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Justificacion y objetivo del foro

El Instituto Universitario de Pacientes de la Universidad Internacional de Cataluna propone
un modelo de curary cuidar a las personas enfermas basado en la evidencia cientificay en
su progreso, incorporando también la dimension humana con el fin de alcanzar los mejores
resultados en salud y bienestar.

Atender a la dignidad y humanidad de las personas requiere una atencién basada en la
reciprocidad de la empatia y la confianza entre pacientes y profesionales. Es lo que co-
nocemos como modelo Afectivo Efectivo, promovido por el Instituto desde su Aula John-
son&Johnson de Innovacion en Politicas Sanitarias, junto a otras universidades espanolas
configurando las denominadas Catedras en Red.

Para las personas afectadas de mieloma mdltiple, la posibilidad de recibir una terapia ce-
lular en régimen domiciliario aporta a la dimension de su atencion afectiva valores anadi-
dos respecto a los programas de dispensacion y administracion aplicados en los centros
sanitarios en régimen ambulatorio o de hospitalizacion. Todo ello sin menoscabo de la
dimension efectiva de los mismos, aportada por la innovacion diagnostica y terapéutica.

El objetivo de este IV Foro de Atencion Afectiva y Efectiva del Mieloma Mdltiple es reflexio-
nar sobre el salto cualitativo que supone la terapia celular y su aplicacion domiciliaria.

Posibilitar el acceso a las terapias celulares en ambito domiciliario supone un reto tanto
para los profesionales clinicos como también para los gestores y para los planificadores
y financiadores. A estos Ultimos les corresponde establecer medidas para asegurar un
acceso equitativo. En el ambito de las organizaciones emerge la necesidad de estable-
cer guias para consolidar unidades de atencion domiciliaria y al planificador también le
corresponde responder a las necesidades y proceder a su reconocimiento. En el ambito
profesional recae sobre los profesionales de enfermeria la cimentacion de estas unidades.

Del intercambio de perspectivas sobre estas cuestiones durante el desarrollo del Foro, el
Instituto y el Aula obtienen las oportunas conclusiones para su posterior publicacion y di-
fusion.






Entidad organizadora

El Instituto Universitario de Pacientes de la Universidad Internacional de Catalufa es una
institucion universitaria que tiene como objetivo general la educacion y formacion sanitaria
de los pacientes, sus familiares y sus asociaciones en relacion a las enfermedades en sus
diferentes dimensiones. Entre sus lineas de trabajo destaca el abordaje de las diferentes
dimensiones de la enfermedad: individual, familiar, social y relacional con el sistema sani-
tario.

En el entorno sanitario actual, el Instituto parte del andlisis de necesidades de la comu-
nidad para desarrollar programas y estrategias destinadas a promover las aulas de edu-
cacion y formacion, estudios y creacion de instrumentos que ayuden en el dia a dia del
pacientey su gestion.

El Aula Johnson & Johnson de Innovacion en Politica Sanitaria tiene su sede en el Institu-
to Universitario de Pacientes de la Universidad Internacional de Catalufia. Esta se centra
en el estudio de las innovaciones en el area de las politicas sanitarias, principalmente las
destinadas a la gestion de organizaciones sanitarias, las politicas de participaciony la for-
macion directiva de profesionales, y la traslacion a nuestro entorno de innovaciones en las
areas de politica y gestion sanitaria.
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Metodologia

El Foro se desarrolla de forma presencial y se recogen las opiniones, puntos de vista y
aportaciones de los participantes en diversas rondas de preguntas formuladas a través de
la moderacion del Dr. Boi Ruiz.

El foro se articula en forma de mesa redonda, en la cual se van planteando los distintos
temas objeto del debate y al final se recogen las principales conclusiones del mismo.

En una primera parte se han debatido los beneficios que aportan las unidades de atencion
domiciliaria a los pacientes con mieloma multiple, asi como sus repercusiones en la efi-
ciencia de las organizaciones sanitarias y en el conjunto del sistema de salud.

Enla segunda parte, se han abordado los principales criterios, requisitos y condicionantes
para el desarrollo de estas unidades y su eventual acreditacion en el marco del sistema.

Los aspectos tratados a o largo de estas dos rondas del Foro se recogen y se presentan
en el apartado Discusion de este documento. De estas aportaciones, se extraen las prin-
cipales conclusiones y elementos de mejora, detallados en el apartado correspondiente.






Discusion

El Foro se abre con una introduccion del Dr. Boi Ruiz en la que se sitla la innovacion (tec-
nolégica y organizativa) como elemento clave para que las politicas sanitarias avancen y
mejore la respuesta que los profesionales de la salud ofrecen a las necesidades de los
pacientes.

En este entorno de innovacién se enmarca la atencion domiciliaria a los pacientes con
Mieloma Mdltiple (MM).

12 Parte: Retos del acceso a las terapias celulares en el ambito domiciliario

En la primera parte del foro el debate se centra en las experiencias existentes de atencion
domiciliaria y hospitalizacion a domicilio en el caso de pacientes con MM.

En primer lugar, se enumeran los principales beneficios que la hospitalizaciony la atencion
domiciliaria tienen para los pacientes con MM: permiten evitar desplazamientos, el pacien-
te esta en un entorno conocido y mas confortable (con menos fatigas, secuelas), existe un
menor riesgo de contraer infecciones...

Desde el punto de vista de los profesionales y los centros hospitalarios, la hospitalizacion a
domicilio permite liberar recursos y espacios, que pueden ser ocupados por otros pacien-
tes que sirequieren ingreso.

Se apunta que los condicionantes econdmicos son muy importantes a la hora de desa-
rrollar servicios o unidades de atencion en el ambito domiciliario, puesto que se requieren
ciertas inversiones, tanto en equipos o recursos logisticos como en profesionales. Se ne-
cesita invertir en tecnologia (fundamentalmente para la monitorizacion de los pacientes y
la trazabilidad de los tratamientos), conocimiento (formacion de los profesionales) y equi-
pos de atencion (profesionales).

En este sentido, se senala que, a pesar de la necesidad de invertir en todos estos recursos,
las unidades de hospitalizacion a domicilio acaban siendo eficientes y generando un aho-
rro para las organizaciones, puesto que se liberan espacios y recursos de hospitalizacion
convencional. Sin embargo, raramente estas ganancias en eficiencia revierten en las pro-
pias unidades y servicios; no existe una permeabilidad en los presupuestos que lo permita.

Entre las barreras para el desarrollo de las terapias en el ambito domiciliario se sefala la
falta de sistemas de pago que permitan reconocer y financiar estas modalidades de aten-
cion (el ambito domiciliario deberia considerarse también un ambito asistencial), la falta
de estructuras que faciliten este tipo de atencién y la falta de evaluacion de los resultados
obtenidos.



Se considera, pues, fundamental llevar a cabo analisis de resultados de la hospitalizacion
y la atencion a domicilio que abarquen los resultados clinicos, los resultados en cuanto a
experienciay satisfaccion del paciente y los resultados econdmicos obtenidos.

En este Gltimo apartado, deben considerarse no soélo los costes directos sino también los
indirectos en forma de urgencias y reingresos evitados, ahorro en transporte sanitario o
reduccion de bajas laborales de cuidadores, entre otros.

Se sefala que existen evaluaciones realizadas en el caso de otras patologias, pero debe-
rian extenderse estos tipos de analisis puesto que son fundamentales para lograr un mayor
reconocimiento por parte de los gestores, planificadores y autoridades sanitarias. De esta
manera, puede lograrse una sensibilizacion y un cambio de mentalidad que facilite la ex-
tension de estas practicas.

Desde el punto de vista de las asociaciones de pacientes se indica que la experiencia de
los pacientes que hanrecibido este tipo de atencidn es siempre muy positiva y los testimo-
nios recogidos manifiestan, especialmente, una mejor recuperacion que en el caso de la
hospitalizacion convencional.

Otro condicionante clave para el éxito y desarrollo de la atencién a domicilio es la figura
de gestor de casos, que habitualmente corresponde a la enfermeria. Estos profesionales,
con la formacion adecuada en la enfermedad, pueden manejar con solvencia los efectos
secundarios de los tratamientos, dando respuesta a las necesidades de los pacientes y
evitando visitas a urgencias.

Asimismo, disponer de una figura de contacto, accesible telefonicamente, es fundamental
para las personas afectadas, generando a la vez una perspectiva de seguridad, que es
clave para los pacientes.

Desde el punto de vista de los pacientes, se reitera la importancia de la accesibilidad tele-
fonica. La figura del referente o gestor de casos no esta desarrollada de forma homogénea
en todo el sistema y esto genera, en algunos casos, dificultades de acceso telefonico. Se
pone en valor la existencia de estos profesionales, con la sefalada formacion y con ca-
pacidad de consulta a médicos y otros profesionales del equipo, de manera que puedan
dar respuesta en todos los casos a las demandas de los pacientes. Los gestores de casos
deben ser accesibles, autbnomos, empoderados y estar motivados.

Se apunta que, a pesar de todo lo sefalado, no todos los pacientes son tributarios de hos-
pitalizacion o atencion a domicilio, tanto por sus propias caracteristicas clinicas como por
su entorno familiar y social (por ejemplo, disponer de la figura del cuidador es fundamental).

Mas alla de la hospitalizacion a domicilio, otro aspecto importante para los pacientes es
la administracion domiciliaria de los tratamientos. Se apunta que el desarrollo de innova-

ciones en cuanto a vias de administracion permite disponer cada vez mas de tratamientos



que permiten la administracion subcutanea. Este hecho hace posible el desarrollo de los
tratamientos domiciliarios, aunque se apunta que, en oncohematologia, a diferencia de
otras areas, la mayoria de tratamientos subcutaneos no son autoadministrables.

Se constata también al desconocimiento social que aln existe respecto a la hospitaliza-
cion a domicilio. En este sentido, se considera que los medios de comunicacion deberian
centrarse también en la difusion de este tipo de innovaciones organizativas y no focalizarse
Unicamente en los avances en los tratamientos. En este Ultimo caso, precisamente, con
frecuencia se da un tratamiento a la informacion que genera falsas expectativas y repercu-
siones negativas en los pacientes.

23 parte: Como consolidar unidades de atencion domiciliaria

En la segunda parte del foro, la discusion se focaliza en identificar aquellos elementos que
permitan poner en valor las experiencias y las unidades existentes de manera que se con-
solide un modelo de atencion en el domicilio de los pacientes con MM.

Se hace énfasis en la necesidad de asegurar la eficacia de los tratamientos y la seguridad de
los pacientes, contrastar los beneficios obtenidos asociados a una reduccion de las compli-
cacionesy consolidar la multidisciplinariedad y multiprofesionalidad de los equipos.

Con estas premisas, se definen los criterios y requisitos fundamentales que deberian cum-
plir estas unidades de cara a su consolidacion como modelo y eventual acreditacion en el
sistema. También deben tenerse en cuenta otros elementos y criterios relativos a las carac-
teristicas de los pacientes y tratamientos administrados.

Se identifican, pues, criterios que podrian agruparse en las categorias de:

Paciente: este tipo de atencion debe ofrecerse a pacientes que cumplan una serie
de criterios de inclusion, tanto desde el punto de vista clinico como social (domicilio,
entorno familiar, disponibilidad de cuidador...). Evidentemente, es fundamental contar
con la perspectiva del paciente y su capacidad de eleccion sobre el modelo asistencial.

Tratamiento: es fundamental asegurar la disponibilidad del tratamiento adecuado y
que éste sea apto para administrar a domicilio, teniendo en cuenta aspectos como la
estabilidad, la necesidad de terapia de apoyo, la existencia de tratamientos concomi-
tantes...

Equipo profesional: estas unidades deben disponer de un equipo multiprofesional y
multidisciplinar, con la formacion y capacitacion adecuada para llevar a cabo las distin-
tas actividades asociadas a la prestacion. El equipo debe comprender tanto profesio-
nales responsables de la atencidn a domicilio como profesionales disponibles y acce-
sibles para la consulta de los pacientes (telefonica o telematica) en caso de necesidad

Logistica: es fundamental que los equipos profesionales cuenten con los recursos
materiales, equipamientos y elementos logisticos necesarios para el desarrollo de su
actividad asistencial. Esto incluye tanto los equipos y materiales técnicos sanitarios,



como instrumentos de seqguimiento que garanticen la trazabilidad de los tratamientos y
sistemas de transporte (vehiculos) adecuados.

Procedimientos: las actividades asistenciales propias de la modalidad deben estar
protocolizadas y se debe disponer de un cuadro de mandos que permita monitorizar la
prestaciony llevar a cabo un seguimiento de los resultados.

Circuitos de atencion inmediata: deben existir circuitos de atencion inmediata para
que estos pacientes, en caso de complicaciones, puedan ser atendidos directamente
en los hospitales por profesionales de referencia, de manera que sea valorada su gra-
vedad sin necesidad de someterse al circuito convencional del servicio de urgencias.

Territorio: |os criterios geograficos son también importantes a la hora de desarrollar
estas unidades y ofrecer la prestacion, puesto que debe poder garantizarse un acceso
aqgily facil de los equipos a los pacientes.

Para la consolidacion de esta modalidad asistencial, una forma de avance seria el desa-
rrollo de un sistema de acreditacion por parte de la autoridad sanitaria que definiera los
criterios a cumplir por parte de las unidades, permitiendo al mismo tiempo un margen de
autonomia de gestion a los centros para definir como se lleva a cabo la prestacion.

En este sentido, se reitera la necesidad de generar evidencia de la eficiencia que generan
estas unidades mediante la recopilacion de sus resultados que, en su caso, podrian ser
evaluados por las autoridades sanitarias.

Para la mejora de la atencién a pacientes con MM se considera asimismo esencial opti-
mizar la comunicacion profesional-paciente. Esto requiere una mejora de la capacitacion
de los profesionales en el ambito de comunicacidon mediante la introduccion de materias
relacionadas en los curriculums docentes.

Una comunicacion adecuada entre profesional y paciente debe garantizar no sélo que
este Ultimo reciba toda la informacidn necesaria sino también una comprobacién de que
haya comprendido la informacion recibida.

Asimismo, ante la realidad de que los pacientes siempre acaban acudiendo a la red para
buscar informacion sobre su enfermedad, deben promoverse y acreditarse fuentes de in-
formacion solventes y fidedignas. Una posibilidad que se plantea es que cada sociedad
cientifica disponga de una web acreditada que contenga informacidn para los pacientes
correspondiente a su ambito y especialidad.

En definitiva, en la sequnda parte del foro se concluye que las unidades existentes de aten-
cion a domicilio a los pacientes con MM generan un valor, propio de la innovacion, que
contribuye a liberar recursos del sistema. Estas unidades deberian consolidarse en el con-
junto del sistema de salud a través de un reconocimiento mediante acreditacion, que, a
Su vez, generaria una mayor confianza y seguridad en los pacientes y en el conjunto de la
sociedad.



Conclusiones

De la discusion detallada en el apartado anterior se extraen las siguientes conclusiones:

La hospitalizacion y la atencion domiciliaria tienen beneficios tanto para los
pacientes con MM (entorno préximo, disminucion de riesgos asociados a la hospi-
talizacion, desplazamientos evitados...), como para los centros hospitalarios y el
conjunto del sistema de salud (se liberan recursos y espacios, se generan eficien-
cias...).

La atencion domiciliaria requiere de entrada una inversion, tanto en recursos mate-
riales (equipos, logistica...) como profesionales (dotacién de equipos, formacion...),
pero esta se revierte con la eficiencia que genera.

La falta de sistemas de financiacion y pago especificos de estas modalidades asis-
tenciales es una barrera para su desarrollo y extension.

Es fundamental avanzar en la evaluacion de los resultados de la hospitalizacion y la
atencion a domicilio en MM. Esta evaluacion debe abarcar los resultados clinicos, los
resultados en cuanto a experiencia del paciente y los resultados econdémicos. Debe
contemplar tambiénlos costes directos e indirectos (en forma de urgencias, reingresos
o transporte sanitario evitados, reduccion de bajas laborales de cuidadores...).

Desde el punto de vista de las asociaciones de pacientes se considera positiva, en
general, la experiencia de los pacientes que han recibido este tipo de atencion.

Debe promoverse la figura del gestor de casos, formada especialmente en MM, que
permita a los pacientes disponer de una figura de contacto accesible y resolutiva a la
hora de manejar eventuales complicaciones, efectos secundarios de los tratamien-
tos, etc.

Debe avanzarse también en la administracion domiciliaria de los tratamientos,

favorecida por el desarrollo de innovaciones relativas a vias de administracion.

Ante el desconocimiento que aun existe entre la poblacion respecto a la hospitaliza-
cion a domicilio, los medios de comunicacion pueden tener un papel importante en
la difusion de estas innovaciones organizativas y asistenciales.

Es necesario asegurar la eficacia de los tratamientos y la seguridad de los pa-
cientes y contrastar los beneficios obtenidos asociados a estas modalidades asis-
tenciales.

Se definen una serie de criterios y requisitos fundamentales que deberian cumplirse
para la consolidacion de estas unidades y su eventual acreditacion en el sistema. Estos



requisitos hacen referencia al paciente, tratamiento, equipo profesional, logisti-
ca, procedimientos, circuitos de atencion inmediata y territorio.

Para la mejora de la atencion a pacientes con MM es también esencial optimizar la
comunicacion profesional-paciente. Asimismo, deben promoverse y acreditarse
también fuentes de informacion solventes y fidedignas.

Deberian consolidarse las unidades de atencion al domicilio de pacientes con
MM en el conjunto del sistema a través de un reconocimiento mediante acreditacion,
que, a su vez, generaria una mayor confianza y seguridad en los pacientes y en el con-
junto de la sociedad.
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