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SIGLAS Y ACRONIMOS

AAD American Academy of Dermatology

AEDV Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia

AP Atencién Primaria

BSA Body surface area

CC. AA. Comunidades autébnomas

CEIMI Centro de Enfermedades Inflamatorias Mediadas por la Inmunidad
cv Cardiovascular

CVRS Calidad de vida relacionada con la salud

DE Desviacion estandar

DLQl Dermatology Life Quality Index

EA Efectos adversos

EVA Escala visual analdgica

FC Farmacia comunitaria

FH Farmacia hospitalaria

HC Historia clinica

IA Inteligencia artificial

IMID Enfermedades inflamatorias inmunomediadas

IPT Informe de posicionamiento terapéutico

MDA Minimal disease activity

MeSH Medical subject heading (descriptores en ciencias de la salud)
PASI Psoriasis Area Severity Index

PGA Physician global assessment

PRO Patient-reported outcomes (resultados reportados por el paciente)
PSP Patient support programs (programas de apoyo a pacientes)
RWE Real world evidence

SEFH Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria

SEMERGEN  Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion Primaria

TIC Tecnologias de la informacién y la comunicacion
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Resumen ejecutivo

Justificacion

La psoriasis es una enfermedad crénica inflamatoria inmunomediada que afecta principalmente a la
piel. No obstante, al tratarse de una enfermedad sistémica, también puede afectar a otros drganos
como las articulaciones, el intestino, los ojos y el sistema cardiovascular.

Tiene un gran impacto negativo en la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de los pacientes,
tanto a nivel fisico como emocional, y supone, ademas, una carga econémica importante para el
Sistema Nacional de Salud (SNS).

A pesar de que en los Ultimos afios han aumentado tanto la visibilizacion de esta patologia como el
abanico terapéutico, siguen existiendo desafios importantes en el cuidado de estos pacientes. Dar
respuesta a estos retos y necesidades permitiria optimizar el manejo de la psoriasis, ayudando a
mejorar la calidad asistencial, el control de la enfermedad vy la calidad de vida de los pacientes. Al
respecto, si bien la etapa pandémica de la COVID-19 ha puesto a prueba la resistencia del sistemay
su capacidad de resiliencia, también abre una ventana de oportunidad para replantearse un nuevo
modelo asistencial para el paciente con psoriasis.

Esta iniciativa nace con el objetivo de identificar los retos y las necesidades existentes en el manejo del
paciente con psoriasis, allanando el camino para la definicién de estrategias que permitan abordar los
desafios con un mayor impacto asistencial.

Objetivo

Identificar y priorizar los retos y las necesidades actuales en el manejo de los pacientes con psoriasis
desde una perspectiva multidisciplinar que permita identificar oportunidades de mejora.

Metodologia

La iniciativa ha sido revisada por la Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV) y esta
avalada por la asociacion de pacientes Accion Psoriasis.

Para su desarrollo se definieron cuatro fases: I) identificacion, Il) profundizacién, Ill) areas de desarrollo,
y IV) priorizacion.

[ I 1] v

Identificacion Profundizacién Areas de desarrollo Priorizacion

12 reunion, 22 reunioén,
comité Revisién de Dinamica comité Reuniones Reunién Entrevistas Reunién de
cientifico literatura de cientifico regionales (3) nacional priorizacién
pacientes

x>

e Fase l. Identificacidn: Tras una primera reunion con el steering committee (n = 10) del proyecto
para definir su metodologia, se llevd a cabo una revision de la literatura con el objetivo de
identificar necesidades descritas en la bibliografia. Con posterioridad, se realizaron dos dindmicas,
una con pacientes (n = 6) y otra con el steering committee (n = 10), con el fin de conocer los retos
existentes segln la experiencia de los pacientes y los profesionales sanitarios.
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e Fase Il. Profundizacién: Con el objetivo de profundizar en los retos identificados y valorar posibles
asimetrias entre comunidades auténomas (CC. AA.) y/o centros, se organizaron tres reuniones
regionales (eje centro-sur, eje noroeste y eje mediterraneo). En ellas participaron 14 dermatdlogos
de diferentes provincias. Previamente, cumplimentaron una encuesta sobre la practica clinica
actual del manejo de la psoriasis en Espafia relacionada con los retos identificados en la etapa
anterior.

e Fase llIl. Areas de desarrollo: Con el fin de tener una visién multidisciplinar a nivel nacional,
se llevd a cabo una reunidn con representantes de dermatologia, farmacia hospitalaria (FH) y
gerencia (n = 7). Adicionalmente, se mantuvieron entrevistas semiestructuradas para obtener la
visién de Atencién Primaria (AP) y enfermeria (n = 2).

e Fase IV. Priorizacion: Finalmente, se realizd una dindmica de priorizacién de los retos y las
necesidades identificados y desarrollados en las fases anteriores. En esta reunion participaron
miembros del steering committee y del resto de los grupos de trabajo (n = 12).

Resultados

En la etapa inicial del proyecto, se identificaron un total de 49 retos y necesidades, de los cuales
14 fueron preseleccionados y desarrollados en profundidad en etapas sucesivas.

® Evaluacion holistica de la gravedad (que incluya variables clinicas y PRO)

® Evaluacion de la gravedad en AP con herramientas sencillas como el BSA

® Objetivo holistico (que incluya variables clinicas y PRO)

® Objetivo terapéutico actualizado

e Implantacion del modelo de estratificacién en FH

® Screening de comorbilidades (incluyendo salud mental) y hdbitos de vida del paciente
o Criterios de derivacion de AP a dermatologia y de dermatologia a otras especialidades

® Acceso temprano de AP a dermatologia y de dermatologia a otras especialidades

® Acceso al botén multidisciplinar (acceso a la HC entre especialidades)

® Proporcionando informacidn util y relevante para el paciente en todas las fases de su enfermedad
® De manera planificada, con material de apoyo y regular

® Promocion de las escuelas/asociaciones de pacientes

Nota: PRO: patient-reported outcomes; AP: Atencion Primaria; BSA: body surface area; TIC: tecnologias de la informacion y la comunicacion.
M diagndstico; M tratamiento; M asistencial/organizativo; M formacion

Finalmente, los participantes de la iniciativa priorizaron los cinco retos esenciales, con base en su
importancia, capacidad de actuacién general para resolverlos (factibilidad) a corto-medio plazo
<5 afios) e innovacion requerida en el proceso.

—
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De los 14 retos preseleccionados, un 93% de ellos fueron considerados, al menos, como
moderadamente importantes; el 64%, factibles de abordar a corto-medio plazo; y el 57%, importantes
y factibles.

RETOS / NECESIDADES IMPORTANCIA  FACTIBILIDAD
8 Diagnéstico certero y temprano 3,7 3,2
n Estandarizacion de la evaluacion de la gravedad 4,1 3,0
u Estandarizacién del objetivo terapéutico 4,2 3,5
n Promocién y evaluacién de la adherencia 3,4 31
B Tratamiento integral e individualizado 4,5 31
n Nuevos modelos de asistencia compartida 43 33
Mayor participacién de enfermeria 4,6 3,0
n Promocion de la toma de decisiones compartidas 3,5 3,1

Una vez seleccionados los retos mas importantes y accionables, se abrié un proceso de debate.

En él, por consenso, se considerd que la estandarizacion de la evaluacién de la gravedad y la del
objetivo terapéutico eran integrables en un Unico concepto, al estar claramente interrelacionados.

Del mismo modo, se acordd hablar de “atencion integral” e individualizada en lugar de “tratamiento
integral” e individualizado, ya que hace referencia a todo tipo de tratamientos (farmacolégico y no
farmacoldégico). Asimismo, en lugar de hablar de “promocién de la toma de decisiones compartidas” se
creyo6 conveniente dejar reflejada la importancia de la involucracion del paciente en todas las etapas
del proceso (definicion del objetivo, informacion, toma de decisiones compartidas, concienciacién de
la adherencia, etc.), por lo que se redefinié esta necesidad como “integracion del paciente en todo el
proceso asistencial”, incluyendo asi su participacion en todas las etapas.

Finalmente, se seleccionaron los cinco retos mas importantes y con capacidad de actuacion:

1. Ofrecer una atencion integral e individualizada. Es uno de los retos actuales, a pesar del
reconocimiento de la importancia de una atencién multidisciplinar y el abanico terapéutico
disponible. En este sentido, resulta relevante la adopcion de los algoritmos comunes y las
decisiones consensuadas con el paciente;

2. Hallar nuevos modelos de asistencia compartida orientada a las necesidades del paciente.
La involucracion de diferentes especialidades articulada en nuevos modelos asistenciales y
adaptables a cada centro es esencial para optimizar el manejo de la psoriasis. Del mismo modo,
teniendo en cuenta que tecnoldgicamente es abordable, cada vez se torna mas fundamental
una historia clinica (HC) facilmente accesible entre especialidades que permita el intercambio de
informacion y evite duplicidades.

w

Alcanzar la estandarizacidn holistica de la evaluacion de la gravedad y el objetivo terapéutico.
Uno de los aspectos clave para evaluar la gravedad de forma estandarizada es la utilizacién de
herramientas sencillas y factibles de aplicar en la practica clinica. Por el contrario, el uso de
herramientas complejas, aun siendo eficaces, deberia estar orientado solo a especialistas.

&

Conseguir cambios estructurales y transversales en el organigrama que permitan una mayor
participacion de enfermeria en el manejo del paciente. En este sentido, es fundamental que
enfermeria pueda tener su propia agenda para ayudar a preparar la visita con el dermatélogo
y/o asumir parte del trabajo que se requiere en la visita. Para ello, sin embargo, el personal de
enfermeria ha de estar adecuadamente formado en dermatologia y dotado de competencias
propias.

5. Integrar al paciente en todo el proceso asistencial. Debe contarse con su perspectiva a la hora
de evaluar la gravedad de la enfermedad y establecer el objetivo terapéutico, el tratamiento y el
seguimiento.
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OFRECER una atencion integral
e individualizada

ALCANZAR la estandarizacion holistica
de la evaluacion de la gravedad y el
objetivo terapéutico

HALLAR nuevos modelos de asistencia
compartida orientada a las necesidades
del paciente

INTEGRAR al paciente en
todo el proceso asistencial

CONSEGUIR cambios estructurales y
transversales en el organigrama que permitan
una mayor participacion de enfermeria en el

manejo del paciente

Conclusion

La seleccion de retos y necesidades prioritarias supone un punto de partida para focalizarse en
estrategias y actuaciones correctoras y factibles de implementar que permitan superar las principales
barreras que dificultan la optimizacion del manejo del paciente con psoriasis. En este sentido, se
pretende que la presente iniciativa sea el punto de partida de estrategias que posibiliten cubrir las
necesidades existentes y proporcionar una hoja de ruta para su implantacion en el contexto del SNS.
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1. Justificacion del proyecto

La psoriasis es una enfermedad crénica inflamatoria inmunomediada que afecta principalmente a la
piel aunque, al tratarse de una enfermedad sistémica, también puede afectar a otros 6rganos como
articulaciones, intestino, ojos y sistema cardiovascular (Yamamoto, 2020). Se trata de una enfermedad
de curso irregular en la que es comun la aparicion de brotes que causan una exacerbacién de los signos
y sintomas (Tampa et al., 2018).

Se estima que su prevalencia en Espafia es de, aproximadamente, un 2% (Ferrandiz et al., 2014;
Fernandez-Armenteros et al., 2019) y, si bien puede presentarse a cualquier edad, se ha observado que
es mas frecuente en las franjas de 20-30 afios y 50-60 (Bolognia et al., 2012).

La psoriasis tiene un impacto negativo en la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), siendo
comparable a la que se observa en pacientes con cancer o enfermedades cardiacas. Dicho impacto tiene
lugar en distintas dimensiones como la fisica, la emocional o la social (Ribera et al., 2021). Se ha descrito
que un elevado numero de pacientes, especialmente cuando se manifiesta en sus formas mas graves,
presentan ansiedad (58%), depresidn (60%), problemas sociales (65%), sexuales (40%) y laborales (69%)
(Lizdn et al., 2016).

Ademas del impacto que la psoriasis tiene en la CVRS, también supone una carga econdmica importante
para los sistemas sanitarios, estimandose un coste anual de entre 1.078 y los 11.928 euros, en funcion
del pais y la gravedad de la enfermedad (Lizan et al., 2016).

A pesar de la importancia econémica y social de las enfermedades dermatoldgicas como la psoriasis, en
el 2016, de los 19 planes de salud vigentes y los distintos procesos asistenciales regionales, Unicamente
uno hacia referencia a enfermedades dermatoldgicas (Catalufia), excluyendo el cancer de piel (Lizan

et al., 2016). Ademas, a pesar del gran avance realizado en el manejo de los pacientes con psoriasis en
los ultimos afios, se han descrito diferentes dreas de mejora en el proceso asistencial, observandose,
por ejemplo, que hasta el 25% de los pacientes que padecen esta enfermedad no son derivados a
dermatologia (Ribera et al., 2021). Por otro lado, el aumento de las terapias innovadoras disponibles
para su tratamiento ha supuesto un cambio de paradigma en su manejo, que no siempre se ha
traducido en un acceso temprano y equitativo que asegure unos resultados éptimos para los pacientes
(Rivera et al., 2020). De hecho, un porcentaje importante de estos manifiesta estar insatisfecho con

su tratamiento, tener necesidades no cubiertas y unas expectativas futuras, en general, poco positivas
(Ribera et al., 2021). Ademas, los cambios en el entorno derivados de la pandemia de la COVID-19 han
hecho aflorar ciertas carencias, si bien, por otro lado, también han acelerado cambios organizativo-
asistenciales que podrian representar una ocasién de aprendizaje y evolucién (Vakirlis et al., 2020;
El-Komy et al., 2021; Belinchén et al.,, 2021). Tras afios sobre la mesa, uno de los cambios mas
importantes derivados de la pandemia ha sido la aplicacion practica de modelos de telemedicina y
telefarmacia. No obstante, las carencias tecnoldgicas del sistema, junto con la reduccion de la presion
asistencial derivada de la pandemia, han propiciado una vuelta paulatina a modelos mas tradicionales o
mixtos.

Por lo tanto, aun existe un gran margen para optimizar el cuidado de los pacientes con psoriasis, lo

que podria traducirse en una mayor calidad asistencial, un mejor control de la enfermedad y una
mejoria en su CVRS. El dificil momento que han atravesado los sistemas de salud, si bien ha puesto a
prueba su resistencia y capacidad de resiliencia, suponen también, sin duda, una oportunidad para
replantearse el modelo del manejo de la psoriasis. Para ello, el primer paso debe centrarse en identificar
las oportunidades de mejora para, posteriormente, desarrollar estrategias que cubran las necesidades
existentes en la actualidad.

Esta iniciativa nace, pues, con el objetivo de identificar los retos y las necesidades vigentes hoy en dia en
el manejo del paciente con psoriasis.
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2. Objetivo

Identificar y priorizar los retos y las necesidades actuales en el manejo de los pacientes con psoriasis,
desde una perspectiva multidisciplinar, que permita identificar oportunidades de mejora.

3. Sociedades y asociaciones que apoyan
la iniciativa

La iniciativa ha sido revisada por la Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV) y cuenta
con el aval de la asociacion de pacientes Accién Psoriasis.

QONDAC/O;I/ ‘ \\ }
Ezomern @ scsefth |~
DE DE 5 3 2
D Y VEE:SSL%&E\‘A 6“0¢:°. PS O R I AS I S Sociedad Espariola
e o° de Farmacia Hospitalaria sociedad
/O/EL SP\$?~ espafiola de
directivos
de la salud

4. Metodologia

La iniciativa consto de cuatro fases: 1) identificacion, ) profundizacion, Ill) areas de desarrollo,
y IV) priorizacion.

Figura 1. Fases de la iniciativa

I I 1] v

Identificacion Profundizaciéon Areas de desarrollo Priorizacion

12 reunion, 22 reunién,
comité Revision de Dinamica comité Reuniones Reunion Entrevistas Reunién de
cientifico literatura de i regionales (3) nacional priorizacién
pacientes

R

e Fase I. Identificacion: Tras una primera reunion con el steering committee (n = 10) del estudio
para definir la metodologia del estudio, se llevd a cabo una revisién de la literatura con el objetivo
de identificar necesidades descritas en la bibliografia. Con posterioridad, se realizaron dos
dindmicas, una con pacientes (n = 6) y otra con el steering committee (n = 10) para conocer los
retos existentes segun la experiencia de pacientes y profesionales sanitarios.

e Fase Il. Profundizacién: Con el objetivo de profundizar en los retos identificados y valorar posibles
asimetrias entre CC. AA. y/o centros, se llevaron a cabo tres reuniones regionales (eje centro-sur,
eje noroeste y eje mediterraneo). En ellas participaron 14 dermatdélogos de diferentes provincias.
De forma previa, cumplimentaron una encuesta sobre la practica clinica actual del manejo de la
psoriasis en Espafia relacionada con los retos identificados en la etapa anterior.
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e Fase llIl. Areas de desarrollo: A fin de tener una visién multidisciplinar, a nivel nacional, se llevé a
cabo una reunion con representantes de dermatologia, FH y gerencia (n = 7). Adicionalmente, se
mantuvieron entrevistas semiestructuradas para obtener la visién de AP y enfermeria (n = 2).

e Fase IV. Priorizacion: Finalmente, se realizd una dindmica de priorizacién de los retos y las necesidades
identificados y desarrollados en las fases anteriores. En ella participaron miembros del steering
committee y del resto de los grupos de trabajo (n = 12).

4.1. Steering committee y participantes de los grupos de trabajo

Un steering committee multidisciplinar (n = 10) con representantes de diferentes areas involucradas en el
manejo de la psoriasis (dermatologia, FH, AP, enfermeria, gerencia) y pacientes participd en todas las etapas del
proyecto (véase la Tabla 1). Ademas, se contd con un grupo extendido de profesionales sanitarios (n = 11) que
participd en diferentes grupos de trabajo. Todos ellos fueron identificados e invitados a participar en la iniciativa
teniendo en cuenta su especialidad, experiencia en el manejo de la psoriasis, disponibilidad y drea geografica.)

Tabla 1. Miembros del steering committee y grupo de trabajo extendido

R

Santiago Alfonso

Jorge Alonso Suarez

Jose M. Carrascosa

Pablo de la Cueva

Sonia Garcia
Vanesa Garcia

Almudena Mateu
Emilio Monte
David Palacios
Sabela Rodriguez

Grupo extendido

Representante de
los pacientes

Dermatologia
Dermatologia

Dermatologia

Gerencia
Enfermeria

Dermatologia
FH
AP

Dermatologia

Director. Asociacidn de pacientes Accion Psoriasis
Facultativo especialista del Servicio de Dermatologia. Hospital Virgen de la Victoria.
Madlaga

Jefe del Servicio de Dermatologia. Hospital Universitario Germans Trias i Pujol.
Badalona (Barcelona)

Jefe del Servicio de Dermatologia. Hospital General Universitario Infanta Leonor.
Madrid

Subgerente. Hospital General Universitario Gregorio Marafién. Madrid
Enfermera del Servicio de Dermatologia. Hospital General Universitario de Albacete

Jefa del Servicio de Dermatologia. Hospital Universitario Doctor Peset. Valencia

Jefe de seccion del Servicio de Farmacia Hospitalaria. Hospital Universitario y
Politécnico La Fe. Valencia

Médico de AP — Centro de salud Isabel Il. Parla (Madrid)

Facultativa especialista del Servicio de Dermatologia. Hospital Clinico Universitario de
Santiago (A Corufia)

Mariano Ara
Gregorio Carretero
Paloma Casado

Manolo Galan

Beatriz Pérez

Viceng Rocamora

Gastdén Roustan

Nuria Rudi Sola

Alejandro Sanchez

Jorge Santos Juanes

Miquel Vifas

Dermatologia
Dermatologia
Gerencia

Dermatologia
Dermatologia
Dermatologia
Dermatologia
FH

Dermatologia
Dermatologia

Dermatologia

Jefe del Servicio de Dermatologia. Hospital Clinico Universitario Lozano Biesa. Zaragoza

Jefe del Servicio de Dermatologia. Hospital Universitario de Gran Canaria Doctor
Negrin. Las Palmas de Gran Canaria

Gerente. Hospital Universitario del Sureste. Arganda del Rey (Madrid)
Facultativo especialista del Servicio de Dermatologia. Hospital Universitario Reina
Sofia. Cérdoba

Facultativa especialista del Servicio de Dermatologia. Hospital General Universitario
Morales Meseguer. Murcia

Facultativo especialista del Servicio de Dermatologia. Hospital de Manacor.
Islas Baleares

Jefe del Servicio de Dermatologia. Hospital Universitario Puerta de Hierro.
Majadahonda

Facultativo especialista del Servicio de Farmacia Hospitalaria. Hospital Universitario
Germans Trias i Pujol. Badalona (Barcelona)

Facultativo especialista del Servicio de Dermatologia. Hospital General Rio Carrion.
Palencia

Facultativo especialista del Servicio de Dermatologia. Hospital Universitario Central de
Asturias. Oviedo (Asturias)

Facultativo especialista del Servicio de Dermatologia. Consorci Sanitari Alt Penedes-
Garraf. Vilanova i la Geltra (Barcelona)
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4.2. Fase de identificacion de necesidades

En esta fase, se llevo a cabo la revision de la literatura, la dinamica de pacientes y la reunién del steering
committee.

4.2.1. Revision de la literatura

OBIJETIVOS
La revision de la literatura se articuld en cuatro bloques: » )
Identificar retos y necesidades

. , . . en el manejo del paciente con
1. Necesidades. Se consulté la base de datos internacional SR s e e B [Frse.

PubMed, utilizandose términos libres y términos MEsH, con

los conectores booleanos “OR” y “AND” (véase el Anexo 2).

Criterios de seleccidn: articulos en inglés o espafiol publicados

en los Ultimos cinco afios. Fecha de la busqueda: 25 de septiembre del 2021.

2. Adaptacion asistencial en época pandémica. Se consulto la base de datos PubMED, utilizandose
términos libres y términos MesH, con los conectores booleanos “OR” y “AND” (véase el Anexo 2).
Criterios de seleccidn: articulos en inglés o espafiol publicados en los Ultimos dos afios. Fecha de la
busqueda: 17 de mayo del 2021.

3. Guias de practica clinica. Se consultaron diferentes guias de practica clinica y consensos recientes
como la EuroGuiDerm, American Academy of Dermatology (AAD), la Academia Espafiola de
Dermatologia y Venereologia (AEDV) y la Sociedad Espafiola de Médicos de Atencidn Primaria
(SERMEGEN), entre otras.

4. Real world evidence (RWE). Se consulto la base de datos internacional PubMed, utilizandose
términos libres y términos MesH, con los conectores booleanos “OR” y “AND” (véase el Anexo 2).
Criterios de seleccién: articulos observacionales segun practica clinica publicados en inglés o espafiol
durante los Ultimos cinco afios. Fecha de la busqueda: 25 de septiembre del 2021.

Ademas, con base en las necesidades reportadas por el steering committee no identificadas en la
literatura previa, se realizé una busqueda en la literatura gris utilizando Google, Google Scholar y Google
Advanced Search.

4.2.2. Dinamicas de pacientes
OBIJETIVOS
4.2.2.1. Participantes »
Identificar aspectos clave y

L . -6 f id ificad invitad .. necesidades existentes en el
os pacientes (n = 6) fueron identificados e invitados a participar manejo de la psoriasis desde la

en la dindmica por la asociacion de pacientes Accién Psoriasis. perspectiva del paciente.
El criterio de inclusién fue estar diagnosticado de psoriasis y

se procurd cierta heterogeneidad en las caracteristicas de los
pacientes en cuanto a edad, sexo, localizacién geografica, duracion de la enfermedad, gravedad y tipo de

tratamiento.
4.2.2.2. Metodologia de trabajo
La reunion se llevé a cabo en formato online e incluyd dos dindmicas diferenciadas:

e Conversaciones empaticas (points of you): Esta metodologia permite fomentar una conversacion
intima y profunda, que conecte con el paciente y su experiencia, para hacer aflorar sus vivencias y
la calidad de vida. Asi, en este caso se pidio a los pacientes que eligieran una serie de imagenes que
conectaran con las siguientes preguntas:

e $Qué aspectos del cuidado de la enfermedad relacionados con el proceso asistencial valorais
mas positivamente?

e (Cuadles son los problemas y las dificultades que os encontrdis en el proceso asistencial?
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e Patient journey (easy retro): En este caso, se analizaron los momentos mas importantes a lo
largo de la enfermedad (prediagnostico, diagnostico, tratamiento y seguimiento). Para ello, se
pidid a los pacientes que reflexionaran y apuntaran sus vivencias y experiencias mas relevantes
(tanto positivas como negativas) en cuatro etapas: prediagndstico, diagndstico, tratamiento
y seguimiento. Una vez compartidas, la dindmica finalizd con un debate abierto entre los
participantes.

4.2.3. Reunién del steering committee 4 N
OBIJETIVOS

4.2.3.1. Participantes
¢ Preseleccionar retos y necesidades

Todos los miembros del steering committee (n = 10) participaron en relevantes.
o, ¢ Disefiar el cuestionario de la
la reunién. encuesta dirigida a profesionales
(reuniones regionales).
4.2.3.2. Metodologia de trabajo \_ Yy

Se configurd un grupo de trabajo online con los miembros del

Steering committee. En él, se presentaron las necesidades identificadas en la revision bibliografica y
la dindmica de pacientes. Durante la presentacion, se generd un debate con el objetivo de matizar e
identificar retos y necesidades no descritos en la literatura.

Posteriormente, se llevd a cabo una votacion (por bloques) para preseleccionar los retos y las
necesidades mas relevantes teniendo en cuenta su importancia, la factibilidad de una intervencion y
que fuera medible. Como maximo se permitié seleccionar el 70% de los retos/necesidades de cada
bloque. Se considerd como criterio de seleccién aquellos retos/necesidades que hubieran sido elegidos
por, al menos, el 50% de los participantes. Una vez realizada la preseleccion se abrié un debate y se
permitid matizar y redefinir (por consenso) los retos/necesidades que se creyeron convenientes.

Ademas, el grupo disefid un cuestionario de 36 preguntas, que fue cumplimentado posteriormente por
los participantes de las reuniones regionales.

4.3. Fase de profundizacion en las necesidades identificadas

En esta fase, se llevd a cabo el analisis del manejo actual del paciente con psoriasis para profundizar en
los retos y las necesidades descritos en etapas anteriores.

4.3.1. Participantes
é OBIJETIVOS )

Un total de 14 especialistas en dermatologia (5 de ellos miembros

. . .. . . Analizar el manejo actual del
del steering committee) participaron en 3 reuniones regionales

paciente con psoriasis y profundizar

cubriendo 3 ejes diferenciados del territorio espafiol (centro-sur, en los retos y las necesidades
descritos en etapas previas,
identificando posibles asimetrias
regionales.

Reuniones regionales )

R

noroeste y mediterraneo).

19 de octubre
(Coordinadora Sabela
Rodriguez)
&
21 de octubre
(Coordinadores
Almudena Mateu y
José M. Carrascosa)
14 de octubre
P4 (Coordinadores
\ ] Jorge A. Suarezy
. { @ - ‘ Pablo de la Cueva)
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4.3.2. Medologia
4.3.2.1. Encuesta previa

Antes de la primera reunidén regional, todos los participantes fueron invitados a cumplimentar una
encuesta online con el fin de analizar la practica clinica actual en dmbitos relacionados con los retos y
las necesidades identificados en etapas anteriores (véase el Anexo 1).

4.3.2.1. Reuniones regionales

En cada una de las reuniones regionales se presentaron los resultados de la encuesta y se abrid un
debate por cada uno de los retos y las necesidades identificados, con el objetivo de profundizar en su
desarrollo.

4.4. Fase de desarrollo
En esta fase, se llevaron a cabo la reunién nacional y las entrevistas semiestructuradas.

4.4.1. Reunioén nacional

4.4.1.1. Participantes

En la reunion nacional participaron un total de siete profesionales
sanitarios de los dmbitos de la dermatologia, la FH y la gerencia.
De ellos, tres formaban parte del steering committee y dos habian
participado previamente en las reuniones regionales.

4.4.1.2. Metodologia

Se presentaron los resultados obtenidos en las reuniones regionales

@ Y
OBJETIVOS

Profundizar en los retos y las
necesidades identificados en etapas
previas desde una perspectiva
nacional y multidisciplinar:

e Dermatologia

e FH

e Evaluacién/gerencia

. J

y se profundizo en las necesidades recogidas, analizando la descripcion del reto, sus condicionantes,
colectivos afectados, acciones potenciales, agentes clave para su resolucién y beneficios previsibles de

cubrir la necesidad.
4.4.2. Entrevistas semiestructuradas
4.4.2.1. Participantes

Dos profesionales sanitarios (AP, n = 1; y enfermeria, n = 1),
miembros del steering committee, participaron en las entrevistas.

4.4.2.2. Metodologia

Se llevo a cabo una sesién dindmica en la que se presentaron los
resultados de las etapas anteriores, pidiendo a los encuestados
trabajar la tabla de las necesidades elaboradas en la reunion
nacional, valorando cada uno de los aspectos desde el punto de
vista de la APy la enfermeria.

4.5. Fase de priorizacion

@ Y
OBJETIVOS

Profundizar en los retos y las
necesidades identificados en etapas
previas desde una perspectiva
nacional y multidisciplinar:

e AP

e Enfermeria

. J

En esta fase, se priorizaron los retos y las necesidades esenciales segln su importancia y factibilidad.

4.5.1. Participantes

Todos los participantes en el proyecto fueron invitados a concurrir a la reunion. Finalmente, un total de
12 profesionales sanitarios (dermatologia, FH, enfermeria y gerencia) y un representante de pacientes
estuvieron involucrados en la dindmica.
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4.5.2. Metodologia

De manera previa, los participantes recibieron un documento pre-read en el que se incluian las fichas
elaboradas para cada una de las necesidades definidas. Posteriormente, en la reunion se llevaron a
cabo dos dinamicas diferenciadas.

World café

Se distribuyeron 13 fichas correspondientes a los retos y las necesidades desarrollados a lo largo de la
iniciativa (2 de las 14 necesidades se integraron en una Unica ficha) y se crearon 3 grupos de trabajo
(2 de 4 integrantes y otro de 5).

Cada grupo dispuso de tres minutos para revisar e integrar todos los comentarios adicionales en las
fichas de retos revisadas con la ayuda de pésits, rotuladores y otros materiales. Se siguié una ronda
secuencial para que todos los grupos pudieran hacer sus aportaciones a cada uno de los retos/
necesidades presentadas. Posteriormente, un portavoz por cada grupo/ficha presentd, de manera
breve (un minuto maximo), los aspectos clave que se incorporaron por parte de los tres grupos.

Priorizacion

En una primera ronda, todos los participantes puntuaron la importancia y la capacidad de actuacién de
cada una de las necesidades en una escala Likert de 5 puntos (1 = nada importante/factible; 2 = poco
importante/factible; 3 = moderadamente importante/factible; 4 = bastante importante/factible;

5 = muy importante/factible). Esta votacion fue individual, en formato online y en tiempo real. Los
retos y las necesidades que obtuvieron una puntuacion mayor de 3 tanto en importancia como en
factibilidad se representaron en una matriz de dos ejes, que se trasladé a un mapa de manual thinking.

Posteriormente, se entregd a cada participante 3 adhesivos (oro, 100 puntos; plata, 50 puntos; y
bronce, 10 puntos) y otro mas (Unico) para valorar la innovacién. Estos se afiadieron a las necesidades
representadas en la matriz. Las puntuaciones podrian distribuirse de la manera que se considerasen
oportunas (todas a una sola necesidad o repartidas). Por su lado, cada participante podia adjudicar

(o no) un adhesivo extra que representaba la oportunidad para poner en marcha soluciones
innovadoras.
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5. Resultados

Se presentan los resultados de las tres etapas de la fase I: revision de la literatura y dinamicas de grupo.

5.1. Fase de identificacion

Como resultado de la fase de identificacion se registraron un total de 49 retos y necesidades. De
ellos, 46 fueron identificados en la revision de la literatura, 1 extra en la dindmica de pacientes y los 2
restantes en el grupo de trabajo con el steering committee (véanse la Figura 2 y la Tabla 2).

Figura 2. Resumen de retos y necesidades identificados en la fase I

| BR 49

-

-
-

ek__.e' Retos/Necesidades
+46 +1 +2 identificadas
Documentos revisados Dinamica de pacientes Comité Cientifico

1 2 3 4
MUST @® %o
HAVE o?

Necesidades Guias y consensos COVID-19 RWE

389 2 25 929 36>5 199>7

Nota: RWE: real world evidence.

5.1.1. Revision de la literatura
En la revision de la literatura se identificaron 46 retos y necesidades.

En la busqueda especifica de necesidades, se identificd un total de 25, tras analizar 389 publicaciones.
A su vez, de las nueve guias y consensos cientificos revisados, se extrajeron nueve necesidades
suplementarias. En la caso de la busqueda relacionada con el abordaje de la psoriasis en la etapa
pandémica, se recuperaron 36 estudios, donde se identificaron 5 necesidades extra. Finalmente, en la
revision enfocada en estudios observacionales de préctica clinica real, se recuperaron 199 entre los que
se identificaron 7 necesidades adicionales.
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El resumen de los retos y las necesidades identificados en la revision bibliografica se detallan en la
Tabla 2.

Tabla 2. Retos y necesidades identificados en cada etapa

Revision de | Dinamica Steering

Reto/Necesidad la literatura | de pacientes | committee

Diagnostico certero y temprano

Utilizacién de herramientas diagndsticas sencilla en APy FC

Evaluacion estandarizada de la gravedad

Guias y consensos actualizados

Objetivo terapéutico mas ambicioso

Algoritmos integrales de tratamiento

Acceso temprano a tratamientos sistémicos

Valoracién temprana de la eficacia del tratamiento

Evaluacion de la adherencia

Frecuencia de las consultas

Uso de las TIC para Intensificar la consulta entre AP y
dermatologia

Implantacion de la telefarmacia

Establecimiento de criterios de derivacion claros

Plan de seguimiento multidisciplinar integral e individualizado

Realizacion de screening de habitos de vida

Mayor papel de enfermeria en el manejo de la enfermedad
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Tabla 2 (continuacion)

Revision de | Dinamica Steering

Reto/Necesidad la literatura | de pacientes | committee

Implantacion del modelo de estratificacion en FH

35 Formacion del paciente de manera planificada y
protocolizada

Formacion del paciente de manera individualizada

Comunicaciéon médico- -paciente

Empoderamiento/activacion del paciente

Formacion a profesionales sanitarios de AP

45 Formacion a profesionales sanitarios de atencion
especializada

Impulso de la colaboracidn traslacional

Incentivos ligados a indicadores

5.1.2. Dinamica de pacientes

Un total de seis pacientes participaron en la dindmica. Las caracteristicas sociodemograficas y clinicas
basicas se detallan en la Tabla 3.

Tabla 3. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los pacientes

Edad, afios; media (DE) 42,4 (15,1)
Género, mujer; % (n) 50,0 (3)
Tiempo desde el diagndstico, afios; media (DE) 28,6 (18,7)
Tratamiento bioldgico (actual o pasado); % (n) 83,3 (5)

Comunidad auténoma; % (n)

Asturias 16,7 (1)
Galicia 16,7 (1)
Aragén 16,7 (1)
Catalufia 33,3(2)
Andalucia 16,7 (1)

Nota: DE: desviacion estandar.
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5.1.2.1. Conversaciones empaticas

La ayuda y empatia del profesional sanitario,
en el plano clinico y psicosocial, fue uno de los “Siento gratitud por el trato que he recibido”.
aspectos valorados de forma mds positiva por

los pacientes. Varios de los participantes se
consideran afortunados por el buen trato recibido
por los profesionales que los atienden, aunque
puntualizaron que su experiencia podria no ser representativa.

“Gracias a mi médico he conseguido opositar”.

La psoriasis es una enfermedad crénica, con
manifestaciones variables a lo largo del tiempo.
En todo momento, los pacientes consideraron
gue el proceso asistencial ideal se ha de basar
en la toma de decisiones compartidas. De hecho,
fue considerado un aspecto clave para afrontar la enfermedad, en especial, en momentos en los que
las decisiones se perciben como arriesgadas. A pesar de ello, en su propia experiencia la implicacién
del paciente en la toma de decisiones es testimonial. No obstante, entre los pacientes que habian
convivido mas tiempo con la enfermedad, se constato la conviccion de que, afortunadamente, la
manera de interaccion entre el médico y el paciente ha cambiado y lo ha hecho a mejor, en los Ultimos
afios.

“Cuando tengo un brote y me dan cita para
dentro de seis meses me siento como si me
dejaran tirada”.dejaran tirada”.

Algunos pacientes coincidieron en la necesidad

de tener una atencion temprana (ya sea en AP o “A veces no queda otra que lanzarse a
especializada), que dé una respuesta rapida ante un la piscina”.

) o D of . e
brote o una urgencia. En este contexto, se considerd Te sientes como un conejillo de indias”.

€ N £ N 4
que el uso de aplicaciones o citas abiertas podria No sabes si estds haciendo lo correcto”.

mejorar la asistencia recibida. Sin embargo, los
pacientes percibieron ciertas barreras en el uso de
aplicaciones por parte de médicos y/o el sistema. Ademas, no todos ellos tenfan acceso a citas abiertas
(no estan disponibles en todas las CC. AA.). Por el contrario, uno de los pacientes que era atendido en
una unidad de psoriasis manifestd que, en su caso concreto, la atencidn era temprana y personalizada
siempre que lo necesitaba.

En este sentido, en ocasiones, los pacientes
indicaron sentirse perdidos sobre cémo

“El sistema va en la misma direccion, pero con ) .
afrontar el cuidado de su enfermedad, incluso

lineas continuas”.

“La psoriasis es un viaje con muchas paradas, cuando la decisidn sobre un tratamiento ha
complicaciones y crisis”. sido compartida con su médico. Al respecto,
“No existe un flujo de informacion eficaz”. consideraron que el uso de herramientas de

ayuda a la toma de decisiones compartidas
podria reducir el conflicto de la decision.

La falta de atencion multidisciplinar fue uno de los problemas percibidos por los pacientes,
especialmente cuando a la afectacion cutanea se le suman otro tipo de comorbilidades. Se interpreta,
pues, que el sistema asistencial esta demasiado compartimentalizado y ultraburocratizado, en lugar de
acompafiar al paciente en un viaje continuo. Esta falta de informacion compartida entre especialidades
llegd a suponer un problema agravado durante la etapa pandémica, a la hora de afrontar, por

ejemplo, la vacunacién contra la COVID-19. En este contexto, el uso de las TIC fue visto como una
oportunidad para mejorar el flujo de informacion entre especialidades y CC. AA,, o incluso para
calendarizar las consultas vy facilitar el seguimiento de los pacientes. Por el contrario, aquellos pacientes
atendidos en unidades de psoriasis consideraron que la atencion holistica recibida habia mejorado
considerablemente la calidad asistencial y los resultados percibidos.
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5.1.2.2. Patient journey

Los aspectos positivos y negativos resaltados por los pacientes en las diferentes fases de la enfermedad
(prediagndstico, diagndstico, tratamiento y seguimiento) se resumen en la Tabla 4. Los que tendrian un
mayor impacto negativo, a juicio de los pacientes, serian: la banalizacién de la enfermedad y la falta de
derivacion temprana, de tratamientos personalizados, de acceso temprano a tratamientos eficaces y a
atencion psicoldgica y de atencion multidisciplinar coordinada por el médico de AP.

Tabla 4. Aspectos positivos y negativos relacionados con el manejo de la
enfermedad

Nota: ++: muy positivo; +: positivo; - : negativo; —: muy negativo; EA: efectos adversos; TIC: tecnologias de la informacion y la comunicacion;
AP: Atencidn Primaria; FH: farmacéutico hospitalario.

El resumen de los retos y las necesidades identificados en la dindmica de pacientes se detalla en la
Tabla 2.
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5.1.3. Reunién del steering committee

Los resultados de la votacion llevada a cabo por los miembros del steering committee para
preseleccionar aquellos retos y las necesidades esenciales, teniendo en cuenta su importancia,
factibilidad y posibilidad de medida, se muestran en la Figura 3.

Figura 3. Preseleccion de retos y necesidades mas relevantes

Incentivos ligados a indicadores

Desarrollo de indicadores de calidad

Impulso de la colaboracion traslacional

Desbanalizacién y desestigmatizacion de la psoriasis

Formacién a profesionales sanitarios de atencion especializada
Formacidn sobre criterios diagndsticos y de derivacion
Formacion a profesionales sanitarios de AP

Planes de ayuda al paciente (patient support programms)
Empoderamiento/activacion del paciente

Toma de decisiones compartidas

Comunicacion médico-paciente

Promocidn de escuelas de pacientes

Formacion del paciente de manera individualizada

Formacidn del paciente de manera continuada

Formacion del paciente de manera planificada y protocolizada
Informacion al paciente sobre la enfermedad y el tratamiento
Implantacion del modelo de estratificacion en FH

Acceso sencillo a la HC entre especialidades

Mayor papel de enfermeria en el manejo de la enfermedad
Registro del screening de comorbilidades y habitos de vida en la HC
Realizacidn de screening de habitos de vida

Realizacion de screening de comorbilidades

Plan de seguimiento multidisciplinar integral e individualizado
Definicion de criterios de derivacion segun habitos de vida
Establecimiento de criterios de derivacion claros

Acceso temprano del paciente a especialidades (incluida psicologia)
Implantacion de la telefarmacia

Uso de las TIC para intensificar la consulta entre paciente y AP
Uso de las TIC para Intensificar la consulta entre AP y dermatologia
Uso de la inteligencia artificial (IA) para la deteccién de pacientes no controlados
Frecuencia de las consultas

Evaluacion de persistencia

Evaluacion de la adherencia

Promocidn de la adherencia al tratamiento

Valoracién temprana de la eficacia del tratamiento
Tratamiento integral e individualizado

Acceso temprano a tratamientos sistémicos

Acceso temprano a tratamientos eficaces

Algoritmos integrales de tratamiento

Estandarizacién del objetivo terapéutico

Objetivo terapéutico mas ambicioso

Objetivo terapéutico holistico basado en medidas clinicas y PRO
Guias y consensos actualizados

Evaluacion de la gravedad en AP (BSA)

Evaluacion estandarizada de la gravedad

Evaluacion holistica de la gravedad

Utilizacion de herramientas diagndsticas sencilla en AP y FC
Tiempo en consulta adecuado

Diagndstico certero y temprano
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Nota: AP: Atencion Primaria; FC: farmacia comunitaria; BSA: body surface area; TIC: tecnologias de la informacion y la comunicacion;
HC: historia clinica; FH: farmacia hospitalaria. B diagndstico; M tratamiento; M asistencial/organizativo; M formacion; I otros.
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Tras el debate posterior, algunos de estos retos y necesidades fueron matizados o redefinidos por
consenso, definiéndose un listado de los 14 mas relevantes para ser trabajados en etapas posteriores
véase la Tabla 5).

(

Tabla 5. Retos y necesidades seleccionados

® Evaluacion holistica de la gravedad (que incluya variables clinicas y PRO)

® Evaluacion de la gravedad en AP con herramientas sencillas como el BSA

® Objetivo holistico (que incluya variables clinicas y PRO)

® Objetivo terapéutico actualizado

e Implantacion del modelo de estratificacion en FH

® Screening de comorbilidades (incluyendo salud mental) y habitos de vida del paciente
o Criterios de derivacién de AP a dermatologia y de dermatologia a otras especialidades
® Acceso temprano de AP a dermatologia y de dermatologia a otras especialidades

® Acceso al boton multidisciplinar (acceso a la HC entre especialidades)

® Proporcionando informacidn util y relevante para el paciente en todas las fases de su enfermedad
e De manera planificada, con material de apoyo y regular

® Promocion de las escuelas/asociaciones de pacientes

Nota: PRO: patient-reported outcomes; AP: Atencidn Primaria; BSA: body surface area; TIC: tecnologias de la informacion y la comunicacion.
M diagndstico; M tratamiento; M asistencial/organizativo; M formacion

5.2. Fase de profundizacion

En esta fase, se llevo a cabo la profundizacién a través de los resultados obtenidos en la encuesta
planteada a todos los participantes de las reuniones regionales.

5.2.1. Encuesta previa

La encuesta previa enviada a todos los participantes de las reuniones regionales (véase el

Anexo 1) tuvo como objetivo conocer la practica clinica habitual llevada a cabo en el contexto de los
retos anteriormente preseleccionados. Un total de 13 dermatdlogos procedentes de 7 CC. AA. (Galicia,
Asturias, Castilla y Ledn, Madrid, Aragdn, Catalufia, Valencia, Murcia, Andalucia, Baleares y Canarias)
cumplimentaron la encuesta.
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5.2.1.1. Diagnéstico

De los dermatdlogos que participaron en la encuesta, un 15% (DE, 5) estimé que aproximadamente

el 15% de los pacientes con psoriasis llegaban a su consulta sin haber sido diagnosticados o con un
diagndstico incorrecto. Asimismo, todos indicaron que la evaluacion de la gravedad se hacia de manera
holistica, utilizandose conjuntamente variables clinicas y PRO. El Psoriasis Area and Severity Index (PASI)
y el body surface area (BSA) son las variables clinicas utilizadas con mayor frecuencia (por el 100% vy el
92% de los consultados, respectivamente), mientras que el Dermatology Life Quality Index (DLQI) (85%)
y la escala visual analdgica (EVA) del picor (77%) son los PRO mds utilizados (véase la Figura 4).

Figura 4. Herramientas utilizadas para la evaluacion de la gravedad
en practica clinica

PhS
B
pGA
bLal

EVA picor

Eva dolor RS2

Nota: PASI: Psoriasis Area and Severity Index; BSA: body surface area; PGA: physician global assessment; DLQI: Dermatology Life Quality Index; EVA:
escala visual analdgica.

5.2.1.2. Tratamiento

Segun el 92% de los dermatdlogos, el objetivo terapéutico se establece considerando variables clinicas
y PRO. EI PASI (100%) y el BSA (14%) son las variables clinicas mas utilizadas por los participantes,
mientras que el DLQI (92%) y la EVA de picor (38%) lo son los PRO que mas se usan en practica clinica
para establecer el objetivo terapéutico (véase la Figura 5).

Figura 5. Herramientas utilizadas para definir el objetivo terapéutico
en practica clinica

PASI 100%
BSA 46%

PGA 15%

pLal 92%

EVA picor 38%

Nota: PASI: Psoriasis Area and Severity Index; BSA: body surface area; PGA: physician global assessment; DLQI, Dermatology Life Quality Index;
EVA: escala visual analdgica.

En la actualidad, los dermatélogos que participaron en la consulta utilizan, en mayor medida, el PASI
absoluto a la hora de establecer el objetivo terapéutico (véase la Figura 6). Sin embargo, para definir el
fallo terapéutico, el PASI relativo se utiliza tanto como el absoluto (véase la Figura 6).
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Figura 6. Herramientas utilizadas para definir el objetivo y el fallo terapéutico
Objetivo terapéutico

PASI<5 B34

PhSI <3
PhSI <1

PASI 75

PASI 90
PASI 100
MDA

DLal <1

Fallo terapéutico

PASI 90 38%
PASI 75 46%
PASI 50
PASI 21
PASI >3 15%

PASI 25 69%
bLal >5 23%

pLQl >2
PGA 22 23%

E
X

Nota: PASI: Psoriasis Area and Severity Index; DLQI: Dermatology Life Quality Index; PGA: Psoriasis Global Assessment;
MDA: minimal disease activity.

En lo relativo al acceso al tratamiento, de media, los participantes estimaron que aproximadamente

el 17% (DE, 23) de los pacientes con psoriasis grave recibian bioldgicos en primera linea y que los
pacientes con psoriasis moderada-grave recibian 1,7 (DE, 0,8) tratamientos sistémicos antes de

iniciar terapia bioldgica. Entre las limitaciones para el acceso temprano a tratamientos eficaces, las
restricciones impuestas en el informe de posicionamiento terapéutico (IPT) (62%) fueron consideradas
las méds frecuentes seguidas de las impuestas a nivel regional (46%) y hospitalario (31%). Ademads,

un 7,7% considerd que el retraso en la financiacion de los nuevos tratamientos también suponia una
limitacion para el acceso temprano a estos tratamientos.

De acuerdo con las opiniones de los dermatélogos que participaron en la encuesta, el tratamiento se
prescribiria de una manera individualizada, teniendo en cuenta, para la prescripcion de las posibles
terapias, diferentes aspectos relacionados con la enfermedad, el paciente y el tratamiento (véase la
Figura 7).

Figura 7. Aspectos tenidos en cuenta para la prescripcion del tratamiento

Rapidez 46%
Pauta posoldgica 62%
Riesgo de mala adherencia 62%
Polimedicacion 31%
Deterioro cognitivo EFA
Riesgo nutricional
Edad %
Preferencias 46%
Estilo de vida A
Comorbilidades 100%
Efectos adversos 100%
Gravedad 100%

N
w
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En relacién con estrategias individualizadas orientadas a cada tipo de paciente, la Sociedad Espafiola
de Farmacia Hospitalaria (SEFH) ha llevado a cabo durante varios afios un proceso de reflexion para
abordar estrategias centradas en el paciente entre las que se incluye el modelo de seleccién y atencion
farmacéutica en pacientes con enfermedades inmunomediadas (Monte et al., 2018). Sin embargo, solo
el 31% de los dermatdlogos que participaron en la encuesta conocian este modelo vy, entre los que lo
conocian, el 50% lo consideraba ufil.

Por Ultimo, otro aspecto significativo para tener en cuenta en el tratamiento es la adherencia. Al
respecto, el 85% de los dermatdlogos afirmaron evaluar la adherencia en el paciente con psoriasis,
especialmente en tratamientos sistémicos y bioldgicos (89%), pero no tanto en topicos (38%). La
manera mas habitual para evaluar la adherencia seria la entrevista (82%), seguida de los registros

de dispensacion (73%), la administracion en consulta de enfermeria (36%) y el uso de cuestionarios
especificos (9%). En cuanto al profesional sanitario encargado de dicha evaluacién, las especialidades
de dermatologia (82%) y FH (82%), seguidas de enfermeria (36%), serian las mds implicadas.

5.2.1.3. Asistencial/organizativo

Todos los dermatdlogos que participaron en la encuesta indicaron que, en sus centros de trabajo,
existian modelos de seguimiento multidisciplinares, siendo la consulta multidisciplinar dermatologia-
reumatologia la mas frecuente (69%), seguida de la interconsulta (38%), las unidades de psoriasis
(38%) y los comités interdisciplinares (8%). No obstante, solo el 39% manifestd que existian criterios
de derivacion claros y estandarizados de dermatologia a otras especialidades vy, el 38%, que no tenia
acceso a datos registrados por otras especialidades.

En el caso de pacientes con psoriasis moderada-grave, todos los participantes indicaron que se
realizaba el screening de comorbilidades (100%) y habitos de vida (62%). Sin embargo, en el caso de
pacientes con psoriasis leve, dicho screening lo realizaban el 38% de los dermatélogos (comorbilidades
y/o hébitos de vida). En cuanto a las condiciones tenidas en cuenta con mas frecuencia destacan la
diabetes, la artritis psoriasica, la obesidad y el sindrome metabdlico; y, entre los habitos de vida, el
tabaquismo y el alcoholismo (véase la Figura 8).

Figura 8. Screening de comorbilidades y habitos de vida

Diabetes
Obesidad
Artritis psoriasica
Enfermedad cardiovascular
Sindrome metabdlico
Higado graso
Ansiedad/depresion
Tabaquismo
Alcoholismo
Sedentarismo

En cuanto al uso de las TIC, la teleconsulta o interconsulta se utilizan por el 62% de los participantes,
mientras que la dispensacion de proximidad (telefarmacia) solo era accesible en el 23% de los casos.

Por ultimo, uno de los aspectos contemplados como fundamentales para optimizar el manejo
de la psoriasis es el de dotar a enfermeria de mayor peso especifico. Sin embargo, un 38% de los
dermatélogos afirmoé no contar con enfermeria en su consulta.
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5.2.1.4. Formacion/informacién

Segun la perspectiva de los dermatdlogos participantes en el proyecto, al paciente se le proporciona

en consulta informacion Util y relevante (100%), adaptada a él (92%) y de manera continuada (54%).

Sin embargo, consideran que estd poco extendida la utilizacion de materiales de apoyo (23%) o la
informacion proporcionada sobre la existencia de asociaciones o escuelas de pacientes (23%). En cuanto
a las especialidades involucradas en la formacién del paciente, segln la vision de los dermatdlogos, son
dermatologia, enfermeria, FH y medicina familiar y comunitaria.

En los ultimos afios, la toma de decisiones compartidas estd adquiriendo mayor relevancia. De hecho, el
85% de los dermatdlogos afirmd tomar decisiones consensuadas con el paciente, especialmente en los
casos de psoriasis moderada-grave (85%) y, en menor medida, en los casos de psoriasis leve (31%).

En lo referente a la formacion de los profesionales sanitarios, el 54% de los dermatdlogos indico
que existian planes de formacion sobre criterios diagndsticos y de derivacion dirigidos a médicos
generalistas.

5.3. Reuniones regionales
Durante las reuniones regionales se abordaron el diagndstico, el tratamiento y la formacion/informacion.
5.3.1. Diagnostico

Diagnéstico certero y temprano

-W— Entre los participantes de las diferentes reuniones regionales, hubo un amplio
I
I
I
I
I

consenso a la hora de considerar que la inmensa mayoria de los pacientes

que llegan a la primera consulta dermatoldgica estan bien diagnosticados

por su médico de AP. Solo casos concretos como el de la psoriasis en cuero
cabelludo, ufias u otras localizaciones concretas son dificiles de diagnosticar
por médicos generalistas, representando casi la totalidad de los casos que
llegan sin diagndstico o mal diagnosticados a dermatologia. Por eso, la mayoria
de dermatdlogos no consideran que este aspecto sea un reto relevante en la
actualidad. No obstante, afirmaron creer que existe margen para mejorar el
diagndstico en estos casos especificos. Al respecto, cabe destacar la importancia
de un diagndstico certero y temprano en estos casos, ya que uno tardio puede
suponer un deterioro acumulativo irreversible, ocasionando dafio cronico y
pérdida de oportunidades.

M . .z .z
Estandarizacion de la evaluacion de la gravedad

Tal y como se desprende de en la encuesta previa, la herramienta de referencia
para la mayoria de dermatdlogos es el PASI. No obstante, se matizé que el
BSA también se utiliza en ocasiones y que puede ser complementado por
evaluaciones subjetivas como el DLQI, pudiendo afiadir informacién de interés

| l l l l ||encasosconcretos.

5.3.2. Tratamiento

Estandarizacion del objetivo terapéutico

El objetivo terapéutico se establece de manera general segun el PASI (sobre

todo, si es bajo), siendo esta la herramienta de referencia, si bien en situaciones

intermedias o casos complicados también se utilizan PRO como el DLQI

de manera complementaria. En cualquier caso, el objetivo terapéutico es

mas ambicioso que hace una década. Por el contrario, el concepto de fallo

| terapéutico suele ser menos estricto, ya que se trata de un proceso lleno de
incertidumbres, en funcién de la gravedad de partida, la complejidad de la
enfermedad, el tratamiento o el horizonte temporal en el que se mantiene el
fallo. Como norma general, se considera necesario realizar un cambio en la
pauta de tratamiento con un PAS| >5, manteniéndose con un PASI <3, mientras
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que con un PAS] absoluto entre 3y 5 se han de tomar en consideracion otras
cuestiones. Es precisamente en estos casos cuando los PRO como el DLQ
cobran mayor relevancia.

Estandarizar la evaluacién de la gravedad y el objetivo terapéutico es el primer
paso necesario para optimizar un proceso que facilite la igualdad de acceso al
tratamiento y manejo de la patologia entre perfiles de pacientes similares.

Acceso equitativo y temprano a tratamientos eficaces

En términos generales, el tratamiento con bioldgico en primera linea resulta
excepcional, limitdndose a casos muy graves, con ciertas comorbilidades que
dificulten otros tratamientos o, en ocasiones, pacientes con necesidades

de atencion psiquidtrica. No obstante, se apunté que, en los ultimos afios,
el iempo en que un paciente estad con un tratamiento que no genera

una respuesta adecuada antes del cambio al bioldgico se ha reducido
considerablemente. A pesar de ello, se reconoce la existencia de ciertas
restricciones que pueden limitar el acceso a estos farmacos, tal como se
sefiald por los propios pacientes. En este sentido, parecen existir grandes
asimetrias entre CC. AA. y centros hospitalarios debidas, principalmente, a
los diferentes requisitos que se establecen por las distintas comisiones de
farmacia y a la gran variacién de precios, variables incluso a corto plazo.

Tratamiento integral e individualizado

Eficacia, seguridad y comorbilidades son los tres aspectos clave a la hora de
prescribir un tratamiento entre las diferentes opciones disponibles para un
paciente concreto. El resto de los factores son tenidos en cuenta en casos
especificos. Por ejemplo, la rapidez de la respuesta al tratamiento se valora,
principalmente, en casos graves, cuando es necesario una mejoria, al menos
parcial, a corto plazo.

Promocidn y evaluacidon de la adherencia

De acuerdo con lo manifestado por los dermatélogos, como norma general,

la evaluacion de la adherencia a los tratamientos biolégicos se lleva a cabo,
principalmente, por FH, por lo que es necesaria una comunicacion fluida entre
FH y dermatologia. En el resto de las opciones terapéuticas, la adherencia se
evalla principalmente en dermatologia (por el especialista o enfermeria), en
particular si el paciente no responde correctamente al tratamiento.

Ademds, se observo cierta variabilidad entre CC. AA., pudiendo existir
asimetrias en la facilidad para llevar a cabo estas evaluaciones vy la eficacia

de estas. Por ejemplo, mientras que en algunas regiones los profesionales
pueden acceder a los datos de los envases recogidos por el paciente, en otras,
no es posible.

5.3.3. Asistencia/organizacion

Nuevos modelos de asistencia compartida

En dermatologia, el screening de comorbilidades se realiza principalmente
en aquellos pacientes con psoriasis moderada-grave, debido a que es el
paciente tipo atendido por esta especialidad y porque el impacto de estas
comorbilidades en la enfermedad y/o los tratamientos prescritos suele

ser mayor cuanto mayor es la gravedad. Al respecto, cabe destacar que

la monitorizacién y el tratamiento de las comorbilidades se llevan a cabo
mayoritariamente en AP. Por otro lado, las especialidades que forman parte
de la atencién multidisciplinar parecen variar considerablemente entre
hospitales, del mismo modo que se observan diferencias en el acceso a datos
entre especialidades y circuitos de derivacion desde dermatologia.
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Uso de las TIC (interconsultas y teleconsultas)

Durante la pandemia de la COVID-19 se observé un crecimiento del uso de las
teleconsultas en dermatologia. Sin embargo, la mayoria de los dermatdlogos
consideraron que en la actualidad se esta volviendo progresivamente al
modelo anterior al 2020. No obstante, en pacientes controlados hay un mayor
uso de visitas mixtas (presenciales y no presenciales).

Asimismo, cabe mencionar que existe la percepcién de que la teleconsulta no
siempre reduce la demanda de las visitas presenciales y se subraya la falta de
herramientas tecnoldgicas a nivel estructural para ofertar una e-consulta de
calidad.

Implantacién de telefarmacia

De manera similar a la teleconsulta, durante la pandemia se extendié el envio
de farmacos a domicilio. Sin embargo, en muchas regiones se ha retornado
al sistema tradicional, recogiendo el tratamiento en farmacia (generalmente,
para dos meses). No obstante, existen ejemplos en los que se facilitan a los
pacientes puntos de recogida alternativos a la FH (normalmente en grandes
nucleos alejados de la capital).

Mayor participacion de enfermeria en el manejo del paciente con psoriasis

Existe un gran consenso respecto del papel clave que juega enfermeria para
cuestiones tan importantes en el manejo del paciente con psoriasis como

el seguimiento, el control de adherencia, el ajuste de dosis o la formacion

al paciente, entre otras. La mayoria de los dermatélogos consideraron que
enfermeria deberia de tener un peso especifico que permitiera un cambio de
paradigma en los modelos asistenciales. En este sentido seria fundamental
apuntalar una coordinacién estrecha y una comunicacion fluida entre
direccion de enfermeria y dermatologia, asi como fomentar la especializacion/
formacion en enfermedades dermatolégicas y/o inmunomediadas.

A su vez, se pone de relieve la existencia de asimetrias entre regiones en
cuanto a la disponibilidad de personal de enfermeria en consultas, el perfil del
enfermero asignado a consulta y las funciones realizadas.

5.3.4. Formacion/informacion

Concienciacion social de la psoriasis

En general, existe la percepcion de que, a pesar de que la concienciacion
social y desestigmatizacion de la psoriasis es crucial, se ha avanzado mucho en
los ultimos afios debido a la trayectoria de la enfermedad, la inversion vy, sobre
todo, al trabajo de las asociaciones de pacientes. Por lo tanto, aunque no se
considerd una necesidad principal, se alienta a seguir el camino marcado y
favorecer la sinergia entre sociedades y asociaciones cientificas.

Formacion del paciente de manera individualizada

Si bien la mayoria de los participantes consideraron que la informacién
proporcionada al paciente es adecuada, se reconoce que la falta de tiempo en
consulta puede ocasionar que esa informacion no siempre sea interpretada
correctamente por el paciente. En este sentido, un mensaje comun y sinérgico
entre los diferentes profesionales (dermatologia, enfermeria, FH y AP) y las
asociaciones/escuelas de pacientes podria ayudar a reforzar el mensaje.
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Toma de decisiones compartidas

La toma de decisiones compartidas tiene lugar especialmente cuando se ha
de considerar un cambio de tratamiento en escalones terapéuticos concretos,
como, por ejemplo, de tratamiento tdpico a sistémico tradicional, y de este a
bioldgico.

Al respecto, si bien es cierto que se comparte con el paciente informacion
relacionada con el tratamiento y, en general, se le asesora acerca de las
posibilidades de tratamiento existentes en cada caso, los dermatdlogos
tuvieron la percepcion de que la decisidn es asimétrica. El proceso seguido es
de una interaccion fluida con el paciente, sin utilizar herramientas de ayuda

a la toma de decisiones compartidas. No obstante, en algunos casos es el
paciente el que no quiere participar en la decisién, dejandola a criterio del
médico.

Formacion en criterios diagndsticos y de derivacion

A pesar de que se considera que el diagndstico y la derivacion de pacientes
de AP a dermatologia es, en términos generales, correcta, se incidié en
o la importancia de fomentar una formacion continuada, especialmente en
aquellos casos de diagndstico dificil. Al respecto, cabe destacar la importancia
del diagndstico certero en estos casos, en especial en pacientes mas jovenes,
ya que son mas susceptibles de sufrir un deterioro acumulado a lo largo de
la vida, lo que se conoce como cumulative life course impairment (CLCI). Asi
pues, existiria un beneficio claro en acelerar el viaje del paciente de AP a
atencion especializada.

T
}

z

5.4. Fase de desarrollo

En esta fase, previa a la de priorizacién, tuvieron lugar la reunion nacional y las entrevistas
semiestructuradas.

5.4.1. Reunidn nacional y entrevistas semiestructuradas

Tanto en la reunién nacional como en las entrevistas semiestructuradas se desarrollaron (desde

una perspectiva multidisciplinar) cada uno de los retos y las necesidades, identificando las

causas de la existencia del desafio y los actores a los que afecta. Ademas, se registraron aquellas
acciones potenciales sugeridas por los profesionales teniendo en cuenta los agentes clave para

su implementacién y los posibles beneficios de implantar estrategias de mejora para cubrir cada
necesidad. Todos estos aspectos se desarrollaron en tablas sintéticas que se muestran a continuacion.

Nota: Para facilitar la lectura del documento, las tablas elaboradas en esta fase se muestran en el
apartado 5.5.1, incluyéndose las aportaciones que fueron realizadas, con posterioridad, durante el
world café de la Ultima reunién.

5.5. Fase de priorizacion
En esta fase se llevo a cabo la priorizacion de los retos y necesidades.
5.5.1. World café

Las aportaciones realizadas durante el world café de la reunion se han incluido en las Tablas 6 a 18.
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Q Tabla 6. Diagnostico certero y temprano

QUE e  Margen de mejora existente (en psoriasis leve, moderada y grave), aunque en general hay
Descripcion un buen diagndstico en AP
POR QUE

- Diagndstico dificil en localizaciones concretas (ufias, cuero cabelludo, etc.)
Condicionantes

Paciente
AP

e  Formacidn especifica con formas innovadoras como casos practicos (“a propédsito de un
caso”), formacion interactiva o e-consulta interdisciplinar

e  Darvalor alaimportancia de la CVRS en pacientes con localizaciones concretas, aunque
sean de extension reducida
Colaboracion entre AP y dermatologia (teleconsulta AP-dermatologia)

A QUIEN AFECTA

II:S‘(I:'IE?\:\(‘:IIE/-S\LES Colaboracion .entre FCy enfermeria para “derivar” casos potenciales de psoriasis a AP
para su estudio
° Colaboracion entre las sociedades cientificas involucradas (guias consensuadas de
derivacion y formacion)
e Definicion de indicadores de calidad de formacién y resultados de esta
. Uso de TIC
AGENTES CLAVE AP p
Dermatologia
BENEFICIOS Mejora en la atencién de los pacientes con caslos dificiles
POTENCIALES Aumento de la tasa de entrada en dermatologia

Reduccion de la carga en AP

° Para un diagndstico 6ptimo es fundamental que haya una comunicacion fluida entre AP
ASPECTOS CLAVE y dermatologia. Del mismo modo, es importante disponer de guias de practica clinica
consensuadas entre ambas especialidades.

Nota: AP: Atencion Primaria; CVRS: calidad de vida relacionada con la salud.

e Tabla 7. Estandarizacion de la evaluacion de la gravedad

“

QUE ° Existencia de numerosas herramientas, sin embargo, la de referencia es el PASI
Descripcion ° El DLQI complementa al PASI
POR QUE Falta de herramientas holisticas especificas y de facil uso en practica clinica

Inexistencia general de campos especificos en estas herramientas en el ambito de la HC

Condicionantes . . p PR e
Falta de correspondencia, en ocasiones, de la teoria con la practica clinica

A QUIEN AFECTA

Paciente

e  Inclusién en la HC de registros parametrizados para evaluar la gravedad (PASI/DLQI en
dermatologia) y PGA/BSA en AP o enfermeria

ACCIONES . L . . .
POTENCIALES Posible participacion de FH (segun centros) en el registro de PRO de manera protocolizada

e  Uso sistematico del DLQI, al menos en los PASI bajos

e  Utilizacion de herramientas/aplicaciones colaborativas

e  Dermatologia
AGENTES CLAVE ° AP

e FH

e  Enfermeria

e  Comparabilidad de resultados, aprendiendo y mejorando el cuidado del paciente
BENEFICIOS e  Mejora del proceso asistencial
POTENCIALES ° Mejora de la equidad

e  Mejora del tratamiento precoz

e Unode los aspectos claves para evaluar la gravedad de forma estandarizada es la
ASPECTOS CLAVE utilizacion de herramientas sencillas y de aplicacion realista en la préctica clinica. Por el

contrario, el uso de herramientas complejas, aun siendo eficaces, solo se llevara a cabo
por parte de especialistas, consumiendo, ademas, gran cantidad de tiempo en consulta.

Nota: PASI: Psoriasis Area and Severity Index; DLQI: Dermatology Life Quality Index; HC: historia clinica; BSA: body surface area;
PGA: physician global assessment; AP: Atencidn Primaria.
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e Tabla 8. Estandarizacion del objetivo terapéutico

L

° Existencia de numerosas herramientas, sin embargo, la de referencia es el PASI
QUE e  EI DLQI complementa al PASI (DLQI + PASI, éptimo pero complejo)
Descripcién e  Gran heterogeneidad en las caracteristicas de cada paciente

° El concepto de fallo terapéutico es diferente al de objetivo terapéutico
POR QUE e  Falta de herramientas holisticas especificas y faciles de usar en la practica clinica
Condicionantes e  Heterogeneidad de casos clinicos
A QUIEN AFECTA e  Paciente

e  Registrar en la HC (de forma parametrizada) el objetivo terapéutico, asi como los
resultados obtenidos con el tratamiento utilizando la misma herramienta

ACCIONES e Definir el objetivo terapéutico de una manera holistica considerando, por ejemplo, el riesgo CV
POTENCIALES e Individualizar el objetivo para cada paciente
e  Explicar el tratamiento al paciente y corresponsabilizarlo de su cuidado
e  Establecer unos minimos de calidad en consulta
AGENTES CLAVE *  Dermatologia
° Pacientes
BENEFICIOS e  Equidad en el tratamiento
POTENCIALES e  Buen control de la patologia

e  Esfundamental tener un primer escalén en el que se utilicen herramientas de minimos comunes para todos
ASPECTOS CLAVE (como por ejemplo el PGA o el BSA). En un segundo escaldn, se recomendaria el uso de herramientas mas
completas como el PASI.

Nota: PASI: Psoriasis Area and Severity Index; DLQI: Dermatology Life Quality Index; HC: historia clinica; CV: cardiovascular.
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o Tabla 9. Acceso equitativo y temprano del tratamiento 6ptimo para cada paciente

QUE
Descripcion

POR QUE
Condicionantes

A QUIEN AFECTA

ACCIONES
POTENCIALES

AGENTES CLAVE

BENEFICIOS
POTENCIALES

ASPECTOS CLAVE

Nota: AP: Atencién Primaria.

Alto

Grandes diferencias observadas en el acceso a bioldgicos entre CC. AA.

Existencia de una mayor dificultad a la hora de prescribir medicacion hospitalaria
Importancia de establecer un cambio en el concepto, focalizdndolo a equidad en el resultado
Heterogeneidad de procesos, recomendaciones impuestas y precios entre CC. AA.
Heterogeneidad en el tiempo/plazo en el que un tratamiento llega al paciente entre CC. AA.
Paciente

Dermatologia

FH

Valtermed (sistema de informacion corporativo del SNS aprobado en el 2018)

Dejar de restringirse de manera estricta el tratamiento sistémico al ambito hospitalario
Involucrar a las sociedades cientificas para dar a conocer mejor los tratamientos innovadores en AP
Potenciar la involucracion de dermatdlogos en los procesos de evaluaciéon

Potenciar la implementacion de comités de bioldgicos

Crear un observatorio de equidad del SNS

Decisores/gerencia

FH

Dermatologia

Asociaciones de pacientes

Mejora temprana de la CVRS del paciente

Equidad para el mejor tratamiento posible en cada paciente

Dos cuestiones fueron resaltadas para el acceso equitativo y temprano del tratamiento 6ptimo: fomentar los
acuerdos por resultado y la implantacion de comités bioldgicos. No obstante, algunos asistentes consideraron

que esta Ultima podria suponer una burocratizacion del proceso, lo que no facilitaria, per se, el acceso

temprano al tratamiento. Ademas, por naturaleza, suelen ser restrictivos, si bien en algunos casos pueden
favorecer el acceso a farmacos muy restringidos, ya que permiten matizar el informe de posicionamiento

terapéutico.

Por otro lado, la estrategia de no restringir el uso de bioldgicos al ambito hospitalario generaba mas disension.
Ademas, se matizd que mas que hablar de un acceso equitativo a las terapias, los esfuerzos deberian centrarse
en un acceso equitativo a los resultados. En este sentido, fomentar estudios de vida real que generen evidencia

al respecto seria un aspecto de valor a tener en cuenta.
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e Tabla 10. Tratamiento integral e individualizado

QUE e  Eltratamiento es individualizado. No obstante, la coordinacién entre dermatologia y FH, por lo general,
Descripcién puede optimizarse
e  Falta de colaboracién consensuada entre servicios
) e Mejorar el acceso a la HC entre especialidades
POR QUE ° Falta de recursos (p. ej., enfermeria)
Condicionantes e  Falta de desarrollo de procesos
° Inexistencia de algoritmos comunes

° Paciente
Dermatologia

A QUIEN AFECTA

e FH
e  Mejorar la relacién/comunicacion entre dermatologia y FH
e Mejorar la coordinacion entre todos los agentes involucrados mediante grupos de trabajo multidisciplinar
ACCIONES ° Definir estrategias que eviten la duplicidad de esfuerzos y alinear mensajes/objetivos
POTENCIALES ° Establecer redes de conocimiento entre hospitales que permitan aprender de estrategias exitosas
e  Acceso a la HC entre especialidades
e  Establecer funciones propias de enfermeria consensuadas y adaptadas a los recursos de cada servicio.
e  Dermatologia
e AP
o FH
AGENTES CLAVE e  Enfermeria
] Paciente
e  Gerencia/administracion

e  Eliminacién de duplicidades/reduccién de carga
BENEFICIOS e  Mejora del proceso asistencial
POTENCIALES e  Facilitacién de la toma de decisiones compartidas

e  En este reto se resalta la importancia de los algoritmos comunes y las decisiones consensuadas con el
ASPECTOS CLAVE paciente para fomentar una atencién terapéutica (farmacoldgica y no farmacoldgica) en la que el paciente
se sienta involucrado y concienciado.

Nota: AP: Atencién Primaria.
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e Tabla 11. Promocion y evaluacion de la adherencia

QUE
Descripcion

POR QUE
Condicionantes

A QUIEN AFECTA

ACCIONES
POTENCIALES

AGENTES CLAVE

BENEFICIOS
POTENCIALES

ASPECTOS CLAVE

La evaluacidn de la adherencia se realiza entre FH y dermatologia
Deteccion de asimetrias entre CC. AA.
La cultura de la promocion de la adherencia es escasa en comparacidon con su importancia

Comunicacién poco eficiente entre servicios (dermatologia y FH)
Informacidn escasa entre especialidades

Falta de mensajes alineados

Registro en la HC limitado por parte de FH

Paciente

Dermatologia

FH

Enfermeria

Mejorar la relacién/comunicacion entre dermatologia y FH

Mejorar la posibilidad de acceder al registro de envases recogidos por parte de dermatologia

Incluir la informacidn de la adherencia al tratamiento en la HC de forma parametrizada

Aunar esfuerzos para formar al paciente sobre la importancia de la adherencia y aspectos relacionados,
corresponsabilizandolo

Implementar un médulo de prescripcion Unica que incluya a AP, dermatologia, FH y FC

Aprovechar todo el potencial de los sistemas de informacion

Potenciar las acciones de enfermeria en la formacion de pacientes para la concienciacidn de la adherencia.
Dermatologia

FH

Enfermeria

Gestores

Incremento de la efectividad del tratamiento
Mejora de la CVRS del paciente

Reduccidn de costes

Retorno a largo plazo

La adherencia es un factor clave para asegurar la eficacia del tratamiento y, por lo tanto, fomentarla tiene un
gran retorno.

Nota: AP: Atencidn Primaria; HC: historia cinica.
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Tabla 12. Nuevos modelos de asistencia compartida

QUE
Descripcion

POR QUE
Condicionantes

A QUIEN AFECTA

ACCIONES
POTENCIALES

AGENTES CLAVE

BENEFICIOS
POTENCIALES

ASPECTOS CLAVE

El screening se realiza por parte de dermatologia en los casos mas graves. El tratamiento y el seguimiento, en AP
Existencia de asimetrias entre centros

Falta de acceso a datos entre especialidades (HC compartida)

Desconocimiento en AP de nuevos tratamientos eficaces

Acceso a datos de otras especialidades y circuitos de derivacién muy asimétricos entre hospitales y CC.AA.

Falta de comunicacién/consenso entre especialidades

Ausencia de un plan de salud especifico para enfermedades dermatoldgicas

Existencia de poco margen de accion para mejorar el acceso de datos entre especialidades, aunque si es factible
mejorar los criterios de derivacion.

Paciente
Dermatologia

AP

Otras especialidades

Consultas conjuntas o, al menos, definir criterios consensuados de derivacion AP-dermatologia—otras
especialidades

Potenciar el papel de enfermeria y AP en el screening
Evaluar la eficacia del seguimiento multidisciplinar y la satisfaccién (pacientes y profesionales)

Valorar la gravedad a través del BSA y la localizacion de la lesion en AP para facilitar el seguimiento o la
derivacion del paciente

Facilitar una HC accesible entre especialidades
E-consulta conjunta

Potenciar figuras como el enfermero de enlace y el de practica avanzada, para facilitar los circuitos asistenciales
Recomendaciones comunes entre especialidades
Dermatologia

AP

Enfermeria

Gerencia

FH

Psicologia

Servicio de Nutricién

Reumatologia y otras

Mejora de la CVRS del paciente

Correccién de duplicidades

La involucracion de diferentes especialidades resulta capital para optimizar el manejo de estos pacientes. Si
bien se reconoce la importancia de este tipo de atencidn, hoy en dia todavia no es una realidad ampliamente
extendida. Ademas de la cooperacidn entre dermatologia y reumatologia, que es la asistencia compartida mas
extendida, deberian participar de manera mas integrada en estos modelos los médicos generalistas y otras
especialidades como gastroenterologia, endocrinologia, psicologia, nutricion, FH y enfermeria, entre otras.

De este modo, se facilitaria una asistencia integral de todos los aspectos de la enfermedad (incluyendo la
adherencia terapéutica). La atencion implantada en el Centro de Enfermedades Inflamatorias Mediadas por

la Inmunidad (CEIMI) es el paradigma en el que reflejarse para caminar hacia nuevos modelos avanzados de
atenciéon multidisciplinar y cogobernanza.

Del mismo modo, una HC compartida y facilmente accesible entre especialidades facilitaria el intercambio de
informacion, complementando datos y ahorrando duplicidades.

Nota: BSA: body surface area; AP: Atencion Primaria; CVRS: calidad de vida relacionada con la salud.

37 IESE Business School - LA NUEVA DERMALIDAD / ST-634



Tabla 13. Uso de las TIC y la telefarmacia

QUE
Descripcion

POR QUE
Condicionantes

A QUIEN AFECTA

ACCIONES
POTENCIALES

AGENTES CLAVE

BENEFICIOS
POTENCIALES

ASPECTOS CLAVE

El uso de la telemedicina y la telefarmacia impulsado por la pandemia de la COVID-19 esta volviendo a niveles
prepandémicos

Deteccion de asimetrias regionales en cuanto al uso de la telefarmacia y la telemedicina, asi como respecto del
uso de herramientas tecnoldgicas

Falta de equipos y recursos tecnoldgicos
La teleconsulta no esta indicada para todos los pacientes
Financiacion home-delivery

Paciente
Dermatologia
FH

Facilitar el acceso directo del paciente a dermatologia (a través de enfermeria) ante eventualidades (p. €j.,
brotes), asi como su monitorizacién

Usar las TIC para cumplir los PRO e inclusién en la HC

Computar las teleconsultas como consultas presenciales permitiendo ampliar el tiempo para otros pacientes en
lugar de incorporar a nuevos pacientes en la lista

Usar la IA para generar alarmas con base en cuestionaros de CVRS cumplimentados por el paciente, como, por
ejemplo, el DLQI

Posibilitar el envio de tratamientos a oficinas de FC

Implantar un modelo mixto de telefarmacia—farmacia presencial

Analizar los posibles resultados de la implementacion del uso de nuevas tecnologias

Gerencia
Dermatologia
FC
Enfermeria
AP

Facilidad de acceso al seguimiento/tratamiento
Aumento de la adherencia al tratamiento
Disminucion de carga asistencial

Mejora de la CVRS del paciente

Reduccidn de los costes indirectos del paciente

La promocidn de la telefarmacia, ademas de los beneficios potenciales que podria tener para el sistema, también
repercutirian en el propio paciente, facilitando el acceso a los tratamientos y, en algunos casos, reduciendo los
costes indirectos para este (tiempo y traslados al centro hospitalario). En todo caso, el proceso deberia estar
monitorizado.

Ademas, se apunté el papel que podria jugar FH si se pudieran incluir en la HC aspectos como la adherencia o
PRO, en especial si se generaran alarmas que permitan visualizar a su médico posibles problemas o actuaciones
a optimizar.

También se subraya que el home-delivery, en linea con el posicionamiento de la SEFH, nunca debe restringirse
por patologia o0 medicamento, sino que debe priorizarse por cuestiones de equidad (personas sin recursos, que
no puedan desplazarse, etc.). En otras palabras, adaptar la modalidad de dispensacién del tratamiento al perfil
del paciente.

Nota: PRO: patient reported outcomes; CVRS: calidad de vida relacionada con la salud; AP: Atencién Primaria.
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Tabla 14. Mayor participacion de enfermeria

QUE .
Descripcion O

(]
POR QUE °
Condicionantes o

°
) °

A QUIEN AFECTA
°

ACCIONES o
POTENCIALES

AGENTES CLAVE  °

BENEFICIOS o

POTENCIALES o
°

ASPECTOS CLAVE

Nota: AP: Atencién Primaria.

El rol de la enfermeria en el manejo de pacientes con psoriasis es capital
La formacion en enfermeria, asi como consensuar las acciones a realizar resulta fundamental en el proceso
Deteccién de diferencias entre hospitales

Falta de comunicacién/consenso entre dermatologia y la direccion de enfermeria
Falta de recursos
Falta de especializacion de enfermeria

Paciente
Dermatologia
AP
Enfermeria

Promover una especializacion de enfermeria dermatoldgica

Mejorar la comunicacion con la direccién de enfermeria y consensuar acciones a desarrollar por enfermeria
Promover una estructura de grupos, formar y reflejar el papel tan importante de enfermeria en la optimizaciéon
de la gestion

Potenciar mecenazgos que permitan la contratacion de enfermeros (estructural, sin mecenazgos)
Optimizar la labor de enfermeria mediante la formacién, enfermeria practica avanzada o la delegacion de
competencias

Crear bolsas especifica de enfermeria

Establecer protocolos y circuitos asistenciales en todos los niveles

Llevar a cabo el seguimiento de pacientes controlado por parte de enfermeria y, de forma anual,

por dermatologia

Enfermeria
Gerencia
Dermatologia

Mejora de la atencidn asistencial
Reduccién de carga en dermatologia
Mejora de la adherencia

Enfermeria es una especialidad clave en el proceso asistencial y deberia poder contar con su propia agenda para
ayudar a preparar la visita con el dermatdlogo y asumir parte del trabajo que se requiere en la visita. Para ello,
sin embargo, es importante que los enfermeros estén adecuadamente formados en dermatologia y dotarlos de
competencias, consulta y agenda propia, adaptables a la estructura del organigrama de cada centro.
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@ Tabla 15. Concienciacion social de la psoriasis

T ™
[ ]

QUE
Descripcion

POR QUE
Condicionantes

A QUIEN AFECTA

ACCIONES
POTENCIALES

AGENTES CLAVE

BENEFICIOS
POTENCIALES

ASPECTOS CLAVE

Los pacientes con psoriasis todavia pueden verse estigmatizados

Existencia de un conocimiento social de la enfermedad aceptable, no obstante, se ha de seguir incidiendo en
los mensajes y visibilizar la repercusion de la psoriasis

No se considera una necesidad relevante

No definidos

Paciente

Fomentar la colaboracion entre asociaciones de pacientes y sociedades cientificas

Promover la concienciacién politica y de gestion sanitaria, facilitando la implantacién de un plan nacional de
salud de las IMID

Trabajar con entidades locales cercanas a la poblacién (p. ej., ayuntamientos, colegios, etc.)

Fomentar la creacion de escuelas de psoriasis

Paciente (asociaciones)
Dermatologia (sociedades cientificas)
Gerencia

Politicos

Personas famosas/influencers
Medios de comunicacion

Redes sociales

Mejora de la atencion asistencial

Mejora del acceso a tratamientos eficaces
Retorno social

Facilitacion del cambio por la percepcidn social

En este aspecto, se reafirma que, a pesar del gran esfuerzo realizado en los ultimos afios, se debe seguir
trabajando en dar visibilidad y concienciar sobre la carga de la psoriasis y el estigma que, hoy en dia, aln
supone para los pacientes. A tal fin, se han de aprovechar todos los recursos disponibles, en especial las nuevas
oportunidades que ofrecen las redes sociales.

Nota: IMID: enfermedades inflamatorias inmunomediadas.
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@ Tabla 16. Formacion individualizada del paciente

e lainformacion es adecuada, pero mejorable
QUE e  Todavia existen pacientes que no estan informados
Descripcién e  Esimportante alinear mensajes entre especialidades
e Las escuelas de pacientes son positivas para la formacion del paciente

) e  Falta de tiempo en consulta
POR QUE e  Falta de comunicacion entre agentes involucrados
Condicionantes p
e  Falta de personal de enfermeria

A QUIEN AFECTA

Paciente

Registrar en la HC del paciente las acciones de informacion/formacién realizada con él
Promover programas de apoyo al paciente (PSP)

Planes de informacién/formacién consensuada para alinear mensajes entre especialidades.
Informacion facilitada por escrito al paciente

Utilizacion de las TIC para transmitir informacion

Trabajo conjunto con asociaciones de pacientes

Capacitaciéon y empoderamiento del paciente

Accesibilidad de profesionales sanitarios para la resolucién de dudas

Promocién de informacion consensuada y validada en redes sociales

ACCIONES
POTENCIALES

Dermatologia

Enfermeria

FH

AP

Asociaciones de pacientes
Pacientes y familiares

AGENTES CLAVE

BENEFICIOS e  Mejora de la adherencia y el autocuidado de la enfermedad
POTENCIALES e  Reduccién del uso de recursos

e  Todavia existen pacientes con déficit de informacion, en concreto, de informacion veraz y fiable.
Paraddjicamente, también puede llegar a darse duplicidad en la informacién que recibe el paciente, siendo
en ocasiones incluso contradictoria. Por ello, se han de buscar formulas que permitan una coordinacion
eficaz entre los diferentes profesionales sanitarios, que la informacidn trasmitida al paciente esté alineada y
establecer los roles de cada uno.

ASPECTOS CLAVE

Nota: PSP: programas de apoyo al paciente; AP: Atencidn Primaria.
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@ Tabla 17. Toma de decisiones compartidas

) e latoma de decisiones compartidas no es simétrica entre el médico y el paciente
QUE e  Se produce especialmente en los saltos de escalones terapéuticos.
pescibeien e  No se usan herramientas concretas

e  No siempre se tiene en cuenta la perspectiva del paciente
e Elnivel cultural de algunos pacientes dificulta la toma de decisiones compartidas
e  Falta de tiempo en consulta

POR QUE
Condicionantes

o Paciente

A QUIEN AFECTA e AP
° Dermatologia

ACCIONES e  Formacion a profesionales
POTENCIALES e  Mejora del proceso de informacion al paciente sobre su tratamiento
e  Paciente
e  Dermatologia
AGENTES CLAVE o ENfER e
] FH
e Implicacion del paciente en el autocuidado de su enfermedad
BENEFICIOS e  Mejora de la adherencia
POTENCIALES e  Mejora de la CVRS del paciente
e  Autonomia del paciente

° La toma de decisiones compartidas se considera un aspecto clave en la autonomia del paciente para el
ASPECTOS CLAVE autocuidado de su enfermedad, favoreciendo aspectos como la adherencia al tratamiento. Ademas, permite
recabar informacion Util para orientar el tratamiento a los resultados que importan al paciente.

Nota: CVRS: calidad de vida relacionada con la salud.
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Tabla 18. Formacion en criterios diagnosticos y de derivacion

QUE
Descripcion

POR QUE
Condicionantes

A QUIEN AFECTA

ACCIONES
POTENCIALES

AGENTES CLAVE

BENEFICIOS
POTENCIALES

ASPECTOS CLAVE

Nota: AP: Atencién Primaria.

5.5.2. Priorizacion

La formacién no es continuada ni incide es aspectos concretos
Inexistencia de criterios de derivacion consensuados
La medicién de la gravedad no es sencilla, en especial en determinadas localizaciones

Dificultad de formar a clinicos no interesados en dermatologia

Falta de conocimiento por parte de dermatologia de las necesidades de AP
Sobrecarga en AP

No siempre se tiene en cuenta la perspectiva del paciente

Paciente

Dermatélogo

AP

Establecer planes coordinados y consensuados entre AP y dermatologia, considerando todas las necesidades
y barreras (comunicacién bidireccional; feedback)

Formar en positivo (cuando derivar, no cuando no derivar)

Mejorar la colaboracién entre sociedades

Fijar un mapa regional nacional

Buscar herramientas de formacién alternativas como la e-consulta (casos practicos complejos) o la creacion
de redes de investigacion en AP para compartir el conocimiento e incentivar a AP

Establecer circuitos asistenciales desde FC hasta especialidades

AP

Dermatologia

Gerencia

Mejora del proceso asistencial

Mejora de la CVRS del paciente

Reduccidn de la salida de pacientes del sistema

Descenso de la carga en AP

La formacion de médicos en AP supone una oportunidad para facilitar el diagndstico, en especial en
localizaciones particulares o casos dificiles, y valorar la CVRS en consulta. En cualquier caso, la comunicacion
bidireccional entre las diferentes especialidades (especialmente entre AP y dermatologia) es un aspecto que
potenciar para dar continuidad a la asistencia y aprender en el proceso.

Tras la primera votacion, en la que se evalud la importancia y factibilidad de cada uno de los retos

y las necesidades, se observé que la mayoria de estos fueron considerados moderada o altamente
importantes. El Unico reto que obtuvo una puntuacion inferior a 3 fue el reto 11, “Concienciacién social
de la psoriasis” (véanse la Figura 9 y la Tabla 19). Por otro lado, en general, la capacidad de actuacion
para los retos definidos obtuvo puntuaciones menores que su importancia. Los retos que no fueron
considerados al menos moderadamente factibles de abordar fueron:

e 6 “Acceso equitativo y temprano a tratamientos eficaces”

e 8 “Uso de las TIC (interconsultas y pacientes controlados)”

e 9 “Uso de la telefarmacia”

e 12 “Formacioén del paciente de manera individualizada”

e 14 “Formacion en criterios diagnosticos y derivacion”

Solo los retos con puntuaciones superiores a 3, tanto en importancia como en factibilidad, pasaron a la
siguiente fase de priorizacion.
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Figura 9. Retos: Importancia y factibilidad media
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Tabla 19. Retos: Importancia y factibilidad media
IMPORTANCIA  FACTIBILIDAD

Diagnéstico certero y temprano 3,7 3,2
n Estandarizacion de la evaluacién de la gravedad 4,1 3,0
n Estandarizacion del objetivo terapéutico 4,2 3,5
n Promocién y evaluacion de la adherencia 3,4 3,1
u Tratamiento integral e individualizado 4,5 3,1
n Acceso equitativo y temprano a tratamientos eficaces 4,0 2,8
Nuevos modelos de asistencia compartida 4,3 3,3
n Uso de las TIC (interconsultas y pacientes controlados) 3,2 2,9
n Uso de la telefarmacia 3,3 2,9
m Mayor participacién de enfermeria 4,6 3,0
Concienciacién social de la psoriasis 2,9 3,1
Formacién del paciente de manera individualizada 3,2 2,9
Promocién de la toma de decisiones compartidas 3,5 31
Formacion en criterios diagndsticos y derivacion 3,8 2,9

Nota: En negrita, los retos que alcanzan 3 puntos (moderadamente) en importancia y/o factibilidad.
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Una vez seleccionados los retos mas importantes y accionables, se abrié un proceso de debate. En él,
por consenso, se considero que la estandarizacién tanto de la evaluacion de la gravedad como la del
objetivo terapéutico eran integrables en un Unico concepto, al estar claramente interrelacionadas.
Del mismo modo, se acordd hablar de “atencion integral” e individualizada en lugar de “tratamiento
integral” e individualizado, ya que hace referencia a todo tipo de tratamientos (farmacolégico y no
farmacoldgico). Asimismo, en lugar de hablar de “promocién de la toma de decisiones compartidas”,
se creyd conveniente que quedara reflejada la importancia de la involucracién del paciente en

todas las etapas del proceso (definicion del objetivo, informacion, toma de decisiones compartidas,
concienciacion de la adherencia, etc.). Por ello, se redefinié la necesidad como “integracion del
paciente en todo el proceso asistencial”, incorpordndose asi su participacion en todas las etapas.

Una vez incluidos estos matices, se procedio a la distribucion de los puntos (por participante: 100,
50y 10 para la priorizacion, y 1 punto de innovacién). Tras la dinamica, los cinco retos que fueron
considerados mas esenciales para ser abordados fueron: “Nuevos modelos de asistencia compartida

»ou

orientada a las necesidades del paciente”, “Atencion integral e individualizada”, “Estandardizacién de
la evaluacion holistica de la gravedad y el objetivo terapéutico”, “Integracion del paciente en todo el
proceso asistencial” y “Cambios estructurales y transversales en el organigrama que permitan una
mayor participaciéon de enfermeria” (véase la Tabla 19). Cabe destacar que los dos ultimos, a juicio
de los participantes, podrian suponer un elemento innovador a la hora de optimizar el manejo del

paciente con psoriasis.

Tabla 20. Retos: Priorizacion

PUNTOS i PUNTOS’
PRIORIZACION INNOVACION

n Atencion integral e individualizada 400 1

Nuevos modelos de asistencia compartida orientada a las necesidades del paciente 420 1

H Estandarizacion de la evaluacion holistica de la gravedad y el objetivo terapéutico 310 0
Cambios estructurales y transversales en el organigrama que permitan una mayor

participacion de enfermeria en el manejo del paciente 270 4

H Integracion del paciente en todo el proceso asistencial 280 5

6  Promocién y evaluacién de la adherencia 60 0

7 Diagnéstico certero y temprano 10 0
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6. Conclusiones

La psoriasis es una enfermedad con una elevada carga clinica, econdmica y social para la que, a pesar
de los avances experimentados en la Ultima década, existen todavia numerosas dreas de mejora,

que en la etapa pandémica de la COVID-19 se han visibilizado mas. Por ello, la iniciativa “La Nueva
Dermalidad” nacié con el objetivo de identificar y priorizar los retos y las necesidades mas relevantes
en el manejo del paciente con psoriasis.

La iniciativa ha contado con la involucracién de 20 profesionales de diferentes especialidades/
profesiones sanitarias (dermatologia, AP, FH, enfermeria y gerencia) y un representante de pacientes.
Asi pues, el documento refleja una vision holistica de todo el proceso. Ademas, ha sido revisada por
la Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV) y esta avalada por la asociacion de
pacientes Accién Psoriasis.

En la etapa inicial del proyecto, se identificd un total de 49 retos, de los cuales 14 fueron
preseleccionados y desarrollados en profundidad en etapas sucesivas. De estos, practicamente todos
fueron considerados, al menos, como moderadamente importantes (93%). Este porcentaje se redujo
al 64% cuando se evaluo la capacidad de actuacion, es decir, la factibilidad de desarrollar estrategias a
corto-medio plazo (<5 afios) fue el factor valorado como limitante para optimizar algunos de los retos
descritos.

Finalmente, se seleccionaron los cinco retos mas importantes y para los que habia capacidad de
actuacion (véase la Figura 10).

Figura 10. Retos esenciales

OFRECER una atencion integral
e individualizada

ALCANZAR la estandarizacion holistica
de la evaluacién de la gravedad y el
objetivo terapéutico

HALLAR nuevos modelos de asistencia
compartida orientada a las necesidades
del paciente

INTEGRAR al paciente en
todo el proceso asistencial

CONSEGUIR cambios estructurales y
transversales en el organigrama que permitan
una mayor participacion de enfermeria en el

manejo del paciente
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1. Ofrecer una atencion integral e individualizada. Para ello, es fundamental una atencion al
paciente holistica, involucrando a diferentes especialidades, con un objetivo comun y teniendo en
cuenta sus peculiaridades y preferencias.

2. Hallar nuevos modelos de asistencia compartida orientada a las necesidades del paciente.
Ademas de la cooperacion entre dermatologia y reumatologia, ha de fomentarse la participacién
integrada de médicos generalistas y otras especialidades como gastroenterologia, endocrinologia,
psicologia, nutricionistas, FH y enfermeria. De este modo, se facilitaria una asistencia holistica
de todos los aspectos de la enfermedad, incluyendo la evaluacion y promocién de la adherencia
terapéutica.

w

Alcanzar la estandarizacidn holistica de la evaluacion de la gravedad y el objetivo terapéutico.
Uno de los aspectos clave de la consecucion de una evaluacion holistica y estandarizada es la
utilizacion de herramientas sencillas y de aplicacién realista en la préactica clinica. En este sentido,
tendria sentido establecer dos conjuntos de herramientas complementarias pero diferentes, uno
para su uso en AP y otro en dermatologia.

b

Conseguir cambios estructurales y transversales en el organigrama que permitan una mayor
participacion de enfermeria en el manejo del paciente. El rol de enfermeria es esencial en el
proceso asistencial, mediante su participacion en el cuidado del paciente a todos los niveles
(despistaje, screening, pruebas, curas, formacion, etc.). Para ello, sin embargo, es importante
que el personal de enfermeria esté adecuadamente formado en dermatologia y dotarlo de
competencias, consulta y agenda propia, adaptables a la estructura del organigrama de cada
centro.

5. Integrar al paciente en todo el proceso asistencial. Debe contarse con su perspectiva a la hora
de evaluar la gravedad de la enfermedad y establecer el objetivo terapéutico, el tratamiento y el
seguimiento.

La presente seleccién de retos y necesidades supone un punto de partida que permite centrar la
blusqueda de estrategias y actuaciones correctoras en aquellos aspectos que suponen una mayor
barrera para optimizar el manejo del paciente con psoriasis. En este sentido, se pretende que la
presente iniciativa sea el punto de partida de estrategias que posibiliten cubrir las necesidades
existentes y proporcionar una hoja de ruta para su implantaciéon en el contexto del SNS.
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Anexo 1

Cuestionario para los dermatodlogos que participaron en las reuniones regionales

1. ¢En qué provincia ejerce su profesion actualmente?

2. Aproximadamente, équé porcentaje de pacientes con psoriasis llegan a dermatologia sin diagnéstico o con un diagnéstico incorrecto?

‘

3. En general, ése usan de manera conjunta variables clinicas y PRO para evaluar la gravedad de la psoriasis?

[Jsi [ ] No

4. ¢Qué variables clinicas se utilizan principalmente para evaluar la gravedad? [Respuesta muiltiple]

[J Ninguna
[ PASI

[ BSA

[ pGA

] Otras:

5. ¢éQué PRO se utilizan principalmente para evaluar la gravedad? [Respuesta multiple]

[J Ninguno
[J pLal
[T EVA
1 Picor

[] Otras:

6. En general, ése usan de manera conjunta variables clinicas y PRO para definir el objetivo terapéutico?

DSI’ D No

7. éQué variables clinicas se utilizan principalmente para definir el objetivo terapéutico? [Respuesta multiple]

[J Ninguna
[ PASI

[ BSA

[ PGA

] Otras:

8. ¢Qué PRO se utilizan principalmente para definir el objetivo terapéutico? [Respuesta multiple]

[J Ninguno
L1 pLal

L] EVA

] Picor

L] otras:

9. ¢Cual es el objetivo terapéutico mas extendido en su entorno? [Respuesta multiple]
[ PASI <5

[] PASI <3

L] PASI <1

[] PASI 75

L1 PASI 90

] PASI 100

[] MDA

[] pLar<1
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Anexo 1 (continuacion)

10. En términos generales, ¢como se define el fallo terapéutico cuando no se alcanzan los siguientes valores? [Respuesta multiple]
L1 PASI 90
L1 PAsI 75
(] PASI 50
L1 PASI 21
L1 pAsI 23
] PASI 25
L1 pLal >5
[] pLal >2
[ PGA 22

11. Aproximadamente, équé porcentaje de pacientes con psoriasis llegan a dermatologia sin diagnéstico o con un diagnéstico incorrecto?

12. En general, ¢ cuantos tratamientos sistémicos recibe un paciente con psoriasis moderada-grave antes de recibir tratamiento biolégico?

13. En general, écudl es la principal limitacion para el acceso temprano a los tratamientos eficaces? [Respuesta miiltiple]

[] Retrasos en la financiacion de los nuevos tratamientos
[] Restricciones impuestas en los IPT
[] Restricciones a nivel regional [CC. AA.]

[[] Restricciones a nivel hospitalario [CFT]

14. ¢Cuales de los siguientes aspectos se tienen en cuenta de manera habitual para prescribir un tratamiento? [Respuesta multiple]

[] Gravedad

L] Efectos adversos

L1 Comorbilidades

[] Estilo de vida

L1 Preferencias

] Edad

[] Riesgo nutricional

[] Deterioro cognitivo

L] Polimedicacion

[J Riesgo de mala adherencia
[] Pauta posoldgica

[] Rapidez

15. ¢Conoce el modelo de estratificacion de la SEFH?

DSE D No

16. [Si se responde “Si” en la P14] ¢Le parece de utilidad para el seguimiento farmacoterapéutico de los pacientes?

[ ]si [ ] No

17. En general, ése evalua la adherencia al tratamiento? [Respuesta mdltiple]

] No
[ Si, en tratamientos tépicos
[ Si, en tratamientos sistémicos cldsicos

[ Si, en tratamientos biol4gicos
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Anexo 1 (continuacion)

18. [Si se responde “Si” en la P16] ¢ Como se evaliia generalmente la adherencia? [Respuesta multiple]

[ Entrevista

[J Uso de cuestionarios

[] Registros de dispensacién

] Recuento de unidades sobrantes

[J otro:

19. [Si se responde “Si” en la P16] ¢Quién evaluia generalmente la adherencia? [Respuesta mdiltiple]

[] Médico de AP, dermatologia, farmacia hospitalaria, enfermeria
[J Uso de cuestionarios

[] Registros de dispensacién

] Recuento de unidades sobrantes

[J otro:

20. ¢Cuales son los modelos de seguimiento multidisciplinar mas extendidos en su entorno? [Respuesta muiltiple]

[] No existe seguimiento multidisciplinar
[J Consulta multidisciplinar dermatologia-reumatologia
[ Interconsultas

[J Unidades de psoriasis

[J Comité interdisciplinar

[] Otros:

21. En general, ¢existen criterios de derivacion claros y estandarizados desde dermatologia hacia otras especialidades?

[ ]si [ ] No

22. En general, ¢Se realiza el screening de comorbilidades o habitos de vida asociadas a la psoriasis? [Respuesta multiple]

En psoriasis leve:

[J No

[] Si, comorbilidades

[J Si, habitos de vida

En psoriasis moderada-grave:
L1 No

[J si, comorbilidades

[] Si, habitos de vida

23. [Si se responde “Si” en la P21] ¢{Qué comorbilidades y/o habitos de vida se evaltian? [Respuesta multiple]

[] Diabetes

L] Obesidad

[ Artritis psoriasica

[] Enfermedad cardiovascular
[] Ansiedad/depresion

[J Tabaquismo

[ Alcoholismo

[J Sedentarismo

[] Higado graso

[] Sindrome metabdlico

[] Otras:
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Anexo 1 (continuacion)

24. [Si se responde “Si” en la P21] ¢ Quién evalia las comorbilidades y/o habitos de vida? [Respuesta mdltiple]

[] Médico de AP

[] Dermatologia

[] Enfermeria

[] Farmacia hospitalaria

[] Otros:

25. En su entorno, ése tiene acceso al “botdn interdisciplinar” (acceso a informes de otras especialidades relacionadas con el proceso)?

[ ]si [ ] No

26. ¢Se utilizan TIC (tecnologias de la informacién y la comunicacién) para diagndstico o seguimiento del paciente? [Respuesta multiple]
[J No

[ Si, interconsultas para el diagndstico de casos dificiles

[ Si, interconsultas para decidir el tratamiento
[ si, interconsultas para el seguimiento del paciente

[ Si, teleconsulta con el paciente

27. En su entorno, ¢esta implantada la telefarmacia? [Respuesta miltiple]

[] Lo desconozco

[J No

[] Si, para la dispensacién de proximidad
[ Si, para la formacién a pacientes

[ Si, para el seguimiento del paciente

[] Si, para la comunicacién con otros niveles asistenciales/especialidades

28. En su entorno, équé rol tiene enfermeria para el cuidado del paciente con psoriasis? [Respuesta mdltiple]

[J No se dispone de enfermeria en consulta
[ Informar/formar al paciente

[] Coordinacién de la continuidad de los cuidados

[ Identificacién y seguimiento de pacientes con alta complejidad

29. En general, ése proporciona al paciente informacién util y relevante sobre su enfermedad/tratamiento?

[ ]si [ ] No

30. ¢Se adapta la formacién en funcién de las del paciente (nivel sociocultural, comorbilidades, situacién personal, etc.)?

[Jsi [ ] No

31. En general, ¢se utiliza material de apoyo como folletos o contenidos web?

[Jsi [ ] No

32. En general, ¢se informa al paciente sobre la existencia de asociaciones de pacientes/escuelas de pacientes?

[Jsi [ ] No
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Anexo 1 (continuacion)

33. En general, ¢la formacion del paciente es continuada, reforzando si es preciso algunos conceptos?

[Jsi [ ] No

34. ¢{Qué especialidades estan involucradas en el proceso de formacion? [Respuesta mdiltiple]

[] Médico de AP

[] Dermatologia

L[] Enfermeria

[] Farmacia hospitalaria

[] Otros:

35. En general, ¢la toma de decisiones es compartida entre médico y paciente? [Respuesta multiple]

Paciente con psoriasis:

|:|S|' |:| No

Paciente con psoriasis moderada-grave:

[Jsi [ ] No

36. En general, ¢existen planes de formacion en AP sobre criterios diagndsticos y derivacion?

[Jsi [ ] No

52 IESE Business School - LA NUEVA DERMALIDAD / ST-634



Anexo 2

Estrategia de basqueda

Necesidades

Términos relacionados con “enfermedad”
#1 psoriasis [MeSH]

#2 psoriasis [tiab]

Términos relacionados con necesidades

#3 “unmeet needs”

#4 Needs [tiab]

#5 “health services needs and demand” [MesH]
#6 “health services needs” [tiab]

#7 “needs assessment” [MEsH]

#8 Barriers [tiab]
#9 Challenges [tiab]

Estrategia de busqueda

#1 OR #2 AND (#3 OR #4 OR #5 OR #6 OR #7 OR #8 OR #9)

Adaptacidn asistencial en época pandémica

Términos relacionados con “enfermedad”
#1 psoriasis [MeSH]

#2 psoriasis [tiab]

Términos relacionados con la COVID-19
#3 COVID [tiab]

Términos relacionados con gestion de la enfermedad

#4 “Disease Management” [tiab]

#5 “Disease Management” [MesH]

#6 “Practice Management” [MesH]

#7 “Patient Care Management” [MeSH]

Estrategia de busqueda
#1 OR #2 AND #3 AND (#4 OR #5 OR #6 OR #7)
RWE

Términos relacionados con “enfermedad

#1 psoriasis [MeSH]

#2 psoriasis [tiab]

Estrategia de busqueda

#1 OR #2 Filtro: Estudios observacionales (seguin practica clinica)
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