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La psoriasis es una enfermedad inflamatoria sistémica crénica, incurable e incapacitante, cuya
expresion clinica predominante es cutdnea. Comporta una gran carga fisica, emocional y social
para los pacientes, cuya calidad de vida puede estar muy afectada’. La psoriasis suele manifes-
tarse con lesiones cutdneas muy caracteristicas, si bien es una enfermedad compleja que puede
asociarse a artritis psoridsica y a miltiples comorbilidades?. La encuesta espafola Impacto de
la Psoriasis y Comorbilidades Asociadas (IMPAS), en la que participaron 1.209 pacientes de
todo el territorio nacional, mostrd las comorbilidades mas frecuentes, la mayoria de ellas se
manifestaron después del diagnéstico de la psoriasis® (tabla I).

Tabla I. COMORBILIDADES DE LA PSORIASIS

Mas frecuentes Menos frecuentes

Avrtritis psoridsica Enfermedades cardiovasculares
Sobrepeso u obesidad Diabetes

Ansiedad Hepatopatias

Hipertension arterial

Depresion

La prevalencia de la psoriasis en Espafia en 2001 era del 1,4%*, pasando en 2014 a un
2,3%°, lo que supondria alrededor de 1.080.000 afectados en 2018. La diferencia de preva-
lencia descrita no parece estar relacionada con un incremento de los casos de psoriasis, sino
con un mayor y mejor diagnéstico al haber aumentado la concienciacién de los profesionales
sanitarios y de la sociedad en general®.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) publicé en 2016 unas recomendaciones para
aumentar el control de la psoriasis y la prevencién de sus complicaciones, mejorar la calidad
de vida de las personas y luchar contra el estigma y el desconocimiento de la enfermedad’. Uno
de los puntos clave para mejorar la calidad de la asistencia sanitaria es tratar a las personas en
su conjunto, de una forma holistica y no sélo la enfermedad, es decir, humanizar la atencién a
las personas con psoriasis. Sin embargo, existen algunos impedimentos, como el acceso insufi-
ciente a la asistencia sanitaria, la falta de conciencia de la enfermedad entre los profesionales
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sanitarios y la discriminacién hacia los pacientes'. En Espafa, se ha sefialado que las barreras
para la humanizacién de la atencién a la salud son numerosas e incluyen la tecnificacién, la
burocratizacién, la centralizacién, el exceso de demanda y uso de los servicios sanitarios, el
lenguaije excesivamente técnico, la falta de coordinacién entre servicios y entre profesionales,
la dificultad o retraso en el acceso a las pruebas y la falta de una buena relacién entre el pro-
fesional de la salud y el paciente. La OMS especificd varios puntos necesarios para disminuir
el impacto de la psoriasis (tabla Il)'. Aumentar la calidad de vida de las personas con psoriasis
depende de las organizaciones gubernamentales, los sistemas de salud, los profesionales sani-
tarios, las organizaciones de pacientes y la sociedad en general'.

Tabla Il. RECOMENDACIONES DE LA OMS SOBRE LA PSORIASIS'

Control de la psoriasis y prevencién de complicaciones.

Conseguir el acceso universal a los servicios de salud y los medicamentos esenciales.

Tener en consideracién las necesidades de los pacientes tanto a nivel asistencial como de tratamiento.

Implantar un modelo asistencial centrado en las personas.

Mejorar las capacidades de los profesionales sociosanitarios.

Empoderar y capacitar a los pacientes a gestionar su enfermedad.

Combatir el estigma y la discriminacién.

La psoriasis afecta a miltiples émbitos de la vida de los pacientes’, especialmente en los casos
moderados o graves®. En una encuesta de la asociacién de pacientes Accién Psoriasis, el dmbi-
to emocional estaba afectado en el 73,9 % de los casos moderados-graves y en el 64,4 % de los
leves. Otros Gmbitos afectados eran el ocio (54,7 % y 42,1 %, respectivamente), la sexualidad
(30,7 %y 22,1 %, respectivamente), las relaciones sociales (22,75 y 19,4%), la familia (19,8 %
y 13,1 %) y las actividades cotidianas (19,8 % y 13,6 %) (gréfico 1). Aunque con menor frecuen-
cia, también se encontraban afectados el ambito comunitario, el laboral, el de autocuidado y
el escolar®. Todo ello contribuye de forma clara a la disminucién de la calidad de vida de las
personas con psoriasis.

En la encuesta espaiiola IMPAS, el cuestionario DLQI, que permite medir el indice de calidad de
vida de pacientes con problemas dermatolégicos, mostré que la psoriasis afecta de forma grave
o muy grave a su calidad de vida en el 22,7% de los casos. Ademés, la encuesta reflejé que
las comorbilidades eran més frecuentes en los pacientes con deterioro de su calidad de vida®.




Gréfico 1. AMBITOS AFECTADOS POR LA PSORIASIS”#
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Ofro aspecto a tener en cuenta es el psicolégico. La depresién es frecuente en las personas con
psoriasis’, incluso se ha sugerido que podria existir una relacién inflamatoria y neuroquimica
entre ambas enfermedades'®. En un estudio europeo, 3.635 pacientes con enfermedades derma-
tolégicas y 1.359 controles completaron el cuestionario Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS). Las 626 personas con psoriasis (50 de ellos espafioles) tenian el triple de probabilidades
de sufrir depresion y/o ansiedad en comparacién con la poblacién general. Ademds, la psoria-
sis fue la GOnica enfermedad dermatolégica asociada a ideacién suicida, y en casi el 70% de
los casos estaba directamente relacionada con la afectacion cutdnea''. En un estudio espariol,
el 64,4% de pacientes con enfermedad leve y el 73,9 % de aquellos con enfermedad modera-
da-grave refirieron que el tratamiento de la psoriasis puede mejorar el estado psicolégico®. En el
estudio VACAP, con 164 personas con psoriasis moderada o grave, las puntuaciones del HADS
mejoraron significativamente (p < 0,001) a los 4 meses de tratamiento. La ansiedad y la depre-
sién se relacionaron con la gravedad de la psoriasis'?. En ofro estudio, con 111 pacientes que
completaron los cuestionarios de autoestima de Rosenberg, el Skindex-29, el HADS y el COPE-28
se observd que la ansiedad y la depresion pueden mantenerse incluso en pacientes tratados con
biolégicos en los que se ha conseguido un control casi total de la enfermedad'®. Por lo tanto, es
necesario evaluar el estado psicolégico de las personas con psoriasis, incluso en aquellas en re-
misién, sin afectacién visible, y actuar en consecuencia. Las intervenciones psicosociales mejoran
la calidad su calidad de vida y ansiedad'.
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Conocer el estado real de los pacientes, qué necesitan y qué esperan del tratamiento es posible
mediante los patient reported outcomes (PRO) o resultados percibidos por los pacientes (RPP),
que son las medidas del cambio en el estado de salud referidas por los pacientes. Los PRO
también son Utiles para mejorar la asistencia y la gestién sanitaria’. Unos ejemplos de PRO son
los cuestionarios de calidad de vida en los pacientes o algunas encuestas que se centran en los
sintomas y la repercusién de la enfermedad en sus esferas social, laboral, sexual, mental entre
otros. Un estudio que utilizoé los PRO en personas con psoriasis fue el estudio del retorno so-
cial de la inversién de un abordaje ideal de la psoriasis en Espaiia®. En este estudio, se evalué
el valor social del impacto de un abordaje ideal de la psoriasis con la metodologia “retorno
social de la inversiéon” (SROI, por siglas en inglés). El proyecto conté con la participacién de
la Academia Espariola de Dermatologia y Venereologia (AEDV), la asociacién de pacientes
Accién Psoriasis, el Instituto Max Weber y Novartis. En primer lugar, se realizé una encuesta a
personas con psoriasis de toda Espafia (1.053 cuestionarios vélidos) para conocer su estado
real. A continuacién, dos comités multidisciplinares, junto con otros expertos y colaboradores,
plantearon y consensuaron unas propuestas para un abordaje ideal de la psoriasis. Finalmente,
se aplicé la metodologia SROIE.

Se estima que la psoriasis se asocia a unos costes importantes por persona y afo; sin tener en
cuenta la gravedad de la enfermedad, los costes de la psoriasis son de 2.077-13.132 délares
USD-PPP (en términos de purchasing power parity o paridad de poder adquisitivo) y los de la
artritis psoridsica son de 10.924-17.050 USD-PPP. Los costes directos son los de mayor peso'.
Con la metodologia SROI, se compararon los beneficios totales de las propuestas del abordaje
ideal de la psoriasis y la inversion requerida para implantar estas recomendaciones. Se calculé
la ratio SROI, que expresa el retorno en euros que se obtendria por cada euro invertido, para
el drea de diagnéstico y las dreas de psoriasis leve, moderada y grave. Sin embargo, el abor-
daje ideal de la psoriasis considera la enfermedad como un conjunto indivisible y no pueden
separarse las distintas areas. Por lo tanto, se calcul6 la ratio SROI para la psoriasis, que fue

de 5,04 €. Esto significa que por cada euro invertido en el abordaje ideal de la psoriasis se
obtendrian 5,04 € de medic®.

Las propuestas que permitirian este importante retorno social estén orientadas al paciente. Des-
de el punto de vista de la humanizacién de la psoriasis, las propuestas incluyen un aumento
de la educacién del paciente, su participacién y su autogestion, entre ofras. Sin embargo, el
resultado final de ese abordaje redundaria en beneficio, no sélo del paciente, sino también de
los médicos de Atencion Primaria, los especialistas en Dermatologia, las enfermeras, los espe-
cialistas de Psicologia, Trabajo Social Sanitario, Farmacia Hospitalaria y Nutricién, y el propio

sistema sanitario.




/)
Objetivos

El proyecto de la Fundacién HUMANS y Accién Psoriasis, con la colaboracién de Lilly, por
una atencién sanitaria mas humanizada de las personas con psoriasis parte de los siguien-
tes objetivos:

-

Conocer el estado actual de la atencién a las personas con
psoriasis en Espana.

Identificar las medidas de humanizacién contempladas en
guias y protocolos de actuacién, asi como ofras acciones de

humanizacién que se han llevado a cabo en la asistencia so-

nitaria de las personas con psoriasis.

Plantear los retos y soluciones a sus necesidades y el entorno
sociosanitario, para ser contempladas en futuras lineas de
actuacién en la atencién a personas con psoriasis.
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Metodologia

El desarrollo de este proyecto se ha llevado a cabo en cuatro fases:

Diagnadstico de las acciones de humanizacion en
la atencion a personas con psoriasis en Espaia.

~
Analisis de la situacion actual e identificacion
de areas de mejora.
J
)
Areas de mejora: desarrollo de acciones
humanizadoras.
J

La experiencia de la persona con psoriasis.

[ Areas de mejora}

Dlagnostuco Analisis

FASE 3

FASE FASE
Experiencia }
FASE 4

‘
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Modelo actual de la atencién
sanitaria a personas con
psoriasis en Espana
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Segin un estudio de la respuesta de los sistemas de salud de varios paises a las recomenda-
ciones de la OMS sobre la psoriasis, Espafia ocupa un lugar intermedio, por detras de Reino
Unido, Alemania e Italia y al mismo nivel que Canadd®.

LA ATENCION A LA PSORIASIS EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD

El Sistema Nacional de Salud (SNS) estd organizado a nivel central y por comunidades auté-
nomas. El sistema cubre las visitas en Primaria y Atencién Especializada, asi como el acceso
parcial a tratamientos tépicos y acceso completo a tratamientos sistémicos. En cuanto a guias
de tratamiento, se dispone de un protocolo de la AEDV para el uso de las terapias biolégicas'”,
asi como de recomendaciones para el tratamiento de la psoriasis en situaciones especiales'®”.
Sin embargo, estas recomendaciones no destacan la importancia del empoderamiento de los
pacientes®. Con respecto a la artritis psoridsica, la Sociedad Espariola de Reumatologia (SER)
publicé la Guia de Préctica Clinica para el Tratamiento de la Espondiloartritis Axial y la Artritis
Psoridsica (Espoguia), que incluye un capitulo sobre la perspectiva de los pacientes, asi como
recomendaciones para un tratamiento individualizado que tenga en cuenta las preferencias de
los pacientes. Ademas, esta guia destaca la importancia de la educacién de los pacientes y de
que estos gestionen su enfermedad. Incluye un anexo con un manual para pacientes®. La SER
publicé también un documento de consenso sobre el uso de terapias biolégicas en la artritis
psoridsica. Las recomendaciones incluyen medidas de la calidad de vida?'.

Los especialistas en Dermatologia diagnostican la psoriasis casi en el 70% de los casos, los
médicos de familia o generales otro 25% vy los especialistas en Reumatologia, en Pediatria y
ofros profesionales diagnostican el resto de casos” (gréfico 2). Con respecto al tratamiento de
la psoriasis, un 20% de los pacientes no recibe tratamiento®. En las personas con psoriasis mo-
derada o grave, el 17% esté sin tratamiento y el 51% recibe sélo tratamiento tpico®.
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Gréfico 2. DIAGNOSTICO POR ESPECIALIDADES
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El dnico registro de pacientes y tratamientos es la plataforma Biobadaderm, que es el registro es-
pafol de tratamientos biolégicos en psoriasis. Forma parte de la red europea Psonet. En 2016
contenia datos de unos 2.500 pacientes y 9.400 afos-persona de seguimiento??. No obstante,
para el tema que nos ocupa, su utilidad es limitada porque su objetivo es la farmacovigilancia
y no incluye datos de calidad de vida®.

SITUACION DE LA ATENCION DERMATOLOGICA EN ESPANA

La Orden SCO/2754/2007, del 4 de septiembre, se refiere al programa formativo de Derma-
tologia Médico-Quirdrgica y Venereologia en Espafia. La Dermatologia Médico-Quirirgica y
Venereologia es una especialidad médica que incluye el estudio, diagnéstico, tratamiento (tanto
médico como quirdrgico) y prevencion de las enfermedades de la piel, tejido celular subcuté-
neo, mucosas, anejos cutdneos, las manifestaciones cutdneas de enfermedades sistémicas, el
conocimiento de las manifestaciones sistémicas de las enfermedades cutaneas y la conservacién
y cuidados de la piel sana. Desde el punto de vista de la venereologia esta especialidad incluye
el diagnéstico, tratamiento y prevencién de las infecciones de trasmisién sexual (ITS) y otras
alteraciones del tracto génito-anal, asi como la promocién de la salud sexual. Uno de los puntos
del programa es la “Cooperacién y abordaje multidisciplinar en el tratamiento de las diversas
patologias que originan el tratamiento médico-quirdrgico”. Se destaca también la necesidad de
conseguir una buena relacién con los pacientes. Dentro de las competencias profesionales, se

cita en (ltimo lugar la Psicodermatologia?.




La AEDV y su Grupo de trabajo de Psoriasis (GPS) organizan actividades formativas periédicas
a través de sus reuniones y canales de informacién, de cara a posibilitar una formacién conti-
nuada de calidad y actualizada a los especialistas de Dermatologia.

En el Sistema Nacional de Salud se dispone de 2,1 especialistas en Dermatologia por cada
100.000 habitantes®. Si la proporcién se estima uniendo la sanidad publica y la privada,
hay 4,2 especialistas en Dermatologia por cada 100.000 habitantes?*. Por otra parte, se
calcula que las consultas externas y los centros privados de Dermatologia atienden a mas
de 620.000 personas cada mes, con una media de 28 personas por especialista en Der-
matologia y dia?®.

e El déficit de especialistas en Dermatologia tiene como consecuencia la saturacién de las
consultas.

* No todas las comunidades dan a conocer los tiempos de lista de espera y la informaciéon de
acceso libre es limitada.

* En diciembre de 2017, el tiempo medio de espera para las consultas de Dermatologia en
el Sistema Nacional de Salud de Espafia llegé a ser de hasta 141 dias, pero con grandes
diferencias entre comunidades auténomas?.

e En Catalufia, en agosto de 2018 habia més de 38.000 personas en lista de espera en con-
sultas externas de Dermatologia, con una media de 84 dias y un maximo de 169 dias para
una primera visita?’.

* Sin embargo, el tiempo de espera para que una persona con psoriasis sea diagnosticada o
tratada puede llegar a ser de uno o dos aiios®.

* El Sistema Sanitario continla estructurado y organizado de una forma que no da respuesta
a la situacién sociosanitaria actual.

LA COORDINACION ENTRE MEDICOS DE ATENCION PRIMARIA
Y ESPECIALISTAS EN DERMATOLOGIA

En el SNS espafiol, el médico de Atencién Primaria o el pediatra que desee consultar con un
especialista en Dermatologia debe solicitar una derivacién del paciente a Dermatologia. En la
préctica privada, incluyendo las mutuas de enfermedad, los pacientes pueden acudir directamen-
te al especialista en Dermatologia.

En un estudio espafiol, cuando se trataba de temas relacionados con la psoriasis, el 48% de
las personas confiaba en los médicos de familia y un 83% en los dermatélogos especialistas en
la enfermedad”. Un mayor conocimiento de la psoriasis por los médicos de familia y pediatras
aumentaria la confianza de las personas, pero también el diagnéstico y la derivacién al espe-
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cialista en Dermatologia en caso necesario. Las sociedades de médicos de Atencién Primaria,
Medicina de Familia y Pediatria han desarrollado acciones formativas sobre la psoriasis, pero
aun asi seria necesario seguir haciendo esfuerzos para que dicha formacién llegara a un mayor
nimero de profesionales de estos colectivos.

Para agilizar el proceso de consulta con el especialista y, por lo tanto, favorecer el diagnéstico
y tratamiento de la psoriasis, se han puesto en marcha opciones como la Teledermatologia y los
centros de especialidades.

Teledermatologia

La Teledermatologia facilita la relacién entre los médicos de Atencién Primaria y los especia-
listas en Dermatologia. Puede reducir los desplazamientos y las esperas, al tiempo que permi-
te proporcionar una atencién eficaz para las personas con psoriasis?®. Se estima que puede
evitar un 45 % de visitas al especialista en Dermatologia?. En Espafia se empezd a implantar
en 2007°%°; en 2014, 70 centros usaban Teledermatologia por todo el pais®!, ya en 2017
sélo en Castilla-La Mancha ya eran 117 centros®. No obstante, la Teledermatologia sélo se usa
en el 1% de casos?.

CENTROS DE ESPECIALIDADES PERIFERICOS

Los Centros de Especialidades constituyen una prolongacién de las consultas externas del Hos-
pital, donde médicos especialistas del centro hospitalario pasan diariamente consulta de las
especialidades médicas basicas, como Dermatologia. La consulta con el especialista médico
debe ser solicitada por su médico de Atencién Primaria. Algunos centros incluso disponen de
quiréfano para intervenciones menores®?.

HOSPITAL DE DiA

Los hospitales de dia en psoriasis se utilizan fundamentalmente para la administracién de tra-
tamientos biolégicos intravenosos. Segin una encuesta esparfiola sobre la calidad de vida de
personas con psoriasis asistidos en hospitales de dia, el 85 % estaba satisfecho con la atencién
recibida y la relacién con los profesionales sanitarios. Ademas, el 60% valoraba positivamente

acudir con periodicidad al hospital de dia®°.




UNIDADES INTERDISCIPLINARES

Numerosos hospitales esparioles piblicos, concertados y privados disponen de una Unidad o
Consulta Monogréfica de Psoriasis, compuestas por especialistas en Dermatologia.

En cambio, las unidades interdisciplinares permiten una asistencia integral y se consideran la me-
jor atencién posible para las personas con psoriasis®. La implantacién de estas unidades mejora
el diagnéstico y el control de la enfermedad®, asi como la satisfaccién de los pacientes®. Por
desgracia, todavia no hay muchas de estas unidades de psoriasis en Espaia® centradas en la asis-
tencia especializada de la persona con psoriasis, perdiendo visién del enfoque global. No existe
un modelo Unico®, aunque todas incluyen especialistas en Dermatologia y Reumatologia. Algu-
nas son més completas y cuentan con la colaboracién de otros profesionales como especialistas
en Psicologia, Endocrinologia, Fisioterapia, enfermeras y Trabajo Social. Hay poca informacién
disponible sobre estas unidades en Espafia, tanto sobre su existencia como sobre su composicién
y funcionamiento.

PSICOLOGIA DE LA SALUD Y PSICODERMATOLOGIA

La valoracién y el seguimiento psicoterapedtico por parte del psicélogo deben formar parte del
abordaije integral de las personas con psoriasis® debido a la importancia de las alteraciones
psicolégicas asociadas a la enfermedad” "%, Sin embargo, pocas unidades multidisciplinares
de psoriasis cuentan con un especialista en Psicologia integrado en el equipo; por ejemplo, dis-
ponen de él el Servicio de Dermatologia del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona
y el del Hospital Doctor Negrin en Las Palmas de Gran Canaria. En ellas se realizan psicotera-
pias grupales psicoeducativas y psicoterapia individualizada para los pacientes con psoriasis
que lo requieran. Las personas también pueden ser atendidas en unidades especializadas en
las que colaboran los servicios de Dermatologia y Psiquiatria, como la Unidad de Psicoderma-
tologia del Hospital del Mar en Barcelona®®. Tampoco en la préctica privada es facil encontrar
profesionales especializados; un ejemplo es la Unidad de Psicodermatologia de la Agrupacién
Clinica IVADE en Valencia, donde colaboran especialistas en Dermatologia y Psicologia.

Existen grupos de profesionales dedicados a la Psicodermatologia o a la Dermatologia psiquié-
trica, como el Grupo Espafiol de Investigacién en Dermatologia Psiquidtrica (GEDEPSI) de la
AEDV, que investiga el impacto psicolégico y la comorbilidad psiquiétrica de la psoriasis, o el
Grupo de Investigacion en Psicodermatologia del Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud
(IACS) (https://www.aragon-psicodermatologia.org/).
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Para conocer mejor este campo de conocimiento, es Otil el video de la ponencia: “Abordaije del

| p P [
paciente a través de la Psicodermatologia”, presentada en las Jornadas de Patologia Cuténea
en Atencién Primaria 2017 en Barcelona®.

ENFERMERIA

Las enfermeras son fundamentales para la educacién, el tratamiento y el seguimiento de las
personas con psoriasis’*'. Sin embargo, en una encuesta espafiola més de la mitad de los
pacientes no tenia ningdn contacto con ellas’. Un abordaje ideal de la psoriasis en Espafia
comportaria una mayor participacién de las enfermeras, tanto de Atencién Primaria como hos-
pitalaria®. Para aumentar la implicacién de las enfermeras en el cuidado de las personas con
psoriasis, algunas de las medidas propuestas son las siguientes®:

* Creacién de consultas de enfermeras especializadas en psoriasis para la educacién y el
seguimiento del paciente.

* Reuniones periddicas e interdisciplinares de especialidades médicas y enfermeras.

® Redaccién de un monogréfico para enfermeras hospitalarias especializadas en psoriasis grave.

A continuacién, se detallan algunas iniciativas recientes sobre enfermeras y psoriasis.

* El Grupo de Psoriasis de la AEDV recomienda que las unidades especializadas en psoriasis
cuenten con una sala-consulta de Enfermeria®2.

* La AEDV ofrece un programa de estancias de enfermeras en unidades de psoriasis referen-
tes. El objetivo final del programa es el desarrollo de unidades de psoriasis que cuenten con
la participacién activa de enfermeras*®.

* Se dispone de algunas consultas de enfermeras especializadas en psoriasis, como por ejem-
plo las del Hospital Reina Sofia (Tudela), el Hospital General de Jerez (Cédiz) o el Hospital
Arnau de Vilanova (Valencia)*4.

FARMACIA COMUNITARIA

El profesional de Farmacia Comunitaria puede ser el primero al que acuden las personas con
psoriasis. Por este motivo, este profesional debe contar con conocimientos y habilidades para
identificar el problema, recomendar la visita al al médico de Atencién Primaria o al especialista en
Dermatologia cuando sea necesario, aconsejar sobre el fratamiento, reforzar la adherencia y ser
un apoyo para los pacientes. Las sociedades profesionales han publicado algunas recomendacio-
nes y guias sobre psoriasis para los profesionales de Farmacia Comunitaria. También se realizan
cursos online o presenciales. A continuacién, se detallan algunas guias y actividades recientes.




* La guia Atencién compartida de problemas de la piel de baja complejidad en la farmacia
comunitaria es una iniciativa del Consejo de Colegios Farmacéuticos de Catalunya y la So-
ciedad Catalana de Medicina Familiar y Comunitaria (CAMFIC). Incluye un capitulo sobre
psoriasis, en el que se comentan el diagnéstico y tratamiento, y se ofrece una serie de con-
sejos para la relacion entre los profesionales de Farmacia Comunitaria y las personas con
psoriasis®.

* La Sociedad Espafiola de Farmacia Familiar y Comunitaria (SEFAC) presenté en 2016 un
protocolo de actuacién farmacéutica para la psoriasis con el fin de mejorar los resultados del
tratamiento, la adherencia y la relacién con el paciente en general.

* En 2017, la AEDV vy la Sociedad Espariola de Farmacia Comunitaria (SEFC) publicaron la
Guia de manejo de la psoriasis en la farmacia® .

* “Psoriasis y farmacia: més allé del tratamiento”. Curso online dirigido a profesionales de
Farmacia Comunitaria impartido en un centro privado. Es una iniciativa del Colegio Oficial
de Farmacéuticos de Barcelona®.

e "“El papel del farmacéutico en la mejora del control de la psoriasis”. Curso presencial del
Colegio Oficial de Farmacéuticos de Las Palmas®’.

FARMACIA HOSPITALARIA

Los servicios de Farmacia Hospitalaria también forman parte de la asistencia integral a las
personas con psoriasis. Como parte del equipo interdisciplinar, el profesional de Farmacia Hos-
pitalaria desempefia un papel clave en el manejo del tratamiento para la psoriasis. Participa en
la seleccién del tratamiento més adecuado para la persona con psoriasis basdndose en criterios
de eficiencia, en la educacién y seguimiento de la adherencia, la utilizacién de todos los farma-
cos en situaciones especiales, asi como en el asesoramiento farmacocinético y en la formacién
de estos medicamentos biolégicos. Ademds de promover el empleo de los medicamentos bio-
légicos en psoriasis del modo mas coste eficiente con el fin de promover la sostenibilidad del
sistema sanitario.

La segunda edicién del curso “Farmacia hospitalaria en el abordaje integral de la psoriasis” esta
ofertado por la Universidad de Alcald de Henares (UAH) con la colaboracién de la Sociedad
Espafola de Farmacia Hospitalaria (SEFH) y Lilly.

TRABAJO SOCIAL

Existen Unidades de Trabajo Social tanto en la Atencién Primaria como en la Atencién Hospita-
laria, siendo el trabajo social reconocido como prestacién del sistema nacional de salud en la
cartera de servicios del mismo. Los profesionales de Trabajo Social del sistema sanitario reali-
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zan intervenciones de apoyo a las distintas unidades a demanda del paciente, su familia o de
los profesionales sanitarios, pero deberian estar integrados en equipos multiprofesionales desde
la perspectiva de una metodologia de trabajo que aborde las necesidades biopsicosociales de
los pacientes. En el caso de la psoriasis, las consecuencias familiares, relacionales y laborales
son muy importantes, y el apoyo social a la persona con psoriasis y su familia es un elemento
esencial en un tratamiento adecuado. Se producen situaciones de discapacidad, dependen-
cia, procesos de invalidez laboral, aislamiento, vulnerabilidad econémica, sobrecarga familiar,
efc., que condicionan el proceso de enfermedad y la evolucién favorable del mismo. Debemos
ademds tener también en cuenta la necesidad de potenciar el movimiento asociativo y la coor-
dinacién sociosanitaria en la atencién a las personas con psoriasis y sus familias, potenciar asi
mismo las campafas de intervencidén comunitaria que permitan luchar contra el estigma, y para
ellos es importante potenciar la implicacién de las Unidades de Trabajo Social del sistema sani-

tario en la atencién a estas personas, ya que en la actualidad es muy baja.
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w Acciones de humanizacién
en la atencidn a las personas
con psoriasis en Espana
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Las asociaciones de pacientes, la web de la AEDV (tiene una zona para pacientes), las paginas
web para pacientes patrocinadas por laboratorios farmacéuticos, las redes sociales, el Dia
Mundial de la Psoriasis e iniciativas diversas han contribuido a la humanizacién de la atencién
a la salud de las personas con psoriasis en Espafia. Para informacién sobre acciones de humo-
nizacién, pueden consultarse los sitios web como los de la AEDV y Accién Psoriasis.

ASOCIACIONES DE PACIENTES

La pertenencia a una asociacién de pacientes puede ser beneficiosa para las personas con
psoriasis®®. El informe de la OMS sobre la psoriasis destaca el papel de las asociaciones para
el empoderamiento de los pacientes, la creaciéon de grupos de apoyo vy la realizacién de cam-
pafas sociales'.

Accién Psoriasis (https://www.accionpsoriasis.org/) es la mayor asociacién de pacientes con
psoriasis en Espafia. Es muy activa en cuanto al apoyo a los pacientes y los recursos que ponen
a su disposicién.

DiA MUNDIAL DE LA PSORIASIS

El 29 de octubre de cada afio se celebra el Dia Mundial de la Psoriasis. Nuestra piel depende
de ello”. En Espafia se organizan todos los afos diversos actos; seria conveniente evaluar el
impacto real de este tipo de campafias en nuestro pais®.

* Rueda de prensa conjunta de la AEDV, la SER, el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Ma-
drid (COFM) y Accién Psoriasis en Madrid®'.
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* El acto central es una jornada dedicada a pacientes y familiares en la sede del Ministerio de

Sanidad, Consumo y Bienestar Social en Madrid. Participan miembros de Accién Psoriasis,
la AEDV, la SER y el COFM32,

* Buen camino
Exposiciéon y documental que recoge las experiencias y conversaciones de personas con
psoriasis, sus familiares, profesionales y autoridades sanitarias mientras recorrian diversas
etapas del Camino de Santiago. Realizado por Accién Psoriasis en colaboracién con Jans-
sen. https://www.accionpsoriasis.org/actualidad /65 1-pacientes-de-psoriasis-y-artritis-pso-
riasica-protagonistas-de-buen-camino.html

* Implicacién de Farmacia Comunitaria
Accién Psoriasis y Fedefarma colaboran para sensibilizar y concienciar a la sociedad sobre
la psoriasis, informar y aconsejar a las personas, y aumentar la divulgacién de la asociacién
entre los usuarios de las oficinas de farmacia®®.

RECURSOS DE AYUDA A PERSONAS CON PSORIASIS

Fundacion Piel Sana

e Este sitio web para personas con psoriasis estd ubicada en la pagina de la AEDV y contiene
consejos y noticias sobre psoriasis. https://fundacionpielsana.es/

* Incluye también Wikiderma (enciclopedia online de Dermatologia y Venereologia para po-
blico en general y médicos no dermatélogos), con varias entradas relacionadas con la pso-
riasis. https://fundacionpielsana.es/wikiderma/index-wikiderma

Psoriasis mas alla

* Proyecto de realidad virtual (RV) patrocinado por Lilly y Accién Psoriasis. Es “la primera
experiencia de concienciacién sobre psoriasis que cuenta con esta tecnologia”®*. Sus ob-
jetivos son concienciar sobre la psoriasis, generar empatia hacia las personas con esta
enfermedad e intentar cambiar los estigmas sociales que todavia existen sobre ella. El
proyecto incluye una cabina de RV que se ha instalado de manera itinerante en numerosos

hospitales espafioles®. https://www.youtube.com/watch2v=0Y 1LLIWflTuw




#AclaralLaPsoriasis

* Proyecto educativo para personas con psoriasis. Patrocinado por Novartis y Accién Psoriasis.
https://www.accionpsoriasis.org/aclaralapsoriasis/

Calendarios

* Calendarios anuales protagonizados por personas con psoriasis y artritis psoridsica que
incluyen consejos. Distribuidos a los socios de Accién Psoriasis. Con la colaboracién de Lilly.

Revista Psoriasi

* Revista para los socios de Accién Psoriasis.

Curso Accion@

* Es una plataforma de formacién online gratuita para pacientes y familiares, disponible en la
web www.acccionpsoriasis.org, cuya finalidad es la de ayudar a las personas con psoriasis
a entender y conocer mejor su enfermedad para poder tener un mayor control y convertirse
en persona con psoriasis experta.

AbbVie Care-Psoriasis

* Pdgina para personas con psoriasis patrocinada por AbbVie. hitps://abbviecare.es/adul-
tos/psoriasis-todo-lo-que-debo-saber/

Impacto doble

* Pd&gina para personas con artritis psoridsica. Patrocinada por AbbVie. https://impactodoble.es/

Psoriasis 360°

* Pdgina para personas con psoriasis de Janssen-Cilag. https://www.psoriasis360.es
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Mas alla de la piel

* Pdgina para personas con psoriasis patrocinada por Lilly. https://www.masalladelapiel.com/

Cara a cara con la Psoriasis

* Didlogos entre personas con psoriasis y profesionales sanitarios. Accién Psoriasis y Leo Pharma.
http://www.leo-pharma.es/Profesional-Sanitario/Psoriasis/Cara-a-cara-con-la-Psoriasis.aspx

Almirall

* Pd&gina para personas con psoriasis incluida en el sitio web de Almirall https://www.almirall.
es/es/pacientes/informacion-sobre-enfermedades/afecciones-dermatologicas/psoriasis/

Leo Pharma

* Pdagina para personas con psoriasis de Leo Pharma. https://mipsoriasis.es/
* Pdgina para personas con psoriasis incluida en el sitio web de Leo Pharma.
http://www.leo-pharma.es/Pacientes/Psoriasis.aspx

Piel en la que vivir

* Pdgina para personas con psoriasis patrocinada por Novartis.
https://www.skintolivein.com/es/psoriasis/

Ta cuentas mucho

* P4gina para personas con psoriasis de Novartis que incluye noficias y consejos para perso-

nas con psoriasis. https://www.tucuentasmucho.com/




Internet TV

e LEO TV: iniciativa de internet TV que incluye varios canales relacionados con la psoriasis.
Con el patrocinio de LEO Pharma. https://leotv.es
— CAMFIC: canal de la Sociedad Catalana de Medicina Familiar y Comunitaria que inclu-
ye videos sobre diagnéstico, tratamiento, adherencia y calidad de vida en pacientes con
psoriasis. https://leotv.es/camfic

Redes sociales
* Accién Psoriasis: presente en Facebook, Twitter, Instagram, LinkedIn y YouTube.

* Aclara tu psoriasis: campaiia de Accién Psoriasis en colaboracién con Novartis presente en
Facebook, Twitter e Instagram.

* Campaiias #Destapate de Accion Psoriasis
Campaiias llevadas a cabo cada verano desde 2012 por Accién Psoriasis. En ellas, animan
a personas con psoriasis a colgar fotos de si mismas en la playa o al aire libre mostrando su
enfermedad sin complejos en Facebook, Twitter o Instagram.

e Campaia #HoySiPuedo
Campaia dedicada a las mujeres que desean ser madres y padecen enfermedades inflama-
torias crénicas, especialmente reumdticas, e incluyendo la psoriasis y la artritis psoridsica.
Con la colaboracién de Accién Psoriasis, UCB Pharma y la SER.
http://www.hoysipuedosermadre.com/es/campana-hoy-si-puedo

* #FFPaciente. Ante todo personas
Asociacion de profesionales y pacientes que actban como bloggers en las redes sociales.
Presente en Facebook, Twitter, Pinterest y Google+. https://Hpaciente.es/asociacion/ y
https://Hpaciente.es/psoriasis-2/

¢ Influencers, youtubers y bloggers

-  Dr. Sergio Vaiié (@SergioVanoG), dermatdlogo.
- Dra. Rosa Taberner (@rosataberner), dermatéloga.
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* A principios de 2018 Facebook e Instagram censuraron las imagenes de personas con pso-
riasis y bloquearon hashtags relacionados con esta enfermedad. La protesta internacional
obligdé a readmitir imégenes y hashtags de psoriasis®®. Por el mismo motivo, la Psoriasis As-
sociation inicié la peticion Stop the Censorship of Psoriasis on Social Media en www.change.
org. Sin embargo, en Espafia no parecié haber ninguna reaccién.

SMARTPHONES

* Proyecto de la plataforma SIGNAL, una aplicacién para “la gestién segura y privada de
informacién en el seguimiento personalizado de pacientes con psoriasis”. Financiado por el
Ministerio de Economia y Empresa®®.

* App miPsoriasis: es una nueva App para la medicion, el seguimiento y el apoyo a las perso-
nas con psoriasis con el objetivo de facilitarles el control de su patologia, tanto a ellos como
a los profesionales sanitarios. La App estd disponible para Android y para iOS.

PROYECTO BIOADHE

* El proyecto BioAdhe consiste en unas “medidas para aumentar la adherencia a los trata-
mientos biolégicos en personas con psoriasis y mejorar las comorbilidades asociadas”. Uno
de sus pilares es el empoderamiento del paciente. Los creadores de este proyecto consideran
que un buen control de la enfermedad, ademds de mejorar los resultados, favorece la inte-
gracién social y laboral del paciente. Proyecto premiado en Hinnovar 2018, patrocinado
por Novartis®’.

GUIAS PARA PACIENTES

* Psoriasis. Conozca su enfermedad (Accion Psoriasis en colaboracién con AbbVie).

Disponible en https://issuu.com/accionpsoriasis/docs/manual_para_el_paciente_de_pso-
riasi/ 12e=4228008/11378796

* Un secreto tras la piel. La historia de Valentina, una nifia con psoriasis (Accién Psoriasis en
colaboracién conAbbVie). Disponible en https://issuu.com/accionpsoriasis/docs/un_secre-
to_tras_la_piel_-_c__mic/12e=4228008/32904930




* Vivir con psoriasis y artritis psoridsica. Informacién y consejos (Accién Psoriasis en colabora-

cién con Celgene). https://www.accionpsoriasis.org/recursos/manual-del-paciente-descar-
ga.html

* Guia de tratamiento Accién Psoriasis. Documento para orientar e informar al paciente de las
alternativas terapéuticas existentes para el tratamiento de la psoriasis y la artritis psoridsica.

POR UNA ATENCION SANITARIA MAS HUMANIZADA DE LAS PERSONAS CON PSORIASIS

4,







Analisis de la
situacion actual

e identificacion

de areas de mejora

J

POR UNA ATENCION SANITARIA MAS HUMANIZADA DE LAS PERSONAS CON PSORIASIS @






Analisis de la situacion
actual e identificacion
de areas de mejora

N—

Tras la realizacién del trabajo de revision de la situacién actual de la humanizacién en psoriasis
en Espania (Fase 1), y empledndola como base, se trabajé con el comité cientifico mediante la
utilizacion de metodologias colaborativas basadas en el “Design Thinking”.

El “Design Thinking” o “Pensamiento de Disefio” es un proceso que pone el foco en resolver
las necesidades reales de las personas, haciéndolas participes de la solucién desde el principio
del proceso mediante el conocimiento de sus inquietudes, aportando soluciones adaptadas al
usuario.

Una caracteristica fundamental de la metodologia “Design Thinking” es que estd centrada en el
usuario, en los problemas que a éste se le pueden plantear y en la empatia. Estos dos conceptos
estdn estrechamente relacionados, siendo muy importante hacer previamente un andlisis de la
situacién, tener conciencia de donde estamos y qué necesita el usuario. Primero se identifica el
problema que tenemos que resolver, incluso se fomenta el planteamiento de nuevos problemas
o nuevos interrogantes para contextualizar la situacion, ser conscientes del punto de partida en
todas las vertientes posibles, en 360°. Se fomenta también la empatia: por medio de la misma
se comprende el entorno y se mejora la adaptacién a él.

En resumen, estas metodologias permiten identificarse con el usuario y su problema, fundamen-
tal para poder ayudarle a resolverlo. El ambiente y el usuario son esenciales y hay que cono-
cerlos, entenderlos y relacionarnos con él.

En esta Fase 2 del proyecto, el comité cientifico identificé los puntos clave que forman parte del
mapa de necesidades de la atencién humanizada a la persona con psoriasis como: la mejora
de la calidad de la atencién sanitaria, la asistencia psicolégica, la lucha contra el estigma y la
discriminacién, la implicacién de las farmacias hospitalaria y comunitaria en la atencién a las
personas con psoriasis, y la participacién de usuarios y familiares y el apoyo entre ellos.

Tras la revisién de la situacion actual, el comité cientifico debatié ampliamente y consensud,
mediante las metodologias explicadas, cudles eran las dreas de mejora mas importantes para
la mejora de la asistencia sanitaria a las personas con psoriasis.




ANALISIS DE LA SITUACION ACTUAL E IDENTIFICACION DE AREAS DE MEJORA

En esta fase, de forma especifica se empled la metodologia “Punto de Vista” (POV, del inglés
point of view), la cual nos ayuda a sintetizar las necesidades de las personas con psoriasis y
la causa de las mismas, con el objetivo de realizar un estudio posterior para averiguar cémo
podriamos dar solucién a las cuestiones planteadas. Las aportaciones obtenidas deben ser
declaraciones sintetizadas que inspiren el disefio de soluciones y no un simple hecho. En este
caso, las aportaciones del comité cientifico se dividieron inicialmente en dos categorias:

* Dirigidas a personas con psoriasis.
e Dirigidas al entorno sociosanitario.

De esta forma estructurada, el debate del comité cientifico y posteriores revisiones finalizaron
con las aportaciones agrupadas en 4 dreas de mejora:

1. Mejora de la atencién en la asistencia a la persona con psoriasis

1.1. Creacién de unidades interdisciplinares de psoriasis

1.2. Creacién de la consulta de Enfermeria de psoriasis

1.3. Abordaije integral de las personas con psoriasis

1.4. Propuestas de formacién

1.5. Aportacién de las Farmacias Hospitalaria y Comunitaria en la atencién a las personas
con psoriasis

1.6. Orientacién de la consulta hospitalaria hacia el paciente

1.7. Complementos de ayuda en el proceso asistencial

2. Fomento de la corresponsabilidad del paciente en su tratamiento y el apoyo entre pacientes:
paciente experto, asociaciones de pacientes

2.1. Acceso de las personas con psoriasis a la informacién sobre sus derechos laborales,
sociales, de participacién, etc.
2.2. Fomento de la adhesién de las personas con psoriasis a asociaciones de pacientes

3. Lucha contra el estigma y la discriminacién de las personas con psoriasis
3.1. Desarrollo de campafas de concienciacién sobre la psoriasis

3.2. Difusién de informacién de la psoriasis de manera continuada
3.3. Fomento del desarrollo de la autoestima de la persona con psoriasis

3.4. Recursos para la gestién emocional




4. Propuestas de acciones humanizadoras en otros Gmbitos de interés

Una vez consensuadas como definitivas, estas dreas de mejora fueron trabajadas en la si-
guiente fase para profundizar en el desarrollo de acciones, con el objetivo de convertirlas en
soluciones reales y viables para su futura implementacién en la asistencia sanitaria prestada a
las personas con psoriasis.
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Tras la identificacién de las dreas de mejora en la Fase 2, el comité cientifico continué trabajan-
do mediante el empleo de técnicas de “Design Thinking”. En esta nueva fase, debido a que el
obijetivo era profundizar en las acciones planteadas dentro de cada drea de mejora, se trabajé
con la técnica de las 5 W modificada, basada en los “Organizadores Gréficos”: Qué, Cémo,
Quién, Dénde y Cuéndo (del inglés: what, how, who, where, when), como guias de desarrollo
de cada drea de mejora y de las acciones que permiten su consecucion.

Por (ltimo, dichas areas de mejora y sus acciones fueron priorizadas por el comité cientifico
bajo los criterios de “Viabilidad” e “Importancia” para poder establecer lo que se denominé
“acciones humanizadoras”, entendiendo como tal, aquellas acciones dentro de las éreas de
mejora identificadas que son no sélo prioritarias, sino también viables y realistas en la asisten-
cia sanitaria actual prestada a las personas con psoriasis.

Con estas metodologias aplicadas y el trabajo posterior del comité cienfifico, tanto de forma pre-
sencial como via online, se establecieron las areas de mejora y acciones humanizadoras siguientes:

AREAS DE MEJORA Y ACCIONES HUMANIZADORAS

1. Mejora de la atencidn en la asistencia a la persona con psoriasis
1.1. Creacion de unidades interdisciplinares de psoriasis
1.2. Creacion de la consulta de Enfermeria de psoriasis

1.3. Abordaje integral de las personas con psoriasis
1.3.1. Atencion psicoldgica de los pacientes: valoracion del paciente y sequimiento
psicoterapeutico
1.3.2. Implicacién de las unidades de trabajo social sanitario para protocolizar
la derivacién y potenciar la valoracién e intervencion de las necesidades
sociales potenciales
1.3.3. Presencia de un profesional de referencia para la persona con psoriasis
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1.4. Propuestas de formacion

1.4.1. Formacion de profesionales sanitarios

1.4.2. Formacidn a personas con psoriasis sobre esta patologia y
sus tratamientos

1.4.3. Formacion a Dermatologia y Atencion Primaria para el desarrollo
de habilidades comunicativas

1.4.4. Formacién a las oficinas de farmacia sobre la psoriasis y los cuidados
de la piel

1.5. Aportacion de las Farmacias Hospitalaria y Comunitaria en la atencion

a las personas con psoriasis

1.5.1. Implicacién del Servicio de Farmacia Hospitalaria en la adherencia
de la persona con psoriasis

1.5.2. Desarrollo de la coordinacién entre Farmacia Hospitalaria
y Comunitaria

1.5.3. Implantacién en Farmacia Hospitalaria de programas de gestion de
riesgos en personas con psoriasis que reciben tratamiento biolégico

1.6. Orientacion de la consulta hospitalaria hacia el paciente
1.6.1. Unificacién de citas
1.6.2. Disponibilidad para el paciente de informacién rigurosa y con lenguaje
cercano sobre la psoriasis y sus tratamientos
1.6.3. Ampliacion de horarios del recurso de fototerapia
1.6.4. Atencion dermatolégica de Urgencia

1.7. Complementos de ayuda en el proceso asistencial
1.7.1. Desarrollo de tecnologias de la informacién y comunicacién (TIC) como
herramientas de apoyo a la gestion de la psoriasis

2. Fomento de la corresponsabilidad del paciente en su tratamiento
y el apoyo entre pacientes: paciente experto, suscripcion a
asociaciones de pacientes

2.1. Acceso de las personas con psoriasis a la informacion sobre sus
derechos laborales, sociales, de participacion, etc.

2.2. Fomento de la adhesion de las personas con psoriasis a asociaciones
de pacientes




3. Lucha contra el estigma y la discriminacion de las personas
con psoriasis

3.1. Desarrollo de campaias de concienciacion sobre la psoriasis
3.2. Fomento del desarrollo de la autoestima de la persona con psoriasis

3.3. Atencion psicoldgica para mejorar la gestion emocional de las
personas con psoriasis

4. Propuestas de acciones humanizadoras en otros ambitos de interés
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1. Mejora de la atencion en la asistencia a la persona
con psoriasis

La provisién de la atencién a las personas con psoriasis ha recaido histéricamente en gran me-
dida en la Atencién Especializada. Actualmente, se propone que la asistencia de las personas
con psoriasis sea a través de un modelo transversal colaborativo, en el que, a través de distintos
profesionales, se pueda realizar una valoracién global e integral de las personas que padecen
esta enfermedad. En este sentido, es necesario recalcar la importancia de la coordinacién de
todos los implicados en la atencién a personas con psoriasis para poder garantizar la asistencia
integral.

Otras acciones importantes a la hora de plantear una mejora de la atencién en la asistencia
a personas con psoriasis implican la necesidad de incluir enfermeras de practica avanzada
(EPA), como nuevos roles enfermeros, debido a que su labor es fundamental para las personas
atendidas, favoreciendo entre otras la coordinacién con Atencién Primaria y otros posibles
implicados.

1.1. Creacion de unidades interdisciplinares de psoriasis

Aunque en muchos hospitales Gnicamente existe una consulta monogréfica de psoriasis,
se ha comprobado que la existencia de unidades interdisciplinares permite una asisten-
cia integral y se consideran la mejor atencién posible para las personas con psoriasis®.
Su implantacién no sélo mejora el diagnéstico y el control de la enfermedad®®, sino
también la satisfaccion de las mismas®.

No existe un modelo Unico de unidad interdisciplinar, aunque todas incluyen especialis-
tas en Dermatologia y Reumatologia. Algunas son més completas y cuentan con la cola-
boracién de otros enfermeras, especialistas en Psicologia, Endocrinologia, Fisioterapia,
y Trabajo Social®’.

PROPUESTA: |a entrada en una unidad interdisciplinar ocurre después de una valoracién
previa de la persona con psoriasis en la consulta de Dermatologia. En estas unidades
podrian participar especialistas en Dermatologia y Reumatologia, ademés de personal
de Psicologia, Farmacia Hospitalaria, Trabajo Social, Atencién Primaria y enfermeras. El
principal objetivo de estas unidades es ofrecer una atencién integral de las personas, me-
diante reuniones periédicas o mediante consultas conjuntas si es preciso, especialmente

en los casos mds complejos.




1.2

1.3.

Creacion de la Consulta de Enfermeria de Psoriasis

Las enfermeras son fundamentales para la educacién, el tratamiento y el seguimiento de
las personas con psoriasis’#!. Sin embargo, se ha comprobado que méas de la mitad
de estas personas no tiene contacto con ninguna enfermera’. Un abordaje ideal de la
psoriasis comportaria una mayor participacion de las enfermeras, tanto en Atencién
Primaria como Hospitalaria®. Una forma de incrementar su implicacién en el cuidado de
las personas con psoriasis es la creacién de consultas de Enfermeria especializadas en
esta enfermedad, cuyo objetivo seria la educacién y el seguimiento de los pacientes®.

PROPUESTA: cuando la persona con psoriasis necesita asesoramiento y entrenamiento
para su autocuidado, debe ser vista también en la Consulta de Enfermeria, integrada en
el equipo y situada lo mds cerca posible al drea de Dermatologia.

Abordaje integral de las personas con psoriasis

Varios estudios han demostrado que muchas personas con psoriasis presentan grandes
dificultades psicolégicas y tienen un mayor riesgo de depresién, ansiedad, fobia social,
preocupacién persistente, ideas suicidas e incluso adicciones (por ejemplo, tabaquismo
y alcoholismo)'°8¢°, Ademds, éstas a menudo sienten que pierden el control de la enfer-
medad y se desesperan por no conseguir curar la enfermedad o manejar los sintomas y
por la carga terapéutica que conlleva®'.

La depresion es una comorbilidad frecuente en las personas con psoriasis. Incluso se ha
sugerido que podria existir una relacién inflamatoria y neuroquimica entre ambas enferme-
dades?'°. Se ha comprobado que las personas con psoriasis tienen hasta el triple de proba-
bilidad de sufrir depresién y/o ansiedad en comparacién con la poblacién general''. Varios
estudios han descrito que el tratamiento de la psoriasis moderada-grave mejoraba el estado
psicoldgico de estas personas®'?. Sin embargo, se han visto casos en los que, a pesar del
control de la enfermedad conseguido con tratamientos biolégicos, tanto la ansiedad como
la depresién se mantenian®?. Por este motivo, es necesario evaluar siempre el estado psico-
légico de las personas con psoriasis y su calidad de vida mediante el indice de Calidad de
Vida Dermatolégica (DLQ), incluso en aquellas con la piel sana o con lesiones residuales.

Todos estos factores pueden ser sustanciales, lo que da lugar a un deterioro de la calidad
de vida®. Gracias a las intervenciones psicosociales se consigue mejorar el afrontamien-
to de la enfermedad, mejorando tanto la calidad de vida como el nivel de ansiedad en
las personas con psoriasis'®.
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1.4.

1.3.1. Atencion psicoldgica de los pacientes: valoracion del paciente
y sequimiento psicoterapéutico

PROPUESTA: de forma periédica y continuada, y con el objetivo de concienciar de la ne-
cesidad de atencién psicolégica a las personas con psoriasis, es recomendable llevar a
cabo sesiones formativas al personal de Atencién Primaria y Dermatologia de los centros
de salud por parte de las Unidades de Salud Mental. Ademés, también es recomendable
realizar campanas a través de los medios de comunicacién y redes sociales para visibi-
lizar la parte emocional de la psoriasis.

1.3.2. Implicacion de las unidades de trabajo social sanitario para
protocolizar la derivacién y potenciar la valoracién e intervencion de
las necesidades sociales potenciales

PROPUESTA: de forma periédica y continuada, es recomendable llevar a cabo sesiones
de trabajo y formacién al personal de Dermatologia, enfermeras y Trabajo Social, y
elaborar un protocolo de derivacién de las personas con psoriasis a los profesionales
de Trabajo Social.

1.3.3. Presencia de un profesional de referencia para la persona con psoriasis

PROPUESTA: cuando las personas con psoriasis acuden al centro sanitario, es necesario
identificar al profesional de referencia (bien sea de Dermatologia o enfermeras) para
mejorar y agilizar la comunicacién entre los profesionales sanitarios y las personas con

psoriasis.

Propuestas de formacion
1.4.1. Formacion de profesionales sanitarios

La formacién continua del personal sanitario sobre el diagnéstico y tratamiento de la
psoriasis permite estar al dia sobre cémo poder diagnosticar de forma precoz esta en-
fermedad y qué nuevas alternativas terapéuticas pueden estar disponibles. Ademds, la
formacién del personal sanitario, especialmente en Atencién Primaria, mejoraria la deri-
vacién del paciente al especialista y reduciria los tiempos de espera, asi como el tiempo




hasta el diagnéstico. Un mayor conocimiento sobre la sintomatologia de la psoriasis y
sus efectos en la calidad de vida de las personas que la padecen permitiria destacar la
importancia que pueden tener algunos sinftomas, como el prurito, a los que habitualmen-
te se les atribuye poca importancia.

Un ejemplo de actividades formativas dirigidas al personal sanitario es la llevada a cabo
por la Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV), la cual, mediante su
Grupo de Psoriasis, organiza diferentes sesiones, cursos, simposios, etc., siendo el mas
relevante el Congreso Nacional de Psoriasis de periodicidad anual.

Uno de los puntos del programa de formaciéon de Dermatologia Médico-Quirirgica
y Venereologia definido en la Orden SCO/2754/2007, del 4 de septiembre, es la
“Cooperacién y abordaje multidisciplinar en el tratamiento de las diversas patologias
que originan el tratamiento médico-quirirgico”. En él, también se destaca la necesidad
de conseguir una buena relaciéon con los pacientes. Dentro de las competencias profe-
sionales, se cita en Gltimo lugar la Psicodermatologia.

PROPUESTA: con el objetivo de formar y resolver dudas sobre la psoriasis, su tratamiento
y la deteccién precoz de comorbilidades, han de crearse sesiones formativas interdisci-
plinares en las que participe personal de Atencién Primaria, Dermatologia, Reumatolo-
gia, Farmacia Hospitalaria, Endocrinologia, Gastroenterologia, Psicologia o profesional
de Salud Mental, enfermeras y Trabajo Social, e incluso pacientes expertos. Estas se-
siones pueden llevarse a cabo tanto en los propios centros sanitarios como a través de
medios online, bajo un horario, duracién y frecuencia adaptados a la estructura organi-
zativa del centro. Para que sean lo mas completas posibles, en estas sesiones formativas
también se han de incluir las experiencias de las personas que padecen la enfermedad
y el funcionamiento de las unidades interdisciplinares.

1.4.2. Formacion a personas con psoriasis sobre esta patologia
y sus tratamientos

Se ha comprobado que la incidencia de la psoriasis podria ser mayor de la des-
crita, ya que muchas personas ocultan su enfermedad o recurren a tratamientos no
convencionales®®. La psoriasis es una enfermedad crénica y recurrente que requiere
un tratamiento especifico y atencién adecuada. En ambos aspectos, el papel de los
especialistas en Dermatologia, asi como de los pacientes y sus familias, es igualmen-
te importante.
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La educacién sanitaria es un aspecto importante del tratamiento de la psoriasis. Se debe
informar a las personas que la padecen sobre los posibles brotes y su remisién, y tener-
las al tanto de las opciones terapéuticas. Esto les permitird participar plenamente en el
manejo de la enfermedad. Dado que actualmente no existe un tratamiento que cure la
enfermedad, es necesario centrarse en conseguir una remisién lo mds prolongada posi-
ble mediante la terapia®®. La prolongacién de la remisién y la prevencién de los brotes
pueden lograrse mediante una educacién adecuada sobre las opciones de tratamiento.

Aunque el nivel de conocimiento de las personas sobre la psoriasis estd determinado
por su nivel educativo y su edad, el mayor déficit de conocimiento esté en los factores
causantes de la enfermedad y en los métodos mds eficaces para prevenirla. Es necesario
elaborar e implementar un programa de educacién sanitaria para cada persona con
psoriasis, con el fin de dotarla de los conocimientos esenciales que la permita realizar
autocuidados y lograr un control duradero de la enfermedad®. La integracién de cono-
cimientos, habilidades y valores mejora la competencia de salud de un individuo, lo que
a su vez propicia su participacién en el manejo de su enfermedad, y produce efectos
beneficiosos en su salud, trabajo, afrontamiento y calidad de vida®”.

PROPUESTA: del mismo modo que se crean sesiones formativas dirigidas a personal sani-
tario, también deben crearse talleres formativos dirigidos a personas con psoriasis para
informarles sobre su enfermedad y las posibilidades terapéuticas. En estas sesiones, ade-
mas de Dermatologia, deben participar enfermeras, Psicologia, Trabajo Social, Especia-
listas en Reumatologia, Farmacia Hospitalaria y asociaciones de pacientes. Las sesiones
deberian tener un horario, duracién y frecuencia adaptados a la estructura organizativa
del centro sanitario o la sede de la asociacién de pacientes donde se celebren.

1.4.3. Formacion a Dermatologia y Atencién Primaria para el desarrollo
de habilidades comunicativas

En los estudios sobre las relaciones entre médicos y pacientes, se han identificado mu-
chas barreras para que tenga lugar una comunicacion efectiva. Los pacientes a menudo
sienten que estén haciendo perder al médico un tiempo valioso, omiten detalles que no
consideran importantes, se avergiienzan de mencionar cosas que creen que los coloca-
rdn en una situacién desfavorable, no entienden los #érminos médicos y pueden llegar a
creer que el médico no les ha escuchado realmente y, por lo tanto, no tiene la informa-
cién necesaria para tomar una buena decisién sobre el tratamiento®®. Una buena comu-
nicacién permite a los médicos y a los pacientes trabajar en colaboracién para lograr

el control de la enfermedad.




1.5.

PROPUESTA: las sesiones formativas deben abordar el desarrollo de habilidades de
comunicacién por parte de los profesionales sanitarios, especialmente los especialistas
en Dermatologia. Pueden ser impartidas por personal de Psicologia con conocimientos
en Psicodermatologia y el resto del personal de los centros de salud. Estas actividades
formativas pueden ser presenciales en los centros sanitarios o a través de medios online,
bajo un horario, duracién y frecuencia adaptados a la estructura organizativa del centro
donde se celebren.

1.4.4. Formacion a las oficinas de farmacia sobre la psoriasis y los cuidados
de la piel

El farmacéutico comunitario puede ser el primer profesional sanitario al que acuden las
personas con psoriasis. Por este motivo, el farmacéutico debe contar con conocimientos y ho-
bilidades para identificar el problema, recomendar la visita al especialista en Dermatologia
cuando sea necesario, aconsejar sobre el tratamiento, reforzar la adherencia y ser un apoyo
para los pacientes. Numerosas sociedades profesionales han publicado recomendaciones y
guias sobre psoriasis para los farmacéuticos comunitarios*#7¢?. Incluso algunas de ellas han
propuesto llevar a cabo cursos online o presenciales. El apoyo del personal de farmacia a
las personas con psoriasis mejora el conocimiento de las mismas, reduce la gravedad de la
enfermedad y disminuye el impacto de la misma sobre la calidad de vida”.

PROPUESTA: ofro tipo de personal sanitario en el que llevar a cabo sesiones formativas
es el personal de farmacia comunitaria. Junto a especialistas en Dermatologia, estos far-
macéuticos asistirian a cursos online o presenciales sobre la psoriasis y los cuidados de
la piel. Las sesiones tendrian un horario, duracién y frecuencia adaptados a la estructura
organizativa de los centros sanitarios, oficinas de farmacia o colegios de farmacéuticos
en los que se celebrasen.

Aportacion de las Farmacias Hospitalaria y Comunitaria
en la atencidn a las personas con psoriasis

Junto a la Farmacia Comunitaria, los servicios de Farmacia Hospitalaria también forman
parte de la asistencia integral a las personas con psoriasis. Como parte del equipo
interdisciplinar, el personal de Farmacia Hospitalaria desempefa un papel clave en el
manejo del tratamiento de la psoriasis. Participa en la educacién y seguimiento de la ad-
herencia, la utilizacién de todos los farmacos en situaciones especiales, asi como en el
asesoramiento farmacocinético, farmacovigilancia y en la formacién sobre medicamen-
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tos bioldgicos. Ademds, promueve el empleo de farmacos biolégicos para la psoriasis
del modo més eficiente con el fin de promover la sostenibilidad del sistema sanitario.

Gracias a la coordinacién entre farmacia comunitaria y hospitalaria se pueden llegar a
reducir considerablemente los errores de medicacion que se producen en el proceso de
transicién entre el alta hospitalaria y la primera visita a la Atencién Primaria”'. Ademds,
esta coordinacién permite facilitar el seguimiento, previene complicaciones y mejora la
seguridad de los pacientes”'.

1.5.1. Implicacién del servicio de Farmacia Hospitalaria en la adherencia
de la persona con psoriasis

PROPUESTA: con el objetivo de que el servicio de farmacia hospitalaria se implique en
el tratamiento de las personas con psoriasis, se recomienda que todo su personal (far-
macéuticos, técnicos, enfermeras) participe en explicar a los pacientes en qué consiste
el tratamiento y qué ventajas supone la adherencia al mismo en el momento de la dis-
pensaciéon del fdrmaco. Para ello, se sugiere la entrega de cuestionarios, como el test de
Morisky Green’?, y realizar un registro de dispensaciones de los farmacos con alertas a
nivel informatico.

1.5.2. Desarrollo de la coordinacién entre Farmacia Hospitalaria
y Comunitaria

PROPUESTA: para que haya una correcta coordinacién entre el Servicio de Farmacia
Hospitalaria y Farmacia Comunitaria, se puede contar con herramientas de comunica-
cién online que permita la comunicacién constante entre ambos servicios. La historia
clinica compartida seria una herramienta de gran ayuda para la mejora de esta coor-
dinacién.

1.5.3. Implantacién en Farmacia Hospitalaria de programas de gestion
de riesgos en personas con psoriasis que reciben tratamiento bioldgico

PROPUESTA: para la creacién de un programa de gestion de riesgos en personas con
psoriasis, es necesario que el personal de Farmacia Hospitalaria (farmacéuticos, técni-
cos, enfermeras) elabore un listado de verificacién y valide el inicio y el seguimiento de

la terapia biolégica que reciba el paciente.




1.6. Orientacion de la consulta hospitalaria hacia el paciente

Algo que ayudaria a mejorar la calidad de vida de los pacientes es la optimizacién de
sus citas, agrupando en un mismo dia su cita de consulta y la recogida de medicacién en
la Farmacia Hospitalaria. Se plantean cuestiones como la necesidad de su dispensacién
en la Farmacia Hospitalaria donde se puede llevar un control més preciso de adheren-
cia, complicaciones y otros eventos, y la posibilidad de obtener ayuda especializada
con mayor celeridad que si la dispensacién se hace en la farmacia comunitaria.

1.6.1. Unificacion de citas

PROPUESTA: para simplificar y optimizar la asistencia de las personas con psoriasis en
cada una de sus visitas al hospital, es necesaria la creacién de agendas de citacién
conjunta por parte del personal de Dermatologia, enfermeras, Farmacia Hospitalaria,
Reumatologia y Psicologia. De este modo, se agruparia en un solo dia su/s cita/s de
consulta y, de ser necesario, la recogida de la medicacién en el servicio de farmacia
hospitalaria. Todo ello redundaria en ayudar al paciente a ser mejor cumplidor del trata-
miento y en una mayor humanizacién del proceso.

1.6.2. Disponibilidad para el paciente de informacion rigurosa y con
lenguaje cercano sobre la psoriasis y sus tratamientos

PROPUESTA: el personal de Dermatologia, enfermeras, Atencién Primaria y Farmacia
Hospitalaria deberia participar en la creacién de material informativo para las perso-
nas con psoriasis a partir del ya existente de las sociedades cientificas, asociaciones
de pacientes y paginas web recomendadas. Este material deberia incluir informaciéon
rigurosa, pero con un lenguaje cercano, sobre la psoriasis y sus tratamientos, que se
proporcionaria a los pacientes cuando acudiesen a la consulta, o para que ellos mismos
puedan consultarlo a través de Internet.

1.6.3. Ampliacion de horarios del recurso de fototerapia
PROPUESTA: seria recomendable la ampliacién de la cobertura horaria de las salas de

fototerapia de los centros sanitarios durante la mafana y la tarde gracias a la cobertura
mediante enfermeras.
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1.7.

1.6.4. Atencion dermatolégica de Urgencia

PROPUESTA 1: para la atencién a personas con psoriasis, cuando su situacién les obliga a
acudir a Urgencias, éstos deben contar con protocolos estandarizados de actuacién ante
situaciones criticas en pacientes con psoriasis, que les permita mejorar su estado y que
faciliten su bienestar hasta que puedan ser vistos por los especialistas en Dermatologia.

PROPUESTA 2: en funcién del centro, se puede valorar llevar a cabo un incremento de
las horas de asistencia dermatolégica especifica en el servicio de Urgencias, creando
un protocolo intrahospitalario de atencién de urgencia a las personas con psoriasis. En
él participaria personal de Dermatologia y enfermeras.

Complementos de ayuda en el proceso asistencial

Junto a la falta de absorcién o la falta de respuesta, uno de los principales motivos por
los que los tratamientos de la psoriasis no son efectivos es la falta de adherencia a los
mismos’3. Ademds, los pacientes tienden a indicar unos niveles de adherencia mucho
mayores que los observados mediante mediciones objetivas’7°, por lo que se recomien-
da el uso de técnicas de monitorizacién electrénica”.

Un estudio probé los efectos del registro semanal del estado de la psoriasis por parte
de las personas que la padecian en una pagina web durante un afo. Se comprobé que
esta medida mejoraba el cumplimiento del tratamiento””. Actualmente se ha desarrolla-
do un nuevo campo de intervenciones “eHealth” para la mejora de la adherencia al
tratamiento en la psoriasis, mediante el uso de teléfonos inteligentes (smarfphones) con
aplicaciones disefiadas para tal efecto’.

1.7.1. Desarrollo de tecnologias de la informacién y comunicacion como
herramientas de apoyo a la gestion de la psoriasis

PROPUESTA: para poder monitorizar a las personas con psoriasis de forma continua,
se recomienda el empleo de tecnologias de la informacién y comunicacién (TIC), como

aplicaciones méviles validadas en cuanto a su efectividad y seguridad.




2. Fomento de la corresponsabilidad del paciente en su
tratamiento y el apoyo entre pacientes: paciente experto,
asociaciones de pacientes

Para poder desarrollar estrategias que realmente mejoren la asistencia sanitaria que reciben
las personas con psoriasis, es importante incorporar la experiencia de éstas en todos los ém-
bitos de la toma de decisiones. Las decisiones que pueden afectar de forma directa a la vida
de las personas con psoriasis son tomadas en todos los niveles asistenciales. Por lo tanto, las
personas con psoriasis y las asociaciones de pacientes han de estar representadas en cada
uno de estos niveles:

* A nivel de mesogestién, la integracién de comisiones de pacientes que interaccionen con los
érganos directivos de un hospital beneficiaria mucho en la vida diaria de las personas con
psoriasis que son tratadas en ese hospital.

* A nivel de microgestién, su intervencién en la elaboracién de procesos de gestion de la so-
lud generaria unos procesos que podrian beneficiar de forma especifica a las personas con
psoriasis.

* A nivel de las asociaciones de pacientes, la educacién sanitaria es un aspecto importante del
tratamiento de la psoriasis. La formacién de personas con psoriasis “expertas” permite crear
una herramienta importante a la hora de dar soporte a otras personas que puedan requerir
de educacién, informacién o soporte psicolégico.

2.1. Acceso de las personas con psoriasis a la informacion sobre
sus derechos laborales, sociales, de participacion, etc.

PROPUESTA: es muy importante que las personas con psoriasis conozcan sus derechos
laborales, sociales y sanitarios, como el acceso a la innovacién y a la equidad, para
evitar ser excluidas de su entorno. Para ello, se recomienda llevar a cabo sesiones for-
mativas de forma continuada, con presencia activa de las Unidades de Trabajo Social,
a todos aquellos profesionales sanitarios implicados en el proceso asistencial de la pso-
riasis, bien en los propios centros sanitarios, en las sedes sociales de las asociaciones de
pacientes o via online. El objetivo de estas sesiones es sensibilizarles de las situaciones
a las que debe hacer frente la persona que padece la enfermedad en su vida diaria y
facilitar el acceso a las unidades de trabajo social sanitario.
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2.2. Fomento de la adhesion de las personas con psoriasis a
asociaciones de pacientes

PROPUESTA: ademds de la informacién que le ofrecen los profesionales sanitarios, para
que las personas estén constantemente informadas sobre su enfermedad, sus tratamien-
tos, y los posibles avances que surjan, es conveniente que se mantengan en contacto con
asociaciones de pacientes. Por este motivo, se recomienda llevar a cabo sesiones forma-
tivas de manera continuada a estos sujetos, tanto en los centros sanitarios como en las
sedes de las asociaciones de pacientes. El objetivo de ellas es informar a las personas
con psoriasis del valor positivo de estas asociaciones y de la posibilidad de colaborar
con ellas para adquirir una buena formacién sobre la enfermedad. Las sesiones debe-
rian ser impartidas por todos los profesionales implicados en el proceso asistencial de
las personas con psoriasis, por pacientes expertos e incluso por las mismas asociaciones
de pacientes.

3. Lucha contra el estigma y la discriminacion de las personas
con psoriasis

Una de las principales causas de los problemas psicosociales en las personas con psoriasis es
la estigmatizacién causada por su entorno social (por ejemplo, las relaciones personales y en el
lugar de trabajo), lo que conduce a situaciones de estrés que generan baja autoestima y a una
imagen corporal negativa, al retraimiento social o al desempleo®¢! 7981,

El desconocimiento general de las personas sin psoriasis sobre la enfermedad y las suposicio-
nes errébneas que tienen las personas con psoriasis acerca de las actitudes de los no afectados,
pueden reducirse por medio de encuentros entre ambos grupos, asi como entre pacientes y
personal sanitario, con lo que se reduce la estigmatizacién del piblico y la autoestima®?.

3.1. Desarrollo de campaias de concienciacion sobre la psoriasis

PROPUESTA: para luchar contra el estigma y la discriminacién de las personas con
psoriasis es necesario llevar a cabo campaiias de concienciaciéon de forma continua
que vayan dirigidas preferentemente a la poblacién general, y no sélo al personal sa-
nitario. Para ello, han de colaborar tanto los medios de comunicacién, asociaciones de
pacientes, sociedades cientificas y todos los profesionales implicados en las unidades
interdisciplinares. Los medios mas adecuados para su difusién son a través de Internet y
las redes sociales, asi como de exposiciones y actividades en los centros sanitarios.




3.2. Fomento del desarrollo de la autoestima de la persona con psoriasis

PROPUESTA: una de las principales dificultades con las que se enfrentan las personas
con psoriasis, a parte de la propia enfermedad en si, es la baja autoestima. Para hacer
frente a ello es necesario la realizacién de talleres de autoestima, mediante dindmicas
grupales dirigidas por psicélogos y parte del equipo multidisciplinar.

3.3. Recursos para la gestion emocional

PROPUESTA: ademds de ayudarles con su autoestima, es necesario realizar talleres de
formacién que ayuden a las personas con psoriasis a abordar sus emociones, a gestio-
nar su estrés y a afrontar el hecho de padecer una enfermedad crénica. Estos talleres
deberian realizarse cuando la persona con psoriasis lo requiriera, y deberian estar
auspiciados por especialistas en Psicologia, enfermeras y asociaciones de pacientes. Su
desarrollo puede ser online, en los centros de salud o en las sedes de las asociaciones
de pacientes.

4. Propuestas de acciones humanizadoras en otros ambitos
de interés

La humanizacién del proceso asistencial que viven las personas con psoriasis puede ser fomen-
tada desde el Gmbito puramente clinico, con acciones conducidas por el personal sociosanita-
rio. Sin embargo, también se pueden desarrollar acciones desde otros dmbitos, como desde
la educacién reglada o desde niveles superiores del ministerio de Sanidad. Las propuestas de
este tipo de acciones no fueron desarrolladas en profundidad, al no depender del personal
sociosanitario.

* Adquisicién de competencias humanisticas en el itinerario formativo de los profesionales.

* Acceso de los pacientes a las actividades de autoayuda.

* Como parte del tratamiento de las personas con psoriasis, creacién de grupos de ayuda
mutua donde puedan intercambiar sus experiencias.

* Impulso en el desarrollo de asociaciones de pacientes y su comunicacién con sociedades
cientificas.
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LA VISION DE LA PERSONA CON PSORIASIS

Actualmente, al hablar de ciertas enfermedades crénicas como la psoriasis, lo més habitual
es que el foco de atencién se centre en gran medida en el tratamiento farmacolégico o en las
necesidades del paciente, pero desde un punto de vista meramente clinico.

Durante todo el proceso asistencial por el que viaja el paciente, la atencién se centra en la en-
fermedad y en cémo combatirla. Actuando de esta forma, se pone a la enfermedad en el centro
y se desplaza, de manera involuntaria, a otros aspectos de la vida cotidiana de los pacientes
y de su entorno familiar, y que no son estrictamente clinicos, como la calidad de vida y los as-
pectos psicosociales.

Si queremos disponer de un sistema sanitario humano, éste tiene que ser capaz de dar res-
puesta a las necesidades afectivas y emocionales de los pacientes, y no sélo a las fisicas. Para
poder detectar estas necesidades, es necesario incluir la experiencia del paciente en el proceso
asistencial.

En los 0ltimos afios, la inclusién de la perspectiva del paciente y su participacién en el disefio
de procesos o servicios de todo tipo se estd extendiendo a nivel internacional, y muchos paises
estén incorporando la visién del paciente en sus organizaciones, identificéndolo como un ele-
mento clave para la gestion del cambio asociada a la transformaciéon del sistema y con multitud
de beneficios tanto para el paciente como para los profesionales y el propio sistema®.

Por ello, en este proyecto las aportaciones de las personas con psoriasis: necesidades, retos, so-
luciones, efc. han sido esenciales y necesarias para la consecucién de los obijetivos del mismo.
De esta manera, hemos trabajado con ellas para recoger su vision, perspectiva y experiencias.
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Inclusion del paciente en el proceso asistencial
Medicion de los resultados percibidos por pacientes: PRO, PROM y PREM

Para conocer el estado real de los pacientes, qué es lo que necesitan y lo que esperan del
profesional sanitario o del sistema se utilizan los llamados “Resultados Percibidos por Pacien-
tes” (PRO, del inglés Patient Reported Outcomes), que son cualquier medida del estado de
salud del paciente que venga directamente de él, sin interpretacién del clinico®®. Las herra-
mientas utilizadas para medir los PRO son los Patient Reported Outcome Measures (PROM),
que suelen ser cuestionarios de calidad de vida de los pacientes®, o algunas encuestas que
se centran en los sinftomas y la repercusién de la enfermedad en sus esferas social, laboral,
sexual, mental, etc.

Por ofro lado, también se puede analizar la experiencia de los pacientes en todo el continuo
del proceso asistencial. Para ello, se utilizan los llamados Patient Reported Experience Measures
(PREM). Se podria decir que los PROM nos reportan informacién més relacionada con el objeti-
vo del tratamiento o intervencién, mientras que los PREM nos informan mas sobre el proceso de
ese tratamiento o intervencién, segin la experiencia del paciente®.

Resultados en salud: el paciente en el centro

En cualquier empresa es importante situar al usuario en el centro de las decisiones, no sélo para
valorar su satisfaccién, sino también para valorar sus expectativas, experiencias y opinién a lo
largo de su relacién con la empresa. En este sentido, si consideramos al sistema sociosanitario
como una empresa, a la hora de organizar las actividades asistenciales debe tener en cuenta
la experiencia vivida por su usuario, la persona con necesidad de tener asistencia sanitaria,
siendo dicha experiencia vivida un indicador relevante para medir la calidad asistencial, y que
va a afectar de forma directa a los resultados en salud®.

Identificacién de la “experiencia del paciente”

Para la mejora de un proceso asistencial, la inclusién de la experiencia de la persona que lo
vive es clave. En este sentido, las aportaciones de las personas con una enfermedad nos ayu-
dan a identificar los retos que se encuentran durante su experiencia por los distintos niveles del
sistema sanitario y las soluciones que ellos mismos plantean para dichos retos. Por tanto, la

infegracién de la “experiencia del paciente” tiene 2 etapas:




* En la primera etapa, se analizan los retos que se encuentran los pacientes a lo largo del
proceso asistencial.

* En la segunda etapa se utilizan los retos encontrados en la primera etapa como base para
buscar las soluciones que los pacientes consideran necesarias.

LA EXPERIENCIA DE LA PERSONA CON PSORIASIS

Como ya hemos visto, la humanizacién del proceso asistencial de las personas con psoriasis
requiere la inclusién de la experiencia de estas personas a lo largo de este proceso. La visién de
la persona con psoriasis es importante porque nos permite identificar los puntos de interaccién
con el sistema sanitario que marcan su vivencia en las diferentes fases del proceso asistencial.
Asi, podremos saber qué hechos objetivos vive esta persona, con sus percepciones subjetivas y
sus emociones. Todo ello servird para conocer qué necesidades requieren ser cubiertas.

Para la identificacién de la “Experiencia del paciente” hemos utilizado 2 metodologias com-
plementarias. Por un lado, usamos una adaptacién del denominado “Customer Journey Map”
a la particularidad de personas con psoriasis, que consistié en 2 reuniones presenciales con
personas con psoriasis, en las que trabajamos con ellas los retos y las soluciones. Por otro lado,

realizamos una encuesta online para personas con psoriasis.

METODOLOGIA

Reunion 1. Retos

En esta primera reunién, analizamos junto con personas con psoriasis los retos que se encuen-
tran ellas a lo largo del proceso asistencial.

Gracias a la colaboracién de Accién Psoriasis, se pudo contar con un grupo heterogéneo de 8
personas con psoriasis para poder trabajar con ellos en un taller presencial. Este grupo conté
con personas con psoriasis, personas que ademds de psoriasis tenian artritis psoridsica, e inclu-
so tutores legales de una persona con psoriasis en edad pediétrica.

Este taller presencial se desarroll6 de la siguiente manera:
* Identificacién de persona con psoriasis “tipo”: debido a las diferentes vivencias que ha podi-

do tener cada persona con psoriasis en su experiencia personal, se planteé la identificacién
de una persona con psoriasis “tipo” consensuada por el grupo, que seria la figura sobre la

POR UNA ATENCION SANITARIA MAS HUMANIZADA DE LAS PERSONAS CON PSORIASIS




@ LA EXPERIENCIA DE LA PERSONA CON PSORIASIS

que se proyectarian todas las experiencias de los participantes en relacién a sus procesos
asistenciales. En este caso, se identificd una mujer de 35 afios, profesional de la peluqueria,
diagnosticada de psoriasis moderada-grave, que acude a su primera visita a la consulta de
Dermatologia en el entorno de la consulta del especialista.

® Basandonos en la experiencia de la persona con psoriasis “tipo”, se identificaron los puntos
clave mas importantes por los que pasa dentro del proceso asistencial para tener un recorri-
do consensuado.

* Posteriormente, los asistentes identificaron acciones, pensamientos, emociones y personas
relacionadas con cada etapa del proceso.

* Con toda esta informacién, valoraron los puntos de interaccién més positivos y més negati-
vos, para poder asi identificar dénde se encuentran las necesidades menos cubiertas.

Reunion 2. Soluciones

En la segunda reunién utilizamos los retos encontrados en la primera etapa como base para
buscar las soluciones que las personas con psoriasis consideran necesarias.

Para la realizacién del segundo taller presencial “Experiencia del paciente: soluciones” pudi-
mos contar, gracias a la colaboracién de Accién Psoriasis, con 4 personas con psoriasis, 2 de
las cuales ya habian asistido al primer taller.

Partiendo de los resultados del primer taller, en el que quedaron identificados los puntos clave
mds importantes del proceso asistencial de la persona con psoriasis, y los retos que se encuen-
tran en cada uno de ellos, se trabajé en este segundo taller con los asistentes las soluciones que
ellos consideran necesarias para cubrir las necesidades que tienen.

Para ello, se les pidi6 identificar acciones que consideraban que mejorarian su percepcién de
cada una de las fases vividas en el proceso. Las soluciones planteadas pueden ser acciones
especificas para una fase en concreto, o acciones transversales que servirian para mejorar el
proceso asistencial y, por tanto, su experiencia, en su conjunto.

Encuesta online

Con la colaboraciéon de Accién Psoriasis, distribuimos una encuesta online y anénima entre
personas con psoriasis, con el objetivo de complementar la informacién obtenida de las dos
reuniones presenciales, obteniendo de esta forma unos resultados basados en la experiencia de
un mayor nimero de personas a nivel nacional. En esta encuesta se profundizé en los aspectos

tratados en las 2 reuniones anteriormente descritas.




La encuesta fue realizada por 55 personas con psoriasis, con un 56,4 % de hombres y un
43,6 % de mujeres (gréfico 3). De estas 55 personas, 3 (un 5,4 %) tenian entre 26 y 35 afios de
edad, 26 (un 47,3 %) entre 36y 50, 22 (un 40 %) entre 51y 65, y 4 (un 7,3 %) eran personas
mayores de 65 afios (gréfico 4).

Grafico 3. GENERO DE LOS Grafico 4. EDAD DE LOS PARTICIPANTES
PARTICIPANTES EN LA ENCUESTA EN LA ENCUESTA
N\ N\
73 % 54 %
43,6 % > 65 afios 26-35 afios
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Hombres 61-65 afios

47,3 %
36-50 afos

N 2N J

De las personas con psoriasis que contestaron, 47 (un 85,5 %) habian recibido tratamiento
tépico y/o fototerapia, 26 personas (un 47,3 %) habian recibido tratamiento sistémico, 19 (un
34,5 %) habian recibido un tratamiento biolégico, y 9 (un 16,4 %) habian recibido 2 o més
tratamientos biolégicos debido al fracaso del anterior/anteriores (gréfico 5).

Desde que estas personas fueron diagnosticadas con psoriasis, un 36,4 % de ellas habian
tenido la necesidad de acudir al servicio de farmacia hospitalaria a recoger la medicacién, y
un 20 % habian acudido en alguna ocasién a Urgencias por algin motivo relacionado con la
psoriasis.

En la encuesta también se preguntaba acerca de la idoneidad de recibir mayor informacién y
formacién sobre la psoriasis y sus tratamientos, con un 92,7 % de personas con psoriasis que si
lo consideraban necesario. Ademds, un 72,7 % consideraron necesario poder recibir asistencia
psicolégica durante todo el curso de la enfermedad.
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Grafico 5. TRATAMIENTOS RECIBIDOS POR LOS PARTICIPANTES EN LA ENCUESTA

~
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Tratamiento
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Tratamiento
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2 0 mas tratamientos
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RESULTADOS

Una vez realizadas las reuniones presenciales y la encuesta online, analizamos e integramos
las aportaciones de todos los participantes, para asi poder obtener una “experiencia del pa-
ciente” completa.

Etapa 1. Experiencia de la persona con psoriasis: retos

La Etapa 1 comprende los resultados obtenidos en la Reunién 1 mdés las preguntas de la encues-
ta concernientes a los retos encontrados. La integracién de las opiniones de las personas con
psoriasis en relacién a las necesidades menos cubiertas que se encuentran durante el proceso
asistencial se resume en los resultados expuestos a continuacién (figura 1), en los que estas ne-
cesidades pueden ser representadas como retos especificos para una fase en concreto, o retos

transversales que aparecen en todo el proceso asistencial en su conjunto.
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Retos especificos

* Fase de visita diagnéstica:

— Escasez de tiempo: los participantes indicaron que en ocasiones la falta de tiempo en con-
sulta no les permite aportar toda la informacién que ellos creen necesaria para un mejor
diagnéstico.

— Demoras en la derivacién: los participantes reclamaron que la derivaciéon al especialista se
produjera en menor tiempo.

* Fase de 1° tratamiento (tépico, fototerapial:
- Dificultad de asistencia: en ocasiones el horario limitado de las salas de fototerapia les
interfiere con el horario laboral, por lo que las ausencias laborales les dificultan el mante-
nimiento de su puesto de trabajo.

* Fase de visita al especialista en Psicologia:
- Asistencia insuficiente: los participantes indicaron que no ven suficientemente cubiertas sus
necesidades emocionales.

* Fase de visita a Urgencias:
— Asistencia no especializada: la falta de especialistas en Dermatologia en los servicios de
Urgencias genera a las personas con psoriasis descontento por ser tratados por una per-
sona que no es especialista.

* Fase de visita a Atencién Primaria:
— Trato distante: los participantes indicaron que, en ocasiones, los profesionales de Atencién
Primaria no les reciben con un trato adecuado.

* Fase de visita a Farmacia Hospitalaria:
- Dificultad de asistencia: como en el caso anterior del recurso de fototerapia, en ocasiones
el horario limitado de la farmacia del hospital les afecta laboralmente.

Retos transversales

* Falta de tiempo: los participantes indicaron la necesidad de mayores frecuencias de consulta
y mayor tiempo por consulta.

* Falta de informacién: relacionado con el anterior punto, las personas con psoriasis reclaman
mds informacién sobre la psoriasis, los diferentes tipos de medicacién, el seguimiento del

tratamiento, efectos secundarios, estilos de vida saludables, etc.




* Poca personalizacién del tratamiento:
sienten que el fratamiento que les dan es genérico y que no tienen en cuenta sus particulari-

as personas con psoriasis exponen que en ocasiones

dades para ofrecerles un tratamiento més personalizado.
* Ausencia de identificacion de los profesionales sanitarios con los que interactian:
tentes indicaron la dificultad que tienen en ocasiones en las instalaciones hospitalarias para

0s asis-

saber con qué perfil estan interactuando (médico, enfermera, celador, etc.). Esto les genera
cierta preocupacién al no saber a quién acudir con sus dudas.

* Eliminacion del estigma y la discriminacién: las personas con psoriasis sienten que las situa-
ciones donde se produce cierta discriminacién debido al estigma que pesa sobre su enfer-
medad les genera ansiedad y dificultad para enfrentarse a ellas.

Etapa 2. Experiencia de la persona con psoriasis: soluciones

En la Etapa 2, constituida por la segunda reunién y la parte correspondiente de la encuesta,
las personas con psoriasis aportaron las soluciones que ellas consideraban necesarias para los
retos encontrados. Dichas soluciones se reflejan en acciones especificas para una fase en con-
creto, o en acciones transversales que servirian para mejorar el proceso asistencial y, por tanto,
su experiencia, en su conjunto. Los resultados de la Etapa 2 se resumen en la figura 2.

Soluciones especificas

* Fase de visita diagnéstica:

— Aumento del tiempo de consulta.

— Profundizacién en la anamnesis: los participantes indicaron que un aumento en el tiempo
de consulta ayudaria a una mejor identificacién de sintomas relacionados con su patologia
como: prurito, sangrado, dolor en las articulaciones, efc., permitiendo una mejor comunica-
cién con el profesional sanitario. Asimismo, consultas con mayor periodicidad les permitirian
comunicar sintomas que, en el caso de no acudir en meses, posteriormente olvidan describir.

— Fluidez en la derivacién: en el caso de sospecha diagnéstica en Atencién Primaria, los participantes
solicitaban una derivacién répida al especialista en Dermatologia, con una pronta citacion.

* Fase de primer tratamiento (tépico, fototerapia):

— Mejora de la adherencia (tépico): las personas con psoriasis consideran necesaria una ex-
plicacién detallada de la importancia de la adherencia al tratamiento, sin connotaciones
negativas que hagan al paciente sentirse culpable si no cumple el tratamiento.

— Ampliacién de horarios del recurso de fototerapia: los participantes indicaron la posibi-
lidad de aumentar el horario vespertino para no interferir con el horario laboral y un
aumento en la disponibilidad de gafas de proteccién y de aparatos de fototerapia.
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* Fase de visita al especialista en Psicologia:
— Mayor frecuencia de consulta: los participantes indicaron en varias ocasiones los benefi-
cios percibidos al seguir un tratamiento psicolégico.
- Equidad en el acceso a Psicologia: consideran necesaria una mayor disponibilidad de
especialistas en Psicologia en la atencién a las personas con psoriasis.

* Fase de visita a Urgencias:

— Atencién por especialista en Dermatologia: las personas con psoriasis son conscientes de
la dificultad de que exista de forma continua un especialista en Dermatologia de guardia
en todos los servicios de Urgencias. Por ello, plantearon la posibilidad de designar espe-
cialistas en Dermatologia de guardia por dreas sanitarias, que puedan asistir a distancia
a los pacientes dermatolégicos que acuden a Urgencias usando las nuevas tecnologias
(via telefénica, videollamada).

* Fase de visita a Atencién Primaria:
— Cercania en el trato: los participantes manifestaron la mejoria de su percepcién de la con-
sulta con un trato cercano y de confianza con el médico de Atencién Primaria.

* Fase de tercer tratamiento (biolégico):

— Mayor control de la evolucién de la enfermedad: la complejidad de los tratamientos bio-
légicos, con los diferentes mecanismos de accién y sus efectos a nivel sistémico, genera
en las personas con psoriasis una necesidad de un mayor control de la evolucién de la
enfermedad y del estado psiquico del paciente en esta fase. Por ello, solicitan aumentar
el tiempo y la frecuencia de las consultas en esta fase para poder controlar mejor estos
aspectos.

* Fase de visita a Farmacia Hospitalaria:
- Flexibilizacién en la dispensacién: para mejorar la recepcion de la medicacién, los parti-
cipantes consideran necesaria una flexibilizacion en el horario de farmacia hospitalaria.
* Fase de visita al Servicio de Atencién al Paciente:
- Mejora de la gestion de citas.
Soluciones transversales
* Mayor informacién sobre la psoriasis y sus tratamientos: informacién més clara y explicada

(con soporte escrito, materiales graficos) sobre la enfermedad y los diferentes tratamientos,
efectos secundarios, instrucciones de manejo y aplicacién de tratamiento tépico, ventajas e
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inconvenientes del tratamiento sistémico, mecanismos de accién de los tratamientos biolé-
gicos, efc., junto con el deseo de tener mds tiempo de consulta con su médico de Atencién
Primaria o con el especialista; este punto es en el que mds incidieron los participantes como
necesario para mejorar la percepcién del proceso por el que pasan.

* Mayor coordinacién entre los profesionales: las personas con psoriasis consideran que una
mejoria en la coordinacién de los profesionales sanitarios que los atienden redundaria en
una mejor y més rdpida atencién recibida.

* Fomento de la educacién en salud y de la corresponsabilidad: los participantes expresan
su deseo de acceder a una orientacién sobre herramientas para gestionar las emociones,
webs o libros donde encontrar informacién veraz sobre la psoriasis, sus tratamientos y cémo
enfrentarse a ello.

* Continvidad de acciones con asociaciones de pacientes: solicitaron la continuidad en las
acciones relacionadas con la aportacién de informacién veraz, y en el establecimiento de
grupos de apoyo donde compartir experiencias y tener una conexién con ofras personas que
estan viviendo lo mismo que ellos.

* Campaiias divulgativas sobre la psoriasis: las personas con psoriasis consideraron que las
campanas divulgativas en medios de comunicacién, en especial en TV, ayudarian a reducir
el estigma y la discriminacién al aumentar el conocimiento de la poblacién general sobre la
enfermedad.

* Mayor apoyo institucional desde las administraciones publicas: los participantes manifes-
taron cémo en los (ltimos afos veian reducirse el nimero de eventos organizados por las
administraciones piblicas para su colectivo, asi como la asistencia a ellos de personalidades

politicas y sociales que darian mayor visibilidad a estos eventos.
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En este proyecto se ha realizado una revisién de la situacién actual de la humanizacién en pso-
riasis en Espafa, tanto desde el punto de vista del sistema piblico, como desde las iniciativas
llevadas a cabo por asociaciones de pacientes y el sector privado. Esta revisién fue realizada
por un comité cientifico formado por miembros de diferentes colectivos que estén en contacto
con la psoriasis, como especialistas en Dermatologia, Psicologia, enfermeras, médicos de fa-
milia, personal de Trabajo Social, Farmacia Horpitalaria, asociaciones de pacientes, pacientes
expertos, etc. En este andlisis se utilizaron metodologias colaborativas, mediante las que los
expertos identificaron puntos clave que forman parte del mapa de necesidades de la atenciéon
humanizada a la persona con psoriasis.

Usando diversas metodologias de “Design Thinking”, todos los expertos aportaron propuestas
para mejorar la atencién a personas con psoriasis, para ser posteriormente debatidas, desarro-
lladas y priorizadas, obteniendo 4 dreas de mejora con diversas acciones especificas viables y
realistas dentro del contexto asistencial actual en el sistema sanitario nacional.

Por otro lado, las personas con psoriasis dieron su punto de vista y elaboraron sus propias so-
luciones a los retos que ellos mismos identifican en el proceso asistencial.

Estas soluciones se integraron en la medida de lo posible con las propuestas priorizadas, y el
conjunto de ideas nos permite tener una vision global de las soluciones humanizadoras construi-
das y recogidas en este documento, de donde se extraen las siguientes conclusiones:
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Es necesaria la creacion de unidades interdisciplinares

de psoriasis integradas por especialistas en Dermatologia,
Reumatologia, Psicologia, Farmacia, enfermeras, Nutricion,
Endocrinologia, Trabajo Social, etc., incluyendo la figura del
paciente experto.

Se requiere una mayor formacion sobre la psoriasis, su
diagnostico y sus tratamientos para cubrir las necesidades
tanto de los profesionales sanitarios, como de las personas
que la padecen y su entorno.

La deteccion precoz de comorbilidades ayuda a adaptar el
tratamiento y con ello mejorar el abordaje de los sintomas y
disminuir las complicaciones asociadas.

Los pacientes deberian tener acceso a asistencia psicoldgica
y valoracion social en cualquier momento que lo soliciten/
precisen

Una implantacion mas homogénea de programas de alerta de
falta de adherencia terapéutica contribuirian a una mejora en
la adherencia.




~

El acceso a informacion rigurosa y con lenguaje cercano
debe ser facil y rapido para las personas con psoriasis. Para
ello, han de desarrollarse nuevas vias de comunicacion
mediante materiales divulgativos, mayor soporte desde las
instituciones y las asociaciones de pacientes y formacion a
personas y familiares con psoriasis.

El empoderamiento del paciente y su entorno con la
enfermedad beneficiaria su autoestima, aumentaria la
adherencia a los tratamientos, y mejoraria la adopcion de
estilos de vida saludables.

Contar con enfermeras en cuidados dermatolégicos de la
persona con psoriasis mejoraria su atencion integral.

Es necesario destacar la importancia de la toma de decisiones
compartida, en la que el proceso de eleccion del tratamiento
se realiza de una forma deliberativa conjuntamente con el
paciente, tras una completa informacion a éste sobre los
beneficios y riesgos de las opciones terapéuticas.

Una mayor colaboracién del sistema sanitario con las
asociaciones de pacientes seria de gran ayuda como
complemento fundamental de apoyo y formacion a las

personas con psoriasis. /
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