad.

o Expresan gran interés por los cambios que ocurren en el cuerpo siendo uno
de sus mdximos temores la mutilacién.

e Los ninos se encuentran en un continuo aprendizaje y desarrollo de su
autonomia.

e Eljuego es el centro de su vida y el medio para comenzar nuevos aprendizagjes.

Es muy importante dar explicaciones en cada una de las etapas del tratamiento

sobre lo que estd sucediendo y generalmente a través del juego se facilita su

adquisicién.
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DESCRIPCION

Enfatizar por qué es importante tomar la medicacién, qué beneficios le aporta
utilizando un lenguaije sencillo.

Utilizar horarios o agendas que permitan a los menores recordar o anticipar
determinadas situaciones.

Usar auto instrucciones con los pasos a seguir para realizar las actividades de la
vida diaria.

Utilizar pegatinas en los envases para acceder a la informacidon esencial de
forma répida visualmente (ej. los kits de iniciacién les hace participes y les permite
reforzar su autonomia).

Todo ello debe estar adaptado a las necesidades propias de cada nino, asi
como a las capacidades presentes, favoreciendo la mayor autonomia posible
fanto en el nino, al entorno.

Durante esta etapa, hay un mayor grado de colaboracién y cooperacion, por
lo que se puede dialogar con ellos. El nivel de informacién proporcionado
durante esta etapa lo es aun mds importante.

Comienzan las preguntas referentes a su autocuidado, a la enfermedad, los
fratamientos y lo que estd pasando actualmente.

Comienzan a tomar pequenas decisiones que deben ser tenidas en cuenta.
Comienzan a entender la relacién causa/efecto. Por este motivo, es importante
ofrecer momentos de interaccién con el profesional farmacéutico, para resolver
necesidades y dudas y fomentar una comunicacién intrafamiliar fluida.

Por ofra parte, participar en grupos de iguales proporciona seguridad,
normalidad y un nUcleo de aprendizaje, asi como un deseo de independencia
importante durante su desarrollo.

Las reacciones durante esta etapa son el resultado de la adaptacion de los
tratamientos, las limitaciones y los cambios provocados por la enfermedad. Por
ello, es importante que:

o Reciban informacién ajustada a su situacion, con las implicaciones que los
tratamientos tienen y tendrdn en él;

o Buscar su participacién, motivindoles a fravés del vinculo con el profesional
farmacéutico, que se vea como un aliado de salud en su proceso de vida,
ya qgue en ocasiones pueden sentir impotencia sobre el control de los
sinfomas fisicos, psiquicos y emocionales.

Es relevante facilitar espacios para hablar de lo que estd sucediendo, donde el
paciente pueda expresar lo que estd sintiendo, quiere y necesita en esos
momentos.

Entienden la prevencion y cémo funcionan los férmacos en funcion de las
enfermedades o dolencias que traten, asi como los efectos adversos.

Es clave asegurarse que comprenden la informacién facilitada sobre el objetivo
y su uso para influir en la salud.

Preguntar qué han entendido sobre su situacion clinica antes de informar sobre
el tratamiento y su uso para asegurar que comprende riesgos/beneficios del
fadrmaco en cuestion.

Realizar un calendario sobre su uso y beneficios esperables en ese tiempo.
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e Desarrollo del pensamiento formal.

e Admite que existen causas desconocidas a la enfermedad.

e Con frecuencia se emplea la negacién como defensa ante la amenaza que
supone la enfermedad.

e La adolescencia es la etapa de referencia en cuanto a la sucesién rdpida de
cambios fisicos, psicoldégicos y sociales. Sin embargo:

o No todos los adolescentes se transforman y maduran segun un patrén fijo.

o No todos tienen la misma capacidad de aceptaciéon de estos cambios, de
tal forma que esta fase supone una prueba para el propio adolescente y
para su entorno familiar y escolar.

e Durante esta etapa, el adolescente lucha por desarrollar su autoimagen e
identidad, por establecer su independencia, adaptarse a su sexualidad, formar
relaciones sociales y planear su futuro.

e Cuando un adolescente es sometfido a tratamientos de intensidad moderada,
hay que atender especialmente a las reacciones de estrés y disminucién de la
autoestima, consecuentes de la pérdida de imagen corporal debidas a efectos
secundarios, asi como a la pérdida de libertad y autonomia tanto en los hdbitos
de vida como en la esfera social que puede aparecer a consecuencia del
posible aislamiento y que afectan en su globalidad a la identidad en proceso de
construccién.

e Para identificar, entender e intentar satisfacer sus necesidades es importante
actuar desde el respeto, la aceptacién y la comprensidn sin criticas.

nos)

z

DESCRIPCION

e Que el adolescente se sienta protagonista, actor principal de su influencia sobre
su estado de salud.
e Recibir una adecuada informacién y formacidn sobre:
o Uso del medicamento.
o Interacciones.
o Seguridad.
o Efectos adversos.
e Realizar especial énfasis en los posibles cambios en su imagen corporal (si los
hubiera), con el objetivo de anticipar valorando mejoria a largo plazo si se
presentan cambios que pudieran hacerle rechazar el fratamiento.
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En relacion con la atencién a ninos y/o adolescentes con problemas con el lenguaje
y el habla, resulta preciso ofrecer a la familia sistemas de comunicacion
aumentativos o alternativos que permitan una interaccién con el entorno. Es
conveniente que no solo el paciente se encuentre familiarizado con el uso de estas
herramientas, sino que tanto la familia como el equipo conozcan dichos sistemas
para favorecer la comprension de la situacidon en el paciente y la expresidon de sus
inquietudes y sintomas. No poder hacer uso del lenguaje verbal no supone la
ausencia de preguntas.

A modo de resumen, los ninos de menor edad se centran en los signos visibles
de la enfermedad, necesitando menos detalles e informacion que ninos mds
mayores, que suelen fijarse en detalles mds especificos y hacer mds preguntas
sobre su posible mejoria o limitaciones en el futuro.

Los profesionales que tienen relacién con el paciente son agentes vitales en todo el
proceso de interacciéon y comunicacion, encontrando diferentes sistemas que
confluyen de forma concurrente a lo largo de los diferentes momentos del proceso
asistencial del paciente.
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Iv. Fases de la entrevista motivacional

El modelo CMO vy las versiones de adaptacién del modelo a los diferentes pacientes
establecen las bases de la EM. Recomendamos su lectura para profundizar en el
tema. En este capitulo se refleja los aspectos de la EM diferenciales al tratar con nifos
y adolescentes.

La entrevista motivacional se divide en dos fases clave:

e Fase I: Estd orientada a generar discrepancias internas, ayudando al paciente
a identificar las diferencias entre su situaciéon actual y sus objetivos de salud.

e Fase ll: Se enfoca en afrontar las resistencias del paciente y reforzar sus
fortalezas para mantener el cambio.

Es importante recordar que el enfoque de la entrevista debe adaptarse a cada
paciente y circunstancia, por lo que el peso de cada fase puede variar
dependiendo del momento y las necesidades del paciente.

Fase I. Generacion de discrepancias internas

Esta fase se inicia con el diagndstico de la patologia del paciente pedidtrico. En este
punto, serd necesario realizar una evaluacién teniendo en cuenta, al menos, los
puntos contemplados en la Tabla 11. Algunos de estos aspectos no pueden ser
valorados antes de la primera consulta (dificultad para adecuarse al tfratamiento,
problemas de deglucidon, miedos asociados a via de administracion parenteral,
grado de autonomia del paciente, caracteristicas del entorno familiar...).

Tabla 11. Aspectos que tener en cuenta durante la evaluacion

Condicionante Aspectos para tener en cuenta

Edad del paciente Etapa madurativa.

Capacidad de tomar el medicamento sin ayuda, requiere

Grado de avtonomia intervencién de tutor/cuidador.

Caracteristicas de la Familias monoparentales, padres separados, hermanos
familia mayores o pequenos, nivel sociocultural de la familia, religién.
Pauta posolégica Administracion en horario escolar.

Asimismo, es importante identificar las conductas que amplian la brecha entre lo
planificado vy lo alcanzado, y apoyar al paciente en la comprensidén de su estado
actual de salud y el estado éptimo al que se desea llegar.

Para ello, la Fase | se subdivide en varias tareas:
1. Establecer la relaciéon farmacéutico-paciente:

El profesional sanitario debe preparar adecuadamente el ambiente para la
enfrevista con el nino. El objefivo de esta fase es establecer un clima de
confianza.

Cuando el paciente es un adulto, el profesional farmacéutico puede ir directo
al propdsito de la consulta. Sin embargo, en el caso del nifo, suele ser mejor
iniciar la conversacién con un tema diferente del motivo de la consulta, pero
con interés potencial para el menor. Puede ayudar a que el nifo se sienta

29



Adaptacion del Modelo de Atencidon Farmacéutica CMO al Paciente Pedidtrico

mds contento y relajado. El tema variard en funcién de la edad y grado de
desarrollo cognitivo del paciente. Se debe prestar atencién al tono de voz
con el que nos dirigimos al nino. En ocasiones se tiende a cambiar el tono o
usar un habla “infantilizada”, y no siempre es adecuado.

Para lograr este clima de confianza, se recomienda:

o

Tomar el tiempo necesario para comprender la historia del paciente
previo a entrevistarnos con él.

Buscar algun dato que permita captar su atenciéon (hobbies, lugar de
residencia, curso escolar...). Le hard sentirse protagonista de la consulta;
sentird que es importante.

Estar atentos al comportamiento o predisposicion del paciente. Cuando
los menores son timidos suelen buscar la aprobacién del cuidador. Sinos
dirigimos al paciente en primer lugar, le hard sentirse mds cémodo.

Preparacién del ambiente de la consulta. Las sillas de cuidadores vy
paciente deben estar a la misma altura y distancia del profesional
sanitario. Es Util disponer de juguetes (deben limpiarse regularmente)
gue puedan ayudarnos a iniciar la conversacion. Es importante valorar
el riesgo de contagio a través de fomites.

Ofro de los objetivos del profesional sanitario es establecer una conexion
empdtica tanto con el paciente como con los cuidadores. Algunas técnicas
pueden ayudar a lograrlo:

o

o

@)

Presentarse de manera cdlida y amigable.
Mostrar disposiciéon para la escucha activa.

Prestar atencién a los signos de estrés que podamos reflejar e intentar
minimizarlos.

Los ninos son expertos en la lectura del lenguaje corporal, lo que influye
significativamente en su percepcion del entorno. La primera imagen que el nino tenga
del profesional sanitario puede marcar el devenir de la relacién futura, por lo que se
debe prestar especial atencidn a la presentacién ante él y el padre/tutor. Debemos
presentarnos por nuestro nombre y explicar cudl es nuestra funcidn en su proceso.

Ejemplo

“Hola Javier, :Como estds? Yo soy Beatriz, la persona que revisa que las medicinas
que te ha recomendado el médico te ayuden a que te encuentres mejor.”

Si el paciente es adolescente o un adulto joven, podemos adaptar nuestro discurso a su
nivel de entendimiento.

Ejemplo

Ejemplo: “Hola Javier, soy Beatriz, tu farmacéutica. Me voy a encargar de revisar tu
tratamiento y como te vas encontrando con él.
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2. Obtencion de datos:

El profesional farmacéutico debe ser capaz de detectar, ademds del desarrollo
cognitivo, la actitud del paciente. Algunos ninos muestran una actitud activa vy
confiada, mientras que otros pueden ser timidos y temerosos. Cada nino es diferente y
es importante analizar cada situacidn para actuar en consonancia. El profesional
farmacéutico ird cambiando el centro de atencién del adulto al nifo. Algunos nifos son
timidos al principio, pero se pueden sentir mds cémodos al ver cémo el adulto habla
con el profesional farmacéutico en un clima de confianza. En todo momento, el
profesional farmacéutico trasmitird que la opinién del menor es importante, facilitando
gue ganen autoconfianza y mejoren su autonomia.

Los adolescentes pueden estar algo distantes, especialmente al principio. A lo largo de
la consulta se les ofrecerd la ocasidn de participar a través de preguntas y comentarios.

En la elaboracion de la historia farmacoterapéutica, ademds de la informacion
referente al estado de salud e historial farmacoterapéutico, es importante explorar
creencias y expectativas del paciente.

La comunicacién no verbal nos ayudard a empatizar con el paciente y esto acercard
mads al profesional. Cuando un paciente siente que su profesional sanitario es capaz de
“ponerse en su lugar” se siente mdas comodo para expresar sus miedos e ilusiones. No
debemos intfroducir en este apartado recomendaciones o instrucciones propias del final
de la entrevista.

Algunas sugerencias para facilitar la intervencion del nino incluyen:

e Elegir adecuadamente el lenguaje para que el niho entienda que es el
protagonista de la consulta: “Bueno, Javier, hoy vamos a hablar de tus
medicinas, squé te parece?”

e Dirigirse primero al nino y pedirle permiso: “Te puedo preguntar sobre cémo estds
fomando tus medicinasg”

o Intentar no incrementar su ansiedad: “No te preocupes si no estds seguro, no es
un examen, es para saber cémo tengo que explicarme™.

e Hablar en un lenguaje entendible por el nino, sin términos médicos, despacio y
permitiendo una pausa antes de la respuesta. Los ninos pueden tardar mds que
un adulto en elaborar su respuesta.

e Algunos nifios mayores o con enfermedades crénicas usan lenguaje técnico. Es
importante asegurarse de que enfienden su significado.

e Pedirles permiso para preguntar a los padres, indicando que pueden participar
en la conversacion: “tu padre creo que tiene algo cosas que comentar, ste
importa si le pregunto? Si en cualquier momento quieres intervenir no dudes en
interrumpirnos”.

e Preguntar directamente al menor si hay algo que no entiende v si tiene alguna
preocupacion sobre lo que se ha comentado.

Sorprende enormemente recordar que los nifios proporcionan informacion relevante
cuando se les da la oportunidad y los padres normalmente esperan a la respuesta de
los ninos, corroborando la informacidn y rellenando huecos en la historia.
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3. Direccion de la entrevista:

En ocasiones ocurrird que, al realizar preguntas al menor, el padre/tutor responda en su
nombre. Es fundamental para dotar de confianza al nino que le devolvamos la palabra.
Para ello, podemos redirigir de nuevo la palabra al paciente. Esta accién no significa
excluir al cuidador de la consulta, pero reforzard el protagonismo del paciente. Con esta
accién el cuidador puede entregar mayor confianza en el menor y ayudarles a
entender que, por mucho que le quieran “cuidar”, siempre van a existir datos que sélo
pueden ser respondidos por el paciente.

Las preguntas abiertas pueden mejorar el grado de confianza del paciente.

Ejemplos

“"Cuéntame sobre tu semana y que estas estudiando ahora en mates”
“sJuegas con tus companeros en el recreog”

“sHas podido jugar con tus companeros en el cole Ultimamente?

Las preguntas cerradas se introducirdn mds adelante en la conversacion y permitirdn
averiguar datos importantes sobre estado de salud, calidad de vida o adherencia:

Ejemplo

“Entonces, sdices que te tomas las medicinas tu solo todos los dias? scodmo haces
para acordarte de cual tienes que tomare”

El orden recomendado para conducir una entrevista podria ser comenzar con
preguntas abiertas, ir introduciendo gradualmente preguntas mds dirigidas al tema que
nos interesa, para llegar a preguntas cerradas a medida que la entrevista llega a su fin.

3.1. Interaccién con los cuidadores

Se debe promover el equilibrio en la entrevista con paciente y cuidador, promoviendo
la compenetraciéon entre ellos y con profesionales sanitarios.

En ocasiones ocurrird que los profesionales asumirdn el papel de arbitro entre
cuidadores y paciente. Puede que ambos intenten competir por la respuesta “mds
verdadera” y a menudo, la informacion sea dispar.

El paciente puede quedar “eclipsado” por el cuidador, que cree deber hablar en su
nombre. Pueden incluso surgir pequenas discusiones entre cuidador y paciente. El papel
del profesional como entrevistador es resolver la discusion de forma diplomdtica,
tomando nota de la percepcidon del cuidador, pero reconduciendo la pregunta al
paciente, por ejemplo, preguntando “stU qué opinas?2”. Para ello se puede apoyar en
el contacto visual, invitando al nino a participar.

El objetivo de la entrevista es centrarla en el paciente, pero no debemos olvidarnos de
prestar atencién a los cuidadores. Su papel es importante y la informacidén que nos
ofrezcan es valiosa. Si les hacemos sentir que estdn excluidos, crearemos barreras de
comunicacion y nos perderemos datos importantes. El objetivo ha de ser establecer un
buen balance entre las intervenciones de ambos. Para ello podemos tener en cuenta
los puntos que se detallan en la Tabla 12.
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Tabla 12.Recomendaciones para balancear las intervenciones con el paciente y cuidador

Herramienta Descripcion

Valorar el punto de vista del La opinidn del cuidador es importante y su intervencion
cuidador mejora el conocimiento de los problemas del paciente.

Los cuidadores tendrdn sus propias preocupaciones o dudas,
Manejar las interrupciones invitarles a que las expongan al inicio de la entrevista,
disminuird las interrupciones.

Cuando realicemos preguntas al menor debemos mantener
buen contacto visual para que el cuidador entienda que
tomamos en valor su opinién.

Orden de palabra dirigido por
contacto visual

Los nifos pueden pensar que sélo hay una respuesta correcta
Favorecer la colaboracion y esto puede hacerles dudar a la hora de expresar sus
cuidador-paciente respuestas. Los cuidadores pueden animar al menor a
explicar lo que les sucede en su dia a dia.

Es ademds fundamental practicar la paciencia, otorgando tiempo y espacio para que
tantfo el paciente como el cuidador puedan responder a nuestras preguntas. Si no se les
concede fiempo para pensar, se les interrumpe con nuevas preguntas, o se sugieren
respuestas inducidas, podremos generar ansiedad en ambos.

Las ideas y expectativas de cuidadores y paciente pueden ser diferentes. Sin
embargo, ambas son importantes y los profesionales sanitarios deben descubrirlas y
discutirlas para generar discrepancias infernas en ambos.

3.2, Recursos de ayuda en la obtencién de informacion

En ocasiones es complicado que el paciente se exprese con facilidad. Para ayudarle
podemos usar cuestionarios con imdgenes y/o frases que nos ayuden a identificar el
grado de satisfaccién con nuestras intervenciones. Como, por ejemplo, sehalar la carita
gue mds se ajuste alo que piensa:

Tabla 13. Efemplo de adecuacién de las herramientas al grado de comprensidon/nivel cognitivo
del paciente.

L ] LI
— L
Nada Poco Regular Bastante Mucho
1 2 3 4 5

¢Has entendido lo que te han
explicado sobre la medicacion?
¢Has podido expresar lo que te
preocupa?

¢Te resulta facil tragar los
comprimidos?

Los pasos anteriores han dado la oportunidad al nino para abrirse y expresar sus
preocupaciones, permitiendo el mejor escenario posible para tomar decisiones de
manera conjunta. Los nifos pueden participar en decisiones prdcticas, acerca de hacer
que el tratamiento sea mds conveniente en términos de administracion, considerando
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sus actividades diarias y las de la familia, sus preferencias y temores. El profesional
farmacéutico debe ayudar al nino en el proceso, facilitando la conversacién con los
padres y preguntando por las preferencias de ambos.

En resumen:

e La entrevista motivacional se basa en la colaboracion, la aceptacion sin juicio y
el fomento de la autonomia, buscando evocar las capacidades del paciente y
clarificar su motivacién para el cambio.

e Es fundamental identificar los objetivos del tratamiento y su impacto en la vida
del paciente, explorando tanto las dificultades como los beneficios a corto y
largo plazo.

e Afravés de una planificacion conjunta, se busca aumentar la comprension vy la
utilidad del tratamiento, favoreciendo su adhesidén.

e Ademds, es importante destacar los beneficios, la rutina de uso y la correcta
conservaciéon del tratamiento, asegurando que el paciente se convierta en un
agente activo en su proceso de salud, teniendo en cuenta sus expectativas y
posibles complicaciones.

Fase Il. Afrontar las resistencias-mantener las fortalezas
En esta fase resolutiva presentaremos las conclusiones de la consulta:
e Describir los problemas identificados.
e Idear un plan de actuacién, consensuado y conjunto.
e Trabagjar en los puntos que requieren refuerzo.
e Supervisidn del compromiso con los objetivos.

Lo peculiar de esta fase en el paciente pedidtrico es la necesidad de tomar decisiones
de forma compartida en triada (paciente-cuidador-farmacéutico). Muchos menores
serdn capaces de tomar decisiones por si mismos si entienden la dimensién del problema
y se sienten apoyados durante en proceso de toma de decisiones. Se podrdn diferenciar
grados diferentes de autonomia en funcién del nivel madurativo del paciente. El nifio o
adolescente serd informado, incluso en caso de incapacidad, de modo adecuado a
sus posibilidades de comprensidn. Cuando el paciente, segun el criterio del médico que
le asiste, carezca de capacidad para entender la informacidén a causa de su estado
fisico o psiquico, la informacién se pondrd en conocimiento de las personas vinculadas
a él por razones familiares o de hecho.

En el dmbito de la pediatria se plantean escenarios especificos que pueden incluir
preguntas de precarias respuestas:

e sCudndo se debe considerar la opinidn del menor?
e sDebe consentir o decidire

e 3Con qué criterios contamos para considerarle competente para la toma de
decisiones auténoma a un menor?2

e sComo se valora la capacidad de un menor en la toma de decisiones de
consentimiento?

e sUn menor puede rechazar un tratamiento beneficioso para su salud/vidag
sDebe respetarse su negativa a recibir un fratamiento?
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o sUn menor puede escoger entre las alternativas terapéuticas disponibles?
sDebe respetarse siempre la decisién por representacion de un adulto? 3Quién
es el responsable de las decisiones que afectan a la vida de un menor?

e sDebemos corresponsabilizarnos con el interés superior del menor?

Serd relevante realizar consultas conjuntas con su médico responsable de forma que
vea unidad entire especialistas con el objetivo de mejorar su salud.

El reconocimiento de la figura de “menor maduro” apoyado en parte por la mayoria de
edad sanitaria (16 anos) incluye a todos los adolescentes que no estén incapacitados
(legal o moralmente), emancipados y tengan la madurez suficiente para aceptar (o
rechazar) informacién clinica, elegir entre las opciones terapéuticas disponibles,
aceptar, mantener o revocar el consentimiento informado segin recoge la Ley 41/2002.

En este caso no cabe a lugar prestar consentimiento por representacién, ya que los
responsables legales Unicamente serdn informados (incluso en decisiones de actuacién
de grave riesgo). Esto implica que por encima de los 16 anos el profesional deberd
aportar la carga de la prueba de incapacidad si es el caso, y por debajo de esta edad
deberd aportar pruebas positivas de capacidad. Las modificaciones realizadas en el
2015 (Ley 26/2015) a la legislacion previa atafen a situaciones que impliquen un grave
riesgo para la vida o la salud del menor (emancipado o mayores de 16 anos no
incapaces o incapacitados) segun el criterio facultativo, en cuyo caso el
consentimiento recaerd en el representante legal.

A modo de resumen podriamos considerar que:

Tabla 14. Aspectos que tener en cuenta en la toma de decisiones segun la edad del paciente.

Aungue no puedan dar su consentimiento, se les debe incluir en la
toma de decisiones sobre su salud. El grado de responsabilidad del
Ninos menores de 10 o\ or sobre su salud se tratard previamente con cuidadores.

anos
Para la correcta comprension de la informacién, se adecuard el
lenguaje al grado de entendimiento.
Adolescentes Su opinién ha de ser tenida en cuenta en la toma de decisiones,
(12-16 anos) aungue le corresponda la Ultima palabra al cuidador.
Su responsabilidad frente a la toma de decisiones aumenta de forma
gradual. El papel del profesional farmacéutico, como consejero, es
Adultos jovenes acompanarlos en todas las dudas que vayan surgiendo. A veces, este
(16-18 anos) aumento de responsabilidad también va unido a un aumento del

femor por las consecuencias de sus decisiones. Si se sienten
respaldados, el proceso de decision serd menos traumatico.

Independientemente de la edad del paciente, se debe promover la participacion de
todos los integrantes de la familia en la foma de decisiones. Algunas herramientas para
facilitar la toma conjunta de decisiones se presentan en la Tabla 15.
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Tabla 15. Elementos que tener en cuenta en la ftoma de decisiones conjuntas.

La presentacién de opciones ha de realizarse de manera balanceada.
Describir ventajas y desventajas (riesgos/beneficios) de cada opcion.
Aclaracion de dudas planteadas sin depositar opiniones o intencidn
paternalista.

Opciones disponibles

Lenguaje Adecuacién de vocabulario al nivel cognitivo de paciente.

Involucrar a cuidadores en todo el proceso puede ser tan sencillo
Aproximacion friddica como preguntar por la opinidén de los cuidadores sobre la decision
tomada.

Una vez se hayan sondeado las dudas de ambos (paciente y cuidador/es), se realizard
a modo de resumen la propuesta del plan terapéutico, cambios en estilo de vida,
cambios higiénico-dietéticos y realizaremos el cierre efectivo de la entrevista.
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OPORTUNIDAD

I Intfroduccion. Atencién farmacéutica dual en pediatria.

El modelo CMO se ha consolidado como una metodologia clave en la atencién
farmaceéutica, mejorando la calidad del cuidado, la seguridad y los resultados en
salud. En la poblaciéon pedidtrica, donde las necesidades son mds especificas y
delicadas, este enfoque ofrece una valiosa oportunidad para innovar y optimizar
las intervenciones farmacéuticas.

Este capitulo se enfoca en el pilar de "Oportunidad”, que mide el grado de
acompanamiento profesional, mds importante si cabe en esta delicada
poblacién, subrayando la importancia de integrar un enfoque dual que combine
la atencién farmacéutica presencial con el seguimiento telemdtico, con el fin de
ofrecer un cuidado mds accesible, eficiente y centrado en el paciente.

El concepto de "Oportunidad" en el modelo CMO

El modelo CMO, en su esencia, busca establecer un marco que permita una
intervencién efectiva al abordar tres dimensiones clave: capacidad, motivacion
y oportunidad. La Oportunidad, en este contexto, se refiere a las condiciones y
circunstancias que facilitan la ejecucidon de la atencidén farmacéutica en el
seguimiento a distancia y dando respuestas en tiempo real o tiempo Util a esta
poblacién.

En pediatria, los pacientes dependen de los cuidadores y de la accesibilidad a los
servicios de salud. Esta puede verse condicionada por multiples factores, es
fundamental crear entornos que permitan un seguimiento continuo y adaptado a
las necesidades individuales, para lograr los objetivos terapéuticos.

Uno de los principales retos en la atencion farmacéutica pedidtrica es asegurar
la adherencia a los fratamientos y la monitorizacién constante de la
farmacoterapia, considerando los cambios rdpidos en el estado de salud de los
ninos y la variabilidad en sus respuestas a los medicamentos.

En este escenario, la combinacion de la presencialidad con el seguimiento
telemadtico emerge como una solucién eficiente y flexible para mejorar la
confinuidad asistencial y el acceso a los cuidados.

La atencién farmacéutica dual: presencialidad y seguimiento telemdtico

La atencién farmacéutica tradicionalmente ha sido un proceso altamente
presencial. Las visitas en persona permiten una evaluacion directa del paciente,
el andlisis de la medicacidn vy la resolucion de dudas en un entorno mds cercano
y tangible. Sin embargo, en los Ultimos anos, los avances tecnoldgicos, entre ellos
la irrupcién definitiva de la telefarmacia y la digitalizacién han permitido que el
seguimiento farmacoterapéutico se expanda mds alld de las barreras fisicas del
hospital.

El seguimiento telemdtico, mediante herramientas como videollamadas,
aplicaciones moéviles y plataformas de telesalud, ofrece nuevas oportunidades
para una atencién mds dindmica y accesible.
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En la poblacion pedidtrica, la atencion dual, qgue combina presencialidad con
seguimiento telemdatico, aporta varios beneficios:

e Permite una mayor flexibilidad para los padres o cuidadores, quienes pueden
acceder a revisiones farmacéuticas sin tener que desplazarse al centro de
salud, algo particularmente valioso cuando el paciente reside en zonas
rurales o en situaciones donde el fransporte es un obstdculo.

e El seguimiento telemdtico facilita una monitorizacion mas frecuente y rapida
de los tratamientos, posibilitando ajustes de medicacién en tiempo real, lo
que es crucial en casos donde el estado del nino puede cambiar
rdpidamente.

La presencialidad sigue siendo fundamental en momentos criticos, como:
e Inicio del tratamiento.
e Evaluaciéon de reacciones adversas graves.
e Cuando es necesario un ajuste terapéutico complejo.

Sin embargo, una vez establecido un plan terapéutico, el seguimiento telemdtico
puede ofrecer un monitoreo eficaz, permitiendo al profesional farmacéutico
intervenir ante problemas como la falta de adherencia, errores en la administraciéon
de medicamentos o efectos adversos menores. El algoritmo incluido en este manuall
ayuda a clarificar los momentos en que cada paciente debe ser seguido de una u
otra manera. Igualmente, todos los documentos de apoyo metodoldgico publicados
en MAPEX dan la orientacidon a este respecto.

Beneficios y desafios de la atencién farmacéutica dual

El enfoque dual en la atencidn farmacéutica pedidtrica presenta diversas ventajas,
aungue también conlleva ciertos desafios, los cuales se detallan en la Tabla 16:

Tabla 16. Ventajas y desafios de la atencion farmacéutica dual

e Mejora en la accesibilidad al e Garantia de que las herramientas
servicio. tecnoléogicas sean accesibles
e Optimizacién del tiempo, tanto para todas las familias,
para los profesionales sanitarios especialmente aquellas en
como para los cuidadores. sifuacion de vulnerabilidad
e Mayor flexibilidad en el socioecondmica.

seguimiento de tratamientos
crénicos o complejos.
o Enfoque mas proactivo, donde los

e La alfabetizacién digital, tanto de
los pacientes como de los

. . L cuidadores.
profesionales farmacéuticos
pueden realizar intervenciones e Integracion de los sistemas de
mds frecuentes y ajustadas a la telefarmacia en los sistemas de
evolucién del paciente, salud, para asegurar la
mejorando  la  calidad  del proteccién de los datos del
cuidado farmacoterapéutico. paciente y la fluidez en la

comunicacién entre los distintos
profesionales implicados.

En conclusion, la combinacion de atencion presencial y telemdtica en la farmacéutica
pedidtrica maximiza las oportunidades de intervencién, mejora los resultados
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terapéuticos y se dalinea con las tendencias globales hacia una atencién mads
personalizada y accesible. Para lograr su efectividad, es necesario seguir invirtiendo en
tecnologia, capacitando al personal sanitario y garantizando el acceso equitativo a
estos servicios.

Il Telefarmacia aplicada al paciente pedidatrico

La poblacién pedidtrica es un grupo vulnerable que requiere atencion de salud de
calidad, sin importar su raza/etnia, condicién de salud, recursos econdmicos o
ubicacion.

La atencién sanitaria no presencial, utilizando herramientas de telemedicina, ofrece
una oportunidad de mejora de la eficiencia del modelo de atencién en la edad
pedidtrica, aportando una atencién de valor, coordinada y no fragmentada.

Se ha demostrado que, en pediatria, la atencién sanitaria por telemedicina reduce los
dias de cuidado fuera del hogar, las enfermedades graves, y costes de atencién
médica. Desde la pandemia de COVID-19, la telemedicina ha transformado la atencidén
pedidtrica, permitiendo crear modelos asistenciales mds centrados en el nino/a vy
garantizando la continuidad y coordinacién del cuidado.

La telefarmacia, entendida como “la préctica farmacéutica a distancia a través del
uso de las tecnologias de la informacién y comunicacién (TIC)", ofrece en este
contexto prestaciones centradas en cuatro dmbitos de aplicacién:

Figura 4. Ambitos de aplicacién de la telefarmacia

Formacion e
informacioén a los
pacientes

Seguimiento
farmacoterapéutico

Dispensaciony
Coordinacion con el enitrega informada
equipo asistencial de medicamentos a
distancia

En este sentido, la telefarmacia mejora la eficiencia desde las perspectivas del
paciente, del profesional y de la gestidon sanitaria, contribuyendo a la sostenibilidad del
sistema de salud.

La telefarmacia puede ser un modelo flexible de atencién para la infancia y
adolescencia, especialmente en el caso de enfermedades créonicas y complejas que
requieren citas médicas frecuentes, ya que permite reducir la carga de consultas y el
impacto en el empleo de los cuidadores, asi como en la escolarizacién de nifos/as y
adolescentes.

Ademds, en situaciones en las que la enfermedad provoca fatiga severa, discapacidad
fisica o dificultades de comportamiento, la atencidon en el entorno habitual de la
persona disminuye el impacto de la necesidad de traslado y el estrés emocional.
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Por ofra parte, en muchas ocasiones, los pacientes pedidtricos con enfermedades
cronicas y complejas son atendidos por equipos multidisciplinares en unidades de
referencia en hospitales que pueden estar muy alejados del domicilio de la persona
atendida. En estas situaciones, la telefarmacia brinda la oportunidad de facilitar la
atencién farmacéutica y el acceso a la medicacion.

La Figura 5 resume las principales oportunidades que ofrece la telefarmacia,
destacando suimpacto no solo en el paciente y el sistema de salud, sino también en los
cuidadores, a quienes beneficia de manera significativa.

Figura 5. Oportunidades de la telefarmacia en pediatria

n Favorecer la implicaciéon y empoderamiento del paciente y cuidadores facilitando el acceso a
informacién y formacion, el autocuidado y potenciando su papel activo en el proceso asistencial.

Promover la continuidad asistencial a través un seguimiento mds continuado y estrecho con los
pacientes, asi como favorecer los modelos de asistencia integrada.

Reducir desplazamientos de los pacientes, suponiendo una disminucién de costes y/o de tiempo
al paciente y/o cuidadores.

Favorecer la coordinacién multidisciplinar entre los profesionales sanitarios posibilitando un
seguimiento integral y mds estrecho de los pacientes.

Favorecer la flexibilidad y accesibilidad de los pacientes a la atencién farmacéutica.

Optimizar la capacidad asistencial para un mayor alcance, optimizando la gestidon de recursos
carga asistencial.

°~<°

Favorecer la adherencia terapéutica, y con ello, reducir los costes directos e indirectos
asociados a un mal abordaje de la enfermedad y toma de medicacion.

Potenciar la obtencién de informacién, la medicién y evaluacién de resultados en salud en
tiempo real, tanto para investigacion como para facilitar la toma de decisiones.

Reducir los fiempos de espera para los pacientes.

Conciliar la vida laboral y familiar de los cuidadores.

Adaptado del documento CMO-MAPEX.

Implementacion de la telefarmacia en la atencién pediatrica

La implementacion de la telefarmacia en pediatria debe basarse en las
recomendaciones de las guias y documentos de consenso incluidos en la Estrategia de
Desarrollo y Expansion de la Telefarmacia en Espana, impulsada por la SEFH, asi como
en otros documentos metodolégicos dirigidos a los profesionales para la implantacién
de la telefarmacia y la guia especifica para pacientes.
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Figura 6. Documentos elaborados para la implantacion de la Telefarmacia en Espana en el marco
de la Estrategia de Desarrollo y Expansion de la Telefarmacia en Espana de la SEFH

Prestacién eficiente y segura Validaciéon de herramientas
de la Telefarmacia tecnolégicas en Telefarmacia GUIA DE
TELEFARMACIA
~
X ' PARA
GUIA DE PACIENTES
TELEFARMACIA
PARA
PROFESIONALES
v
Modelo de priorizacién de D Guia de entrevista telemdtica en
pacientes atencién farmacéutica

Cuadro de mando de
indicadores

Es especialmente relevante garantizar los estdndares de calidad de la atencidén como
en cualquier otro acto de atencidon sanitaria, ya sea remoto o en persona, basados en
la atencién sanitaria de valor y centrados en las preferencias y necesidades del
paciente y cuidadores en cada momento. Para ello, la WHO (World Health Organization)
definid unos estdndares de telemedicina en pediatria, que deben de tenerse como
referencia y en consideracion en la implementacién de la telefarmacia en pediatria.
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Figura 7. Diferencias especificas de las teleconsultas en pediatria respecto al adulto (adaptado
de World Health Organization.2021).
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Sin embargo, no todos los pacientes pedidtricos son candidatos a un programa de

telefarmacia.

Es clave la seleccién y priorizacidon de aquellos pacientes que se puedan beneficiar.

Es fundamental seleccionar y priorizar a los pacientes que puedan beneficiarse de
la telefarmacia. Para ello, deben establecerse criterios de priorizacion basados en
el modelo de pacientes crénicos propuesto por la SEFH, asi como en las normativas

y protocolos locales de inclusion para la prestacion de este servicio.
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Deberdn contemplarse criterios que abarqguen las siguientes dimensiones:
e Aspectos demogrdficos y de la persona.
e Sociosanitaria.
e Autonomia de la persona y cuidadores (estado cognitivo y funcional).

e Necesidad de Uutilizacidén de servicios sanitarios y relacionadas con la
medicacion.

Para garantizar la equidad en el acceso a las prestaciones de telefarmacia, deberdn
superarse barreras estructurales, como el acceso a internet, la disponibilidad de la
tecnologia adecuada y el soporte para la infraestructura.

Finalmente, es necesario establecer una base de evidencia que respalde la mejora de
las prdcticas de telemedicina y telefarmacia en pediatria, definiendo los beneficios en
el acceso, la calidad de la atencién, la reduccién de costes y la satisfaccién que la
telefarmacia ofrece a pacientes y profesionales durante el periodo de la infancia y
adolescencia.

M. Herramientas para la telemonitorizacion del paciente
pedidatrico: Iniciativas de referencia

La evidencia sobre el manejo de pacientes cronicos respalda un cambio hacia un
modelo de atencién colaborativo entre profesionales de diferentes dreas y el uso de
Tecnologias de la Informaciéon y la Comunicacion (TICs), superando barreras de tiempo
y ubicacién. En 2023, el informe Future Health Index destacd que los lideres de salud
priorizan la atenciéon virtual para facilitar el acceso a la asistencia fuera del hospital.
Herramientas como la teleasistencia domiciliaria, las consultas telefénicas, los recursos
web, la historia clinica electronica, la receta electrénica y las apps de salud son clave
para el seguimiento y la coordinacién de pacientes crénicos pedidtricos.

El profesional de Farmacia Hospitalaria, como profesional de la salud habituado al uso
y validacién de TICs, es el profesional ideal para desarrollar soluciones tecnoldgicas
que aseguren una atenciéon farmacéutica a distancia, garantizando la
confidencialidad, seguridad e integridad de los datos de los pacientes.

Propuesta de herramientas para llevar a cabo la AF por telefarmacia en pacientes
crénicos pedidtrico

Para poner en marcha una AF dual en la poblacidon pedidtrica es fundamental
seleccionar herramientas que sean intuitivas y fdciles de usar para los pacientes,
cuidadores y profesionales sanitarios. Asimismo, para su desarrollo, se deben tener en
cuenta los requisitos tecnolégicos minimos recogidos en el Marco estratégico en
telefarmacia, integrado en el proyecto MAPEX de la SEFH.

Para la seleccion de la tecnologia para la AF del paciente crénico pedidtrico en cada
uno de los dmbitos de aplicacién de la telefarmacia debemos analizar las ventajas e
inconvenientes de las herramientas disponibles:
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Tabla 17. Aplicacidon, ventajas e inconvenientes de las diferentes herramientas tecnoldgicas
disponibles en telefarmacia.

Herramienta Aplicacién Ventajas Inconvenientes

Lliamadas
telefénicas

Videollamadas

E-mail

Web 2.0

Apps

Wearables

Seguimiento
farmacoterapéutico.
Coordinaciéon con el

equipo asistencial.

Seguimiento
farmacoterapéutico.
Coordinacién con el

equipo asistencial.

Seguimiento
farmacoterapéutico.

Coordinacién asistencial.

Seguimiento
farmacoterapéutico.

Formacion e informacion.
Coordinacién asistencial.

Seguimiento
farmacoterapéutico.

Formacion e informacion.
Coordinacién asistencial.

Seguimiento
farmacoterapéutico.

Facil acceso.
F&cil manejo.
No necesita
conexion a
internet.

Contacto visual
con paciente/
cuidador.

Comodidad para
paciente y
profesional

sanitario.
Accesibilidad
horaria.

Disponibilidad de
acceso ala
informacion.
Plataformas

e-learning.

Adolescentes con

movil.

Monitorizacién de
pardmetros.
Adolescentes con
movil.

Monitorizacion de
pardmetros.
Adolescentes con
movil.

En horario laboral.
No trazabilidad.

Requiere conexion a
internet.
Empleo de plataformas
seguras y validadas.

Requiere conexion a
internet.
Empleo de plataformas
seguras y validadas.

Requiere conexién a
internet.
Empleo de plataformas
seguras y validadas.
Mantenimiento
exigente.

Requiere conexién a
internet.
Empleo de plataformas
seguras y validadas.
Mantenimiento
exigente.
Integracién con
sistemas de informacion
hospitalarios.

Requiere conexion a
intfernet.
Empleo de plataformas
seguras y validadas.
Mantenimiento
exigente.
Integracién con
sistemas de informacién
hospitalarios.

Las herramientas de telefarmacia deben asegurar el seguimiento de la enfermedad,
integrar informacién relevante sobre el tratamiento y fomentar la participacién activa
de los pacientes y cuidadores, mejorando asi la adherencia y la calidad de la
atencién.
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Ademds, la complejidad inherente al paciente pedidtrico hace imprescindible el
desarrollo de estrategias que permitan una mayor coordinacion e integracién entre los
distintos niveles asistenciales. De este modo, se debe fomentar el desarrollo de alianzas
con la atencién primaria, la farmacia comunitaria, el servicio de psicologia clinica vy el
servicio de tfrabajo social, con el fin de valorar las necesidades especificas de los
pacientes y desarrollar aquellas intervenciones que puedan confribuir a garantizar una
atencién farmacéutica de mdaxima calidad en un marco de asistencia integral y
humanizada que apuesta por una prestacion farmacéutica efectiva, seguray eficiente.

Seleccidn de pacientes capaces de utilizar las herramientas propuestas

El acceso a las herramientas de telefarmacia se debe valorar de forma individual,
considerando, ademds de los criterios clinicos y farmacoldgicos, las competencias
digitales, riesgo de exclusion social, autonomia, disponibilidad para acudir al hospital,
accesibilidad de los recursos y preferencia del paciente y cuidador.

Unos criterios especificos para pacientes pedidtricos podrian ser los siguientes:

e Padres o cuidador principal.

e Pacientes adolescentes (12-18 anos)* con movil.

e Disponibilidad de conexién a internet y de los distintos recursos requeridos.
o Competencias digitales y capacidad para usar las distintas herramientas.
e Disposicidon y disponibilidad para AF por telefarmacia.

*Esta propuesta de rango de edad a partir del cual el paciente pedidtrico podria
hacer uso de alguna de las herramientas digitales propuestas viene motivado por el
posicionamiento del grupo de trabajo de Salud Digital del Comité de Promocién de
la Salud de la Asociacion Espanola de Pediatria (AEP).

Los pediatras recomiendan retrasar la adquisicidon de un dispositivo propio mas alld de
los 12 anos y limitar su uso por debajo de los 16 anos, ya que el mal uso de la
tecnologia digital afecta a la salud fisica, mental y social, asi como al neurodesarrollo
y al aprendizaje. Estos pacientes pedidtricos con edad > 12 anos podrian emplear,
bajo supervision de su cuidador principal, algunas funcionalidades de las apps.

En este sentido, en el dmbito de la salud, la gamificacién se ha utilizado con éxito para
mejorar la adherencia al tratamiento de pacientes con enfermedades crénicas. El
desarrollo de una app gque incluya elementos lIUdicos, como desafios, recompensas y
videojuegos adaptados a cada grupo de edad, resulta fundamental para favorecer la
motivacion e implicacion del paciente pedidtrico en el seguimiento de su enfermedad.

Aplicaciones prdcticas de telemonitorizacion del paciente pediatrico

La aplicacién de las nuevas tecnologias, con todas las garantias de calidad y seguridad,
se posicionan como un elemento clave en el seguimiento farmacoterapéutico,
formacién e informacidén a pacientes y cuidadores y coordinacién con el equipo
asistencial y como tal, se incorporan en las guias de prdctica farmacéutica vy
documentos de posicionamiento desarrollados por la SEFH a lo largo de los Ultimos anos.

Aunque, su implantacién en la prdctica clinica es aun limitada, a continuacién, se
detallan algunas iniciativas que por su funcionalidad y aplicabilidad para el desarrollo
de herramientas futuras pueden resultar interesantes:

En Espana, existen varias aplicaciones mdviles disefiadas para ayudar a los pacientes
con enfermedades crénicas y polifarmacia a gestionar su tratamiento. Algunas de las
mds destacadas incluyen:
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Tabla 18. Aplicaciones mdviles para ayudar a los pacientes con enfermedades créonicas

Son dos aplicaciones méviles que ayudan a los pacientes y
sus cuidadores a realizar un registro y seguimiento del
tfratamiento, permitiendo establecer recordatorios vy
registrar las administraciones. También, se pueden
descargar informes de evolucién y de adherencia para
compartir en las consultas de seguimiento.

MyTherapy

MediSafe

Es una iniciafiva de la AEPap que promueve el Programa

de Actividades Preventivas de la Infancia y Adolescencia

(PAPI). A través de una app actualizada en 2022, se adapta

el programa original de 2009 a las nuevas necesidades de
L 4 la ciudadania y los profesionales sanitarios. El PAPI abarca
339 temas sobre cuidados de salud, organizados por grupos
de edad, desde recién nacidos hasta jovenes de 13 a 17
anos. Incluye 194 temas para familiares, 31 para ninos
mayores y adolescentes, y 114 dirigidos a profesionales de
la salud infanfil.

Salud Infantil
PAPI-PSi

Se trata de una app disenada para ayudar a gestionar el

dia a dia de los ninos que padecen cdncer y mejorar su

Vivir con un - G calidad asistencial. Engloba informacién relacionada con
cancer infantil E cuidados de enfermeria, datos sobre el dolor, alertas de
tratamiento, recordatorios de consultas médicas, hdbitos

saludables, etfc.

Es un proyecto de salud digital enmarcado en la Estrategia
de Cuidados de Andalucia (PiCuida). Incluye
recomendaciones sobre cuidados para pacientes
pedidtricos y neonatales con dispositivos venosos. Estd
- dirigida a profesionales de la salud, pacientes, familiares y
= cuidadores con el fin de disminuir las complicaciones
asociadas al uso de estos dispositivos, mejorar las
competencias de enfermeria y promover la educaciéon vy
seguridad de las personas que los portan, asi como su
satisfaccion, conocimientos y calidad de vida.

CuidaVen

Abreviatuars: AEPap (Asociacion Espanola de Pediatria de Atencidn Primaria); Programa de Actividades
Preventivas de la Infancia y Adolescencia (PAPI).

Asimismo, en otros paises, el desarrollo y la utilizacién de aplicaciones mdviles en distintos
dmbitos de la atencidn y el seguimiento de la poblacién pedidtrica con diversas
patologias cronicas se estdn implantando con éxito:

e La inclusién de las medidas de resultados y de experiencias informadas por el
paciente, PROMs y PREMs, como herramientas fundamentales para mejorar la
calidad y la eficacia de la atencidn sanitaria se estd afianzando en los Ultimos anos.
En este sentido, RetfinoQuest es una aplicacidn movil desarrollada por los
departamentos de oncologia y oftalmologia pedidtrica de Centro Médico
Universitario VU, de Boelelaan en Amsterdam, Paises Bajos que permite monitorizar
la calidad de vida relacionada con la salud en pacientes que han padecido
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retinoblastoma a través de PROMs dirigidas a nifos (de 4 a 10 anos) segun la
evaluacién de sus padres (medidas indirectas) y a adolescentes (11-18 aios) vy
adultos.

e KetApp es una herramienta, creada por la Universidad de Médena y Reggio Emilia,
disenada para ayudar al cumplimiento nutricional de todos los pacientes pedidtricos
con epilepsia refractaria que estd en fratamiento con dieta cetogénica.

La aplicacion de las nuevas tecnologias, tales como las apps de salud, con todas las
garantias de calidad y seguridad, se posicionan como un elemento clave en la
implantacién de la telefarmacia en la poblacién pedidtrica.

En la Tabla 19 se incluyen algunos de los recursos mds destacados en Asociaciones de
Pacientes y Fundaciones para pacientes pedidtricos:

Tabla 19. Asociaciones de Pacientes y Fundaciones para pacientes pedidtricos

Patologia Asociaciones de Pacientes y Fundaciones

Fundacién Aladina (hitps://aladina.org/)

Asociacién Espanola de Padres de Ninos con Cdncer (ASION)
(hitps://www.asion.org/)

Asociacién de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia (AEAL)
(hitps://www.aeal.es/)

Enfermedades
oncohematoldgicas

Cardiopatias Menudos corazones (https://www.menudoscorazones.org/)

Enfermedades

Federacién ASEM (https://www.asem-esp.org/)
neuromusculares

Enfermedades
metabdlicas
hereditarias

Federacidon Espanola de Enfermedades Metabdlicas Hereditarias
(FEEMH) (https://metabolicos.es/)

Federacién Espanola de Enfermedades Raras (FEDER)

Enfermedades raras
(https://enfermedades-raras.org/)

Fibrosis quistica Asociacién Espanola de Fibrosis Quistica (AEFQ)
9 (https://fibrosisquistica.org/)
Asociacién Espanola de Ayuda a Nifos con Enfermedades Hepdticas y

Trasplante . s,
P Trasplantados Hepaticos (HEPA) (https://www.asociacionhepa.org/)

Patologia renal Asociacién en tus zapatos (https://asociacionentuszapatos.com/)

Por Ultimo, se recomienda profundizar en todos los aspectos relacionados con la
telefarmacia y el seguimiento en AF dual, a partir de la lectura de los denominados
“Documentos de apoyo metodoldgico” dentro del proyecto MAPEX-SEFH disponibles
en: www.sefh.es/mapex/cmooportunidad.
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IV. Competencias digitales en el paciente pedidtrico y sus
familiares/cuidadores

¢Qué son las competencias digitales?

Las competencias digitales se definen como el conjunto de conocimientos, habilidades
y actitudes que permiten el uso consciente, seguro, responsable y critico de las TICs.

Las competencias digitales engloban cinco dimensiones que se relacionan con cinco
capacidades (Tabla 20).

Tabla 20. Dimensiones y capacidades de las competencias digitales

Dimensiones Capacidades

Tecnolégica

Informacional

Del
aprendizaje

Comunicativa

De la cultura
digital

Alfabetizacion tecnoldgica vy
dominio de los entornos
digitales.

Obtencién, evaluacién vy
fratamiento de la informacién
en entornos digitales.

Transformacion de la
informacioén en conocimiento
y adquisicion.

Comunicacion interpersonal y
social.

Prdcticas sociales y culturales
de la sociedad del
conocimiento.

Alfabetizacién
digital

Gestion de la
informacién

Conocimiento
digital

Comunicacion
digital

Seguridad
digital

Utilizar y gestionar
dispositivos y  entornos
digitales.

Obtener, evaluar y

organizar informacién en
formato digital.

Aprender y generar
conocimiento, productos
o) procesos con
herramientas y en

entornos digitales.

Comunicarse,
relacionarse y colaborar
con herramientas TIC en
entornos digitales.

Actuar de forma
responsable, civica vy
segura en entornos

digitales.
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¢ Qué es la salud digital?

En este contexto, surge el concepto de salud digital, que se define como el empleo de
las TICs para mejorar la salud humana, los servicios sanitarios y el bienestar de la
poblacién.

Pretende aportar soluciones digitales a los problemas actuales del sistema y de los
pacientes mediante:

e Laeliminacion de barreras fisicas.
e La descentralizacion de los servicios hospitalarios.
e La mejora de la autonomia.

e El empoderamiento de los pacientes, con el uso de tecnologias como la
telemedicina o las aplicaciones de dispositivos méviles.

El desarrollo y la aplicacion de las TIC en el sector sanitario ha condicionado un
profundo cambio en la manera en que los pacientes se comunican, buscan
informacion, generan conocimiento y lo comparten.

Las estrategias de salud digital han demostrado mejorar la calidad de vida de los
pacientes, pues favorecen la comunicacion entre los pacientes o familiares/cuidadores
y las entidades y los profesionales sanitarios y promueven una participaciéon activa del
paciente en su propia salud.

Asimismo, se ha observado que los pacientes que emplean herramientas digitales
muestran un rol mas activo en la gestion de su salud y un mayor autocontrol de su estado
de salud.

Competencias digitales que deben desarrollar los profesionales sanitarios en la
transformacion digital

Los profesionales sanitarios deben formar parte de la tfransformacién digital y, para ello,
deben disponer de las competencias digitales necesarias (Tabla 21).
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Tabla 21. Competencias digitales de los profesionales sanitarios para la transformacioén digital

Alfabetizacion en salud digital

Conocimiento del ecosistema digital y obtencién de la habilidad bdsica para utilizar de forma
correcta y segura los dispositivos y aplicaciones digitales con fines sanitarios.

Gestion eficaz de la informacion cientifico-sanitaria

Capacidad para gestionar la informacion y el conocimiento cientifico de forma eficaz para
la toma de decisiones basadas en la evidencia cientifica y para mejorar la atencién sanitaria
a los pacientes.

Comunicacion sanitaria 2.0

Aplicacién de tecnologias, dispositivos y canales digitales de una forma apropiada para
mejorar la conexién en red y la comunicacién no presencial entre profesionales sanitarios.

Creacion de contenido digital cientifico-sanitario

Uso de las TIC para fomentar la investigacién y la publicacion cientifica en medios digitales,
asi como para la produccion de contenidos digitales de salud.

Trabajo colaborativo en red con equipos de salud

Empleo de herramientas y recursos digitales para el desarrollo de proyectos interdisciplinares
y la atencién sanitaria no presencial con otros profesionales sanitarios o con los pacientes.

Analisis y manejo de datos

Conocimiento y manejo de las fuentes de dafos sanitarios para generar conocimiento vy
resultados en tiempo real que ayuden en la toma de decisiones clinicas.

Asimismo, los profesionales sanitarios deben ser capaces de establecer el nivel de
capacitacion de pacientes o familiares/cuidadores en el uso de herramientas digitales,
feniendo en cuenta que la demanda ciudadana para desempenar un papel activo e
informado en su propia salud se ve incrementada cada dia.

Las herramientas digitales desempenan un papel fundamental en la atencidon
farmacéutica, ofreciendo beneficios tanto para los pacientes, como para sus
cuidadores y los profesionales farmacéuticos. Entre estas ventajas se incluyen:

e Mejora de la accesibilidad a informacion sobre tratamientos, permitiendo una
adecuada formacién de pacientes y cuidadores.

e Fomento de una actitud proactiva de pacientes y cuidadores respecto a los
tratamientos farmacolégicos.

e Empoderamiento de pacientes y cuidadores, promoviendo su autocuidado.

e Facilita una comunicacién bidireccional agil entre pacientes/cuidadores vy
profesionales farmacéuticos, incluyendo consultas y seguimiento terapéutico
mediante conexién telemdtica.

Las competencias digitales en Oportunidad

Segun el documento de Atencion Farmacéutica de Barbate, el concepto de
Oportunidad implica “estar cerca del paciente cuando este lo necesite, respondiendo
a sus necesidades en tiempo real o Util, a tfravés de las nuevas tecnologias” e incluye la
premisa de que “a todos los pacientes deberd proporciondrseles las herramientas
tecnoldgicas acordes a sus niveles de competencias digitales, tanto de la informacién
y la comunicacién, como del aprendizaje y el conocimiento, para mantener un
contacto en tiempo real o tiempo Util con su profesional farmacéutico”.
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Los profesionales sanitarios deben trabajar para que los pacientes dispongan de las
competencias digitales necesarias para su aplicacién.

La brecha tecnolégica, influenciada por factores como edad, género y nivel
socioecondmico, es menos relevante en los pacientes pedidtricos y adolescentes,
quienes ya utilizan tecnologia en su vida diaria. Esta poblacidon adoptard la
fransformacién digital de manera natural y demandard cada vez mds servicios sanitarios
a través de herramientas digitales. Las competencias digitales de los pacientes
pedidtricos y sus familiares/cuidadores que se consideran clave se muestra en la Tabla
22:

Tabla 22.Competencias digitales clave en pacientes pedidtricos y familiares/cuidadores

e Uso adecuado de dispositivos, aplicaciones, herramientas
digitales y plataformas web.

e Conocimiento de actividades informdticas bdsicas como
navegacién web, uso de aplicaciones o gestibn de correo

electrénico.
e Navegaciéon segura por espacios digitales, conociendo
Alfabetizacién y aspectos bdsicos sobre la privacidad y la seguridad de sus
datos.

seguridad digital

e BUsqueda, andlisis y evaluacion critica de fuentes bibliogrdficas
digitales/pdginas web de informacién de salud para identificar
aquellas seguras, fiables y de calidad. Esta competencia influird
en la toma de decisiones informadas sobre su salud y se frata de
un aspecto especialmente relevante en poblacion adolescente
pues tiene mayor autonomia para el uso de herramientas
digitales.

e Conocimiento de los distintos canales de difusion de
informacion digital y de cédmo buscar, filtrar, seleccionar,
evaluar, almacenar y organizarla.

Gestion de la e Capacidad de poder compartir dicha informacién con otros

informacién y pacientes o familiares/cuidadores o, incluso, profesionales
sanitarios para promover su adecuada difusion.

e Aprendizaje y adquisicion de conocimientos sobre su patologia

digital o su fratamiento a partir de fuentes bibliograficas y material
digital. Esto conlleva un empoderamiento del paciente vy
familiares/cuidadores y fomenta una participacion activa en la
gestién de su salud.

o Capacidad de conexidn, interaccion y conversacién a través
de diferentes plataformas y herramientas digitales con
entidades o profesionales sanitarios. Se frata de una capacidad
fundamental para la aplicacién correcta de la telefarmacia y

Comunicacién la implantacion de programas de seguimiento telemdtico de
eficacia, adherencia o efectos adversos.

e Habilidades para la comunicacién y la interaccién en entornos
digitales entre pacientes o familiares/cuidadores y profesionales
sanitarios.

e Comunicacién con comunidades o asociaciones de pacientes
en entornos digitales.

conocimiento

digital
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RECOMENDACIONES PARA IMPLANTACION Y
DESARROLLO DE LA METODOLOGIA CMO A

NIVEL LOCAL

Alo largo de estos 10 anos de experiencia en la implantacion de la metodologia CMO
a diferentes tipos de pacientes, algunos expertos han coincido en compartir estrategias
y experiencias que pueden ser de utilidad para aquellos que de forma total o parcial se
decidan a implantar esta forma de trabajar para la atencién en consultas externas.

A continuacién, se agrupan y resumen estas experiencias a modo de recomendaciones
generales.

En primer lugar, para la implantacion de esta metodologia en consultas se recomienda
tener en cuenta que es probable que el paso de un modelo mds “cldsico” al modelo
CMO incluya 3 fases que, a continuacién, describimos:

e Fase inicial o de sobreesfuerzo: se corresponde con los primeros pasos de la
puesta en marcha de esta forma de trabajar. La misma supondrd inicialmente
informar tanto a pacientes, como al resto de profesionales de esta nueva
orientacién profesional. Como en todo nuevo proceso, es la fase en la que se
debe familiarizar con el modelo en general y con la herramienta de
estratificacién y la entrevista motivacional en particular. Se recomienda ir
progresivamente en suimplantacion (pacientes nuevos o la estrategia que cada
hospital establezca). Por Ultimo, se debe asumir que supone, de entrada, un extra
de actividad laboral con respecto a lo que histéricamente se ha venido
realizando.

o Fase intermedia o “cadtica’: es la fase clave del proyecto, ya que durante esta
fase van a convivir ambos modelos, el cldsico y el CMO. Es necesario tener en
cuenta que, probablemente surgirdn posibles escenarios de “conflicto” o
controversia en el seguimiento al paciente. Es importante que ante estas nuevas
circunstancias se mantenga la metodologia y sus procedimientos para poder
alcanzar el denominado “umbral de desilusién” que se define como el punto a
partir del cual se empieza a visualizar el retorno del esfuerzo invertido para la
implantacién de esta metodologia y se dé comienzo a la Ultima fase de
implantacion.

o Fase final o “de éxito y retorno de resultados”: una vez superado el punto
anteriormente comentado (la diferencia entre lo que se cree que deberia estar
ocurriendo y lo que ocurre en términos de crecimiento asistencial) empiezan a
percibirse los resultados y beneficios de la implantacién de esta nueva
sistemdtica de trabajo. Es el momento al que debemos aspirar a llegar. Hay que
considerar también, que este punto, ademds, es diferente en términos
temporales (para algunos pueden ser semanas y para ofros, meses, de acuerdo
con su estructura, soporte humano, medios técnicos, etc.) para cada servicio de
farmacia. A partir de ahi, serd mds facil seguir trabajando con esta metodologia
que con la clésica.
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Adicionalmente, recomendamos tener en cuenta estas recomendaciones para su
progresiva implantacién en aquellos entornos donde se desee implantar:

1. CONOCER Y DAR A CONOCER EL MODELO

Como premisa principal, es fundamental conocer el modelo en su totalidad y las
diferencias con respecto al enfoque mds tradicional. Este mismo aspecto deberd ser
trasladado al resto del equipo multidisciplinar con el que colaboramos en el dia a dia
para que se familiaricen tanto con la metodologia como con la terminologia.

2. VISITAR LUGARES DONDE YA ESTA IMPLANTADO

Hacer benchmarking es una de las mejores ideas para la puesta en marcha a nivel local
de esta metodologia. Visitar y tomar contacto con ellos centros que ya hayan puesto
en marcha iniciativas parecidas nos ayudard a conocer barreras, dificultades y factores
facilitadores de la implantacidn que nos permitan acelerar el proceso a nivel local.

3. ESTRATEGIA, PLANIFICACION Y PRIORIZACION

Como en cualquier proyecto de transformacion asistencial es necesario tener clara cudl
va a ser la estrategia de implantacién y desarrollo. Adicionalmente, es necesario ir
planificando y cumpliendo los pasos necesarios para el éxito de la misma. Se
recomienda empezar progresivamente, sin prisa, pero sin pausa. Por ofra parte, hay que

tener en cuenta que el 60% de la poblacién serd considerada nivel 3 y, por tanto,
facilmente estratificable, lo que permitird acelerar el proceso.

4. COMUNICAR RESULTADOS Y MEDIR LA EXPERIENCIA

Entre los diferentes aspectos de mejora, se recomienda medir aquellos aspectos que se
puedan considerar claves en cada centro para valorar el impacto de la implantacion
de la metodologia. Tanto desde la perspectiva de resultados en salud, como puramente
asistenciales o de oftro tipo.

Los indicadores de la norma de certificacidn QPEX, pueden servir de base para
seleccionarse aquellos que pueden ser mds relevantes en cada centro.

5. REORIENTAR LA ASISTENCIA DE FORMA PERMANENTE

Para garantizar la aceptacion y expansion de la metodologia, asi como el retorno de
los resultados, es necesario ir analizando periédicamente el proceso de implantacién,
reorientdndolo paulatinamente en caso necesario y ante dificultades estructurales,
técnicas o inclusive de personal que puedan ir surgiendo a lo largo de todo el proceso.
Se recomienda realizar reuniones periddicas intra e Inter servicios para valorar el impacto
del nuevo modelo a nivel asistencial, asi como medir la satisfaccién y experiencias del
paciente, al menos una vez al ano, para adaptar el avance a los resulfados obtenidos.
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CASOS CLINICOS

l. CASO CLINICO 1

1. Antecedentes

Paciente de 15 anos diagnosticado con Fibrosis Quistica (FQ) en el primer mes de vida,
que presenta como complicacidn una colonizacién crénica por Pseudomonas
aeruginosa. Actualmente, se encuentra en buen estado general, con buena tolerancia
a la actividad fisica. A nivel respiratorio, sus pardmetros son los siguientes:

. FVC: 4.20 L (106%)
. FEV1: 2.40 L (67%)
. FEF 25-75%: 0.96 L/s (21%)

Tratamiento actual

. Azitromicina 500 mg, 3 dias por semana

. Omeprazol 20 mg cada 24 horas

. Pancreatina 25,000 Ul, 4 cdpsulas en cada comida

. Acido ursodesoxicoélico 150 mg cada 12 horas

. Vitaminas liposolubles (D, E, K, A), 1 cdpsula cada 24 horas
. Dornasa alfa 2,500 Ul cada 12 horas

. Cloruro sédico hiperténico cada 24 horas

. Colimicina 1 MUl cada 12 horas

2. Resolucion
CAPACIDAD

El paciente acude al Servicio de Farmacia para recoger medicacion correspondiente
a dos meses de tratamiento. Durante la revision, se identifica una irregularidad en la
recogida de medicacion, particularmente en los medicamentos administrados por via
nebulizada, durante los Ultimos seis meses.

En la entrevista con la farmacéutica, el paciente menciona que a veces olvida realizar
el tfratamiento nebulizado y que, los dias que hace entrenamiento de futbol, llega
cansado a casa y no le apetece hacerlo. En base al modelo de estratificacion se
categoriza al paciente en un nivel 2 de intervencién, basdndose en:

. Necesidad de vigilancia cercana de los sintomas y evolucién respiratoria.

. Complejidad del tfratamiento, que requiere multiples administraciones diarias
por diferentes vias.

. Iregularidad en la adherencia.

. Adolescente en proceso de asumir la autogestion de su tratamiento,

previamente supervisado por sus padres.

Plan de actuacidon farmacéutica

1. Validaciéon y ajuste del tfratamiento: Se revisan posibles interacciones y se ajustan las
dosis segun el peso actual del paciente.

2. Educacion en administracién: Se repasan las recomendaciones para el uso
adecuado de los dispositivos de administracién nebulizada.
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3. Coordinaciéon multidisciplinar: Se informa al neumdlogo responsable sobre los
problemas de adherencia detectados y los resultados del registro de dispensaciones,
dejando constancia en la historia clinica.

4. Seguimiento intensivo: Se programan visitas mds frecuentes al Servicio de Farmacia
para un control cercano de la adherencia.

MOTIVACION

Durante la consulta, se enfatiza la importancia de realizar el tratamiento diario para
preservar la funcién pulmonar, lo que permitird mantener sus actividades cotidianas y
practicar su deporte favorito, el futbol. Ademds, se le facilita el acceso a la pdgina web
de la asociacién de pacientes con Fibrosis Quistica, donde puede encontrar
informacion adicional y actividades para conectar con otros jévenes con la misma
condicién, fomentando la motivacién y el apoyo mutuo.

OPORTUNIDAD

Se propone el uso de una nueva aplicacidn movil disefada para registrar las
administraciones. La app funciona como un juego en el que el paciente gana puntos
por registrar el uso del antibidtico nebulizado y recibe retos semanales que se resuelven
con los puntos acumulados.

En la siguiente visita, el paciente muestra sus logros: des de la Ultima visita ha
completado casi todas las administraciones, alcanzando un nivel de adherencia
superior al 95%. Se revisan las barreras que el paciente aun enfrenta, como el cansancio
o el olvido, y se refuerzan estrategias para superarlas.

Se recomienda mantener el uso de la aplicacidn como herramienta de auto-
seguimiento para consolidar esta mejora en la adherencia al tratamiento.
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ABREVIATURAS

AEAL Asociacion de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia
AEFQ Asociacién Espanola de Fibrosis Quistica

AEP Asociacién Espanola de Pediatria

AEPap Asociacion Espanola de Pediatria de Atencién Primaria

AF Atenciéon Farmaceéutica

ASEM Federacion Espanola de Enfermedades Neuromusculares

ASION Asociacién Espanola de Padres de Ninos con Cdncer

CMO Capacidad-Motivacién-Oportunidad

EM Entrevista motivacional

FEDER Federacion Espanola de Enfermedades Raras

FEEMH Federacion Espanola de Enfermedades Metabdlicas Hereditarias
FH Farmacia Hospitalaria

HCE Historia Clinica Electrénica

HEPA Enfermedades Hepdticas y Trasplantados Hepdticos

ISMP Institute for Safe Medication Practices

MAPEX Mapa Estratégico de Atencidn Farmacéutica al Paciente Externo
OFT Objetivos farmacoterapéuticos

PAPI Programa de Actividades Preventivas de la Infancia y Adolescencia
PNTs Procedimientos Normalizados de Trabajo

PREM Patient Reported Experience

PROM Patient-Reported Outcome Measure

SEFH Sociedad Espanola de Farmacia Hospitalaria

SFT Seguimiento farmacoterapéutico

SNS Sistema Nacional de Salud

SPD Sistemas Personalizados de Dispensacion

TICs Tecnologias de la informacién y la comunicacién

USP US Pharmacopeia

WHO World Health Organization
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