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El Mieloma Multiple (MM) es un cancer hematoldgico que se establece en la médula dsea y se caracteriza
por la presencia de proteinas monoclonales en la sangre y/o proteinas de cadena ligera en la orina. Algunas
de las manifestaciones clinicas tipicas del MM son la fatiga, el estrefiimiento, el dolor y las infecciones, las
cuales se asocian a multiples factores relativos a la misma persona, a la enfermedad o al tratamiento. Debi-
do a esto, el MM es una enfermedad que afecta de manera negativa a la calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS) de quienes la padecen y de sus cuidadores informales.

En 2018 se registraron un total de 3.261 casos y 2.114 defunciones relacionadas con el MM en Espafia. El
MM es mas frecuente en hombres y en la poblacién de avanzada edad. Los avances en diagndstico, pro-
nostico, tratamiento y evaluacién de la respuesta al tratamiento del MM han resultado en una mejora en los
indices de supervivencia, aumentando la carga econémica a consecuencia de ello. Por tanto, la mejora en el
manejo de los sintomas asociados al MM, asi como el mayor control de la enfermedad, revertird no solo en
una mejor CVRS de los pacientes, sino también en un uso mas eficiente de los recursos sanitarios.

En consonancia con el incremento de la importancia que se esta dando a la medicién del valor social en el
ambito de la salud publica, este estudio tiene dos objetivos fundamentales:

1. Consensuar un conjunto de propuestas para un mejor abordaje del MM desde la perspectiva del Sistema
Nacional de Salud (SNS) de Espania.

2. Estimar el impacto social que generarian en su primer afio de implantacion, a través de la metodologia
del retorno social de la inversion (SROI), desde diferentes puntos de vista.

El coste de oportunidad de una inversion en el SNS es muy alto, por lo que un analisis SROI podria facilitar la
toma de decisiones al respecto, creando el maximo valor social para todos los grupos de interés vinculados
a la patologia.

Este es el primer estudio SROI que se hace en Espafia con el objetivo de mejorar el abordaje actual del MM
desde la perspectiva del SNS.

Para calcular el SROI vinculado a una intervencién, se compara el impacto o beneficio total que genera, res-
pecto a la inversion requerida, durante un periodo de tiempo determinado.

El tipo de andlisis SROI elegido fue prospectivo.
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La intervencién a evaluar es la hipotética implementacion de 15 propuestas para mejorar el abordaje actual
del MM en el SNS, acordadas por el Grupo Multidisciplinar de Trabajo.

El horizonte temporal es de un aiio, ya que se considerd que el andlisis prospectivo implica realizar estima-
cionesy genera, por tanto, incertidumbre. Haber elegido un horizonte temporal mayor implicaria incrementar
tanto la cantidad de asunciones como la incertidumbre.

Para la realizacion de este analisis SROI se han seguido las siguientes etapas:

2 3

Establecer el alcance e identificar Disefar el mapa Evidenciar los outcomes
a los stakeholders clave de impacto y darles valor

ETAPA ETAPA ETAPA
a 4 oessm 5 mm 6

Establecer Calcular el Comunicar
el impacto SROI y difundir

Fuente: elaboracion propia a partir de Nicholls et al., 2012.

Se utilizaron las siguientes fuentes de informacion para sustentar los resultados:

Encuesta a pacientes Reuniones de trabajo con el Revision de literatura cientifica,
con MM, especifica para este Comité Asesor y el Grupo estadisticas oficiales, entre
estudio Multidisciplinar de Trabajo otras referencias bibliograficas

Ademas, se realiz6 un andlisis de sensibilidad conformado por la variacién de las asunciones utilizadas para
los datos con mayor incertidumbre.

El analisis SROI realizado mantiene una perspectiva conservadora en el célculo de la inversion y del retorno,
que busca evitar la sobreestimacion de los resultados. Para el célculo se han considerado tanto los retornos
positivos como los negativos. El andlisis de sensibilidad aporta un intervalo de confianza de la ratio SROI.

[10]
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El conjunto de propuestas para la mejora del abordaje del MM dentro del SNS, consensuado por el Grupo
Multidisciplinar de Trabajo, se concreta en las siguientes 15 propuestas:

10
11

12

13
14

15

Informacion escrita sobre la enfermedad y su tratamiento (en caso de necesitarlo), dirigida
a pacientes y familiares en el momento del diagndstico

Creacion de equipos multidisciplinares con todas las especialidades implicadas, incluyendo
atencion primaria

Enfermeria gestora de casos hospitalaria
Acceso a psicooncologia en el momento del diagndstico, tanto para pacientes como para
familiares

AREA DE SEGUIMIENTO
Acceso integrado a la historia clinica del paciente
Receta electronica unificada
Informacion oral y escrita sobre las pruebas de seguimiento y los tratamientos

Valoracion y seguimiento de la adherencia farmacoldgica

Soporte psicoldgico en todo el proceso de seguimiento y tratamiento de la enfermedad,
dirigido tanto a pacientes como a familiares

AREA DE URGENCIAS, HOSPITALIZACION Y TRASPLANTE

Uso de mascarilla del paciente en el hospital y en los traslados

Circuito de urgencia diferenciado para pacientes onco-hematol6gicos inmunodeprimidos

Mejora de la estancia hospitalaria en caso de ingresos largos, tanto para pacientes como
familiares

AREA DE SOPORTE

Formacion en cuidados paliativos dirigida a profesionales sanitarios

Informacion al paciente sobre manejo del dolor, tratamientos de soporte, cuidados
paliativos y manejo de secuelas

Acceso rapido a unidad del dolor y/o cuidados paliativos durante todo el proceso de la
enfermedad

11
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Desde un punto de vista global, y entendiendo el conjunto de propuestas para un mejor abordaje del MM en
el SNS, holistico e integrado, la inversidon que se necesitaria para su implementacion serian 10,32 Millones
de euros (M€), que generarian un retorno social de 43,31 M€. Esto se traduciria en una ratio de 4,20 euros, es
decir, por cada euro invertido en este conjunto de propuestas se obtendria un retorno social de 4,20 euros
(Figura 1).

INVERSION VERSUS RETORNO EN EL CONJUNTO DE PROPUESTAS PARA UN MEJOR ABORDAJE DEL MM.

La inversidn de este conjunto de propuestas para un mejor abordaje del MM se distribuye de manera bas-
tante equilibrada entre las distintas areas de andlisis, siendo el 29,8% para el area de Diagndstico, un 27,6%
para Soporte, un 23,8% para Urgencias, hospitalizacion y trasplante y por ultimo un 18,9% para el area de
Seguimiento (Gréfico 1).

DISTRIBUCION DE LA INVERSION PARA UN MEJOR ABORDAJE DEL MM.

Soporte

27,6% , /_ 29,8%

Urgencias,
hospitalizacion
y trasplante
23,8%

“~__ Seguimiento
18,9%
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En cuanto al retorno social, el principal retorno es para el drea de Soporte (65,8%) y Diagndstico (20,4%). Por
su parte, Urgencias, hospitalizacién y trasplante se llevaria el 8,9% del retorno total y el area de Seguimiento
el 4,9% (Grafico 2).

DISTRIBUCION DEL RETORNO PARA UN MEJOR ABORDAJE DEL MM.

/_ 20,4%

- ___ Seguimiento
4,9%

'\_ Urgencias,

hospitalizacion
y trasplante
8,9%

Soporte
65,8%

La ratio SROI varia segun areas de analisis entre 1,08 € (Seguimiento) y 10,02 € (Soporte). No obstante, to-
mar como referencia cada ratio (de forma aislada) para la toma de decisiones en la gestion sanitaria, podria
generar inequidades en los pacientes, por lo que se recomienda ponerlas en contexto de la ratio global de
4,20 € (Gréfico 3).

RATIO SROI PARA UN MEJOR ABORDAJE DEL MM SEGUN AREAS DE ANALISIS.

10,02 €
1,08 € 1,58 €
— [
Diagndstico Seguimiento Urgencias, Soporte Propuestas
hospitalizacion de mejora del
y trasplante abordaje del MM
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La implementacién de este conjunto de propuestas para un mejor abordaje del MM en el SNS podria dar
lugar a distintos tipos de retornos. El 28% del retorno total seria intangible, mientras que el 72% tendria ca-

racter tangible (Gréfico 4).

Un ejemplo de retorno tangible es la disminucion en el consumo de recursos sanitarios como, por ejemplo,
las urgencias y las hospitalizaciones (diagndstico) o la reduccién de las pérdidas de productividad laboral
gracias al mejor manejo del dolor (soporte). Un ejemplo de retorno intangible es la mejora de la calidad de la
estancia hospitalaria tanto para los pacientes como para sus familiares (urgencias) o la mejora del estado
emocional de los pacientes como, por ejemplo, la ansiedad y/o depresion (seguimiento).

DISTRIBUCION DEL RETORNO DEL CONJUNTO DE PROPUESTAS PARA UN MEJOR ABORDAJE DEL
MM SEGUN AREAS DE ANALISIS Y TIPOLOGIA DEL RETORNO.

hospitalizacion
y trasplante

94,5% 9
o 89.8% | 83,9%
0,
5,5% 10,2% 16,1%
— [ |
Tangible Intangible | Tangible Intangible | Tangible Intangible | Tangible Intangible | Tangible Intangible
Seguimiento Urgencias, Soporte

El Grafico 5 muestra la ratio SROI segun la tipologia del retorno, en cada una de las areas de analisis y res-
pecto al analisis global. De |a ratio total, 3,03 € serian tangibles, mientras que 1,17 € serian intangibles.

RATIO SROI DEL CONJUNTO DE PROPUESTAS PARA UN MEJOR ABORDAJE DEL MM. TOTAL Y SEGUN
AREAS DE ANALISIS.

8,41¢€

hospitalizacion
y trasplante
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102 € 1,42 € 1,61¢€
0,06 € ' 0,16 €
Tangible Intangible | Tangible Intangible | Tangible Intangible | Tangible Intangible | Tangible Intangible
Seguimiento Urgencias, Soporte
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Informacion escrita sobre la enfermedad y su
tratamiento (en caso de necesitarlo), dirigida a pacientes
y familiares en el momento del diagndstico.

Creacion de equipos multidisciplinares con todas las
especialidades implicadas, incluyendo atencion primaria.

Enfermeria gestora de casos hospitalaria.

Acceso a psicooncologia en el momento del diagndstico,
tanto para pacientes como para familiares.
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Informacién escrita sobre la enfermedad y su tratamiento (en caso de necesitarlo),
dirigida a pacientes y familiares en el momento del diagnéstico.

Incrementar el conocimiento del paciente y su familia sobre el MM, asi como evitar fuentes de
informacion erroneas.

Sistema Nacional de Salud

Profesionales de hematologia: medicina y enfermeria
Asociaciones de pacientes vinculadas al MM
Pacientes con MM incidentes

Cuidadores informales de los pacientes con MM incidentes

Esta propuesta incluye el coste del disefio, la creacion y la difusion de material informativo escrito
(por ejemplo, un triptico o un folleto) a todos los pacientes recién diagnosticados de MM y sus
familiares, relativo a todos los aspectos de la enfermedad y su tratamiento.

Situacion actual

Los pacientes oncolégicos consideran importante recibir material de apoyo en el diagndstico, ya
que les prepara para la toma de decisiones’ en la que desean estar involucrados?. De hecho, por
alguna razon, de entre todas las patologias oncohematoldgicas, los pacientes con MM se asocian
a una mayor necesidad de informacidn sobre la enfermedad y el tratamiento®.

Sin embargo, a pesar del esfuerzo realizado desde las distintas sociedades u organizaciones, la
informacién que reciben los pacientes oncoldgicos no siempre es suficiente’ o no se adapta a sus
caracteristicas personales (menor nivel educativo, avanzada edad...)25".

Situacion ideal

Proporcionar informacion precisa y en el momento adecuado a los pacientes diagnosticados de
un cancer hematoldgico es un desafio en la practica clinica. A menudo, el tratamiento debe co-
menzar de inmediato, con poco tiempo para informar a los pacientes’. La toma de decisiones
deberia ser compartida e implica que el paciente conozca sus opciones de tratamiento y que
el médico indague en las preferencias del paciente®. Por tanto, a la hora de asignar el primer
tratamiento tras el diagndstico, los clinicos deberian ofrecer informacién escrita, aparte de la
informacién oral u online, para que los pacientes amplien sus conocimientos de manera correcta®.

Ademas, recibir un folleto informativo en el momento del diagndstico puede ayudar a reducir el
nivel de estrés y de ansiedad sobre la propia salud®, incrementar la satisfaccion respecto a la
informacién recibida, mejorar la confianza en el automanejo de la enfermedad™ y, como refuerzo
de la informacién oral durante la consulta, facilitar que los pacientes recuerden después la infor-
macion con mayor facilidad™'.

Alternativa propuesta

Por su bajo coste y facilidad de distribucion, la entrega de folletos informativos es una buena
estrategia para disminuir el estrés psicolégico® y mejorar los conocimientos sobre la enfermedad,
como sucede en otras patologias'®'?'* y fomentar su empoderamiento y toma de decisiones con
respecto a la enfermedad.

.......

INVERSION TOTAL:
RETORNO SOCIAL TOTAL:

.......
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Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES TIPO DE INVERSION RETORNOS CUANTIFICADOS

Retorno 1.7. Se mejoraria la informacién sobre la enfermedad proporcionada a los

S L U S T LRI BRI 0 pacientes con MM incidentes en el momento del diagndstico.

Profesionales de hematologia:
medicina y enfermeria

Retorno 1.2. Se reduciria el estrés y la ansiedad de los pacientes con MM incidentes
ante el diagnéstico.

Tiempo de trabajo

Asociaciones de pacientes Tiempo de trabaio Retorno 1.2. Se mejoraria la satisfaccion de los pacientes con MM incidentes respecto
vinculadas al MM P ) a la informacion recibida en el momento del diagndstico.

Retorno 1.4. Se mejoraria la informacién sobre la enfermedad proporcionada a los

No realizarian ninguna i ; h S
Pacientes con MM incidentes inversion g?sgﬁgg{?& informales de los pacientes con MM incidentes en el momento del

Retorno 1.5. Se reduciria el estrés y la ansiedad de los cuidadores informales de los
Cuidadores informales No realizarian ninguna pacientes con MM incidentes ante el diagndstico.

de los pacientes con MM incidentes inversion

Retorno 1.6. Se mejoraria la satisfaccion de los cuidadores informales de los pacientes
con MM incidentes respecto a la informacidn recibida en el momento del diagnéstico.

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a una gestion mas eficiente de los
recursos sanitarios al contar con pacientes mas informados, asi como a mejorar la informacién disponible
para ofrecer a los pacientes con MM incidentes en el momento del diagndstico tanto por parte de los profe-
sionales sanitarios como de las asociaciones vinculadas al MM.

117]
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Creacion de equipos multidisciplinares con todas las especialidades implicadas,
incluyendo atencion primaria.

Mejorar el proceso asistencial del paciente en el diagnéstico y en los momentos posteriores.

Sistema Nacional de Salud

Profesionales de medicina de Atencién Primaria (AP)

Equipo multidisciplinar para la atencién de pacientes con MM incidentes: hematologia, enfermeria,
traumatologia, psicologia y medicina de AP

Pacientes con MM incidentes

Cuidadores informales de los pacientes con MM incidentes

Otros pacientes hematoldgicos

Esta propuesta incluye dos inversiones, una enfocada a la fase de presuncion de diagndsticoy laotraala
asistencia del paciente con MM recién diagnosticado:

Por un lado, la formacion para el diagnéstico precoz y manejo de enfermedades hematoldgicas, espe-
cialmente dirigido a medicina de AP

Por otro lado, una programacion coordinada de visitas precoces tras el diagnéstico, llevadas a cabo
entre varias especialidades para la valoracion integral y coordinada del paciente recién diagnosticado.

Situacion actual

La intervencion a través de equipos multidisciplinares no siempre es visible para los pacientes con MM,
porque rara vez tienen acceso a todos los profesionales sanitarios que los integran. Mucha informacion
se pierde en el camino porque el interlocutor tnico (el profesional de hematologia) prioriza la informacién
mds relevante generalmente vinculada al tratamiento, pero no a dreas como fisioterapia, rehabilitacion
fisica, salud 6sea, bienestar emocional y atencion psicoldgica especializada, etc.’®. Aunque los pacientes
asumen que el profesional de oncologia es quien tiene la principal responsabilidad de coordinar el plan de
cuidados, reclaman una mejor comunicacion entre los profesionales sanitarios'.

Respecto a dos de las principales especialidades implicadas en el diagndstico, segin una encuesta in-
ternacional, solamente un 34,1% de los profesionales de AP manifest6 estar familiarizado con el MM, asi
como un 52,5% de los profesionales de reumatologia y ortopedia'. Por otro lado, en el seguimiento, la
oferta de servicios complementarios como la atencion psicoldgica, el apoyo nutricional o el tratamiento
del dolor siguen siendo algunas de las peticiones para mejorar la atencién al MM"’.

Situacion ideal

El MM es una patologia multidisciplinar que en ocasiones precisa de una labor de equipo'®, donde cada
profesional ofrezca lo mejor de su especialidad, proporcionando una atencion completa, holistica y per-
manente. Es importante un enfoque multidisciplinar desde el diagndstico y durante toda la trayectoria de
la enfermedad y se necesita asimismo que esté centrado en el paciente y que le involucre en la toma de
decisiones relativa al tratamiento'"".

En la fase de diagndstico, es importante que desde medicina de AP se tenga formacién en el uso e
interpretacion de pruebas analiticas para, ante una sospecha diagnéstica, poder propiciar la derivacion
a hematologia y obtener un diagndstico precoz'*?. De cara al seguimiento, la mejora de la coordinacién
entre profesionales sanitarios genera una disminucion de la ansiedad en los pacientes y sus cuidadores
informales, asi como del dolor, gracias a un mayor control de la enfermedad?'. Ademas, las decisiones en
torno al tratamiento tomadas desde un enfoque multidisciplinar se asocian enérgicamente a una mejor
expectativa de supervivencia??%.

Alternativa propuesta

Hacer hincapié en la formacion continuada de los profesionales sanitarios siempre implica sumar cuando
se trata del sistema sanitario. Aunque la formacién, como parte del desarrollo laboral de estos profesio-
nales, supone en ocasiones un esfuerzo personal, éste se vera compensado con una mejor atencién de
los pacientes. Por ello, planteamos, en primer lugar, la formacion a los profesionales de medicina de AP
para la deteccion precoz y el manejo dptimo del MMy, en segundo lugar, la evaluacion integral del paciente
recién diagnosticado que permita mejorar la coordinacion asistencial y establecer un plan de ruta.

.......

INVERSION TOTAL:
RETORNO SOCIAL TOTAL:

.......
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Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES TIPO DE INVERSION RETORNOS CUANTIFICADOS

Retorno 2.1. Se reducirian las visitas médicas a AP de los pacientes con MM incidentes
previas a la confirmacion del diagnéstico.

Sistema Nacional de Salud Recursos economicos

Retorno 2.2. Se reducirian las visitas médicas a Atencién Especializada (AE) de los
pacientes con MM incidentes previas a la confirmacion del diagndstico.

Tiempo de trabajo
dedicado a formacion

Profesionales de medicina de AP

Retorno 2.3. Se reduciria el dolor en los pacientes con MM incidentes al estar seguidos
de manera més eficiente y multidisciplinar.

Equipo multidisciplinar para la atencién
de pacientes con MM incidentes

Tiempo de trabajo

Retorno 2.4. Se reduciria la ansiedad en los pacientes con MM incidentes al estar
seguidos de manera més eficiente y multidisciplinar.

Retorno 2.5. Se mejoraria la satisfaccion de los pacientes con MM incidentes respecto

Pacientes con MM incidentes Tiempo personal
al SNS.

Retorno 2.6. Se producirian pérdidas de productividad laboral en los pacientes con MM
incidentes que trabajan, como consecuencia de asistir a la programacion coordinada de
visitas prontas.

Retorno 2.7. Se reduciria la ansiedad de los cuidadores informales de los pacientes con
MM incidentes al estar seguidos de manera mas eficiente y multidisciplinar.

Cuidadores informales
de los pacientes con MM incidentes

Retorno 2.8. Se mejorarfa la satisfaccion de los cuidadores informales de los pacientes

Tiempo personal con MM incidentes respecto al SNS.

Retorno 2.9. Se incrementaria la carga de cuidado de los cuidadores informales por
acompaiiar a los pacientes con MM incidentes a la programacién coordinada de visitas.

Otros pacientes hematoldgicos No realizarfan ninguna

inversion

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a mejorar la formacién de los pro-
fesionales de medicina de AP para el manejo de los pacientes oncohematoldgicos, asi como su satisfaccion
por realizarlo de una manera mas éptima. Ademas, también mejoraria la supervivencia de los pacientes con
MM incidentes, gracias a un seguimiento multidisciplinar. Por tltimo, ayudaria a diagnosticar de forma mas
precoz y a realizar un seguimiento mas 6ptimo a otros pacientes hematolégicos.

Por otro lado, se generaria un coste de oportunidad al tener que realizar una visita adicional a los pacientes
con MM incidentes respecto al resto de pacientes. No obstante, el impacto seria minimo ya que la incidencia
de MM es muy baja.
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Enfermeria gestora de casos hospitalaria.

.......

.......

Mejorar el proceso asistencial del paciente en el diagnéstico y en los momentos posteriores.
Sistema Nacional de Salud
Enfermeria gestora de casos hospitalaria
Pacientes con MM incidentes

Cuidadores informales de los pacientes con MM incidentes

Esta propuesta incluye la implantacién generalizada de una red de Enfermeria Gestora de Casos
Hospitalaria (EGCH), mediante la contratacién de un minimo de profesionales a lo largo de todo
el SNS. Asimismo, contempla una media de 10 consultas telefénicas anuales entre cada paciente
con MM incidente y esta figura.

Situacion actual

Los pacientes con MM son perfectos candidatos para la gestién de casos desde enfermeria, ya
que cumplen algunos criterios fundamentales: pacientes de edad avanzada, crénicos avanzados
o paliativos, pluripatolégicos, polimedicados, con cierta dependencia, etc.?. Diferentes estudios
demuestran que la gestion de casos es un valor afiadido en términos de calidad, seguridad y cos-
te-efectividad, contribuyendo a un uso eficiente de los recursos?>-?. Sin embargo, su implementa-
cion en Espafa es desigual y heterogénea, no habiéndose desarrollado atin normativa alguna que
dé estabilidad a esta nueva figura enfermera?.

Situacion ideal

Los modelos centrados en el paciente y que huyen del hospitalocentrismo, de manera paulatina
tomardn mayor presencia en nuestras realidades haciendo que sea necesario un cambio en la for-
ma de gestionar la salud. Los profesionales de enfermeria de casos o de enlace aparecen en este
contexto como profesionales preparados, con un nivel de conocimientos y exigencia a la altura
de los nuevos retos y sobre todo garantizando la sostenibilidad del sistema como agentes de la
promocion y prevencion de la salud?*?. Se ha constatado que la personalizacion de los cuidados
influye de manera positiva en la confianza que el paciente deposita en los profesionales de enfer-
meria que lo cuidan, siendo esta confianza la base de una relacion terapéutica®.

La enfermera gestora de casos deberia ser la persona de referencia para el paciente y sus familia-
res, estando en permanente contacto con ellos. Entre sus funciones se encuentran facilitar todos
los tramites relativos a pruebas, citas y derivaciones, coordinar la asistencia entre especialidades
(incluida la AP), posibilitando la continuidad asistencial, y realizar un seguimiento integral del
paciente (medicacion, signos de alarma, estilo de vida...). Todo esto es especialmente relevante
en la fase de diagnéstico e inmediatamente posterior.

Alternativa propuesta

La generalizacion de la red de EGCH en todas las Comunidades Auténomas (CC.AA.) permitiria
lograr un seguimiento adecuado de los pacientes con MM, asi como una 6ptima coordinacién
asistencial entre especialidades. Para dicho seguimiento se proponen 10 consultas telefonicas
anuales para cada paciente.

INVERSION TOTAL:
RETORNO SOCIAL TOTAL:
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Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES TIPO DE INVERSION RETORNOS CUANTIFICADOS

Retorno 3.7. Se reducirian las urgencias hospitalarias de los pacientes con MM
incidentes.

Sistema Nacional de Salud Recursos humanos

Retorno 3.2. Se reducirian las hospitalizaciones de los pacientes con MM incidentes.

Enfermeria gestora de casos

hospitalaria Tiempo de trabajo

Retorno 3.3. Se reduciria el estrés de los pacientes con MM incidentes respecto a la
gestion de pruebas y consultas.

Pacientes con MM incidentes Tiempo personal

Retorno 3.4. Se mejoraria la satisfaccion de los pacientes con MM incidentes respecto
al SNS.

Retorno 3.5. Se reduciria el estrés de los cuidadores informales de los pacientes con
MM incidentes a la hora de gestionar el acompafiamiento a pruebas y consultas.

Cuidadores informales e Retorno 3.6. Se mejoraria la satisfaccion de los cuidadores informales de los pacientes
de los pacientes con MM incidentes con MM incidentes respecto al SNS.

Retorno 3.7. Se reduciria la carga de cuidado de los cuidadores informales de los
pacientes con MM incidentes, gracias al seguimiento mensual de EGCH.

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a que las enfermeras gestoras de
casos trabajen de forma mas eficiente, llevando un control mas estrecho de los pacientes.
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Acceso a psicooncologia en el momento del diagnéstico, tanto para pacientes como
para familiares.

Mejorar la atencion psicoldgica de los pacientes con MM incidentes y sus familiares en el periodo
inmediatamente posterior al diagnostico.

Sistema Nacional de Salud
Profesionales de psicooncologia
Pacientes con MM incidentes

Cuidadores informales de los pacientes con MM incidentes

Esta propuesta incluye el coste de una primera visita de soporte para el paciente, acompafiado por
sus familiares, al profesional de psicologia, asi como una media de 4 visitas posteriores adiciona-
les, en caso de ser necesarias.

Situacion actual

El diagndstico de cancer implica una serie de cambios y experiencias en la vida del paciente y sus
familiares que pueden alterar la estabilidad emocional de las personas y en ocasiones desembocar
en trastornos adaptativos, de ansiedad o de depresion®-%2. Ademads, y debido a las propias carac-
teristicas del paciente con céncer, su respuesta y adaptacién emocional pueden diferir del resto
de la poblacion, presentando una mayor predisposicion a desarrollar dichos trastornos®#. Por
otro lado, la depresion o los sintomas de depresion se asocian a un incremento en la mortalidad®*.

Pese a que existe evidencia cientifica que respalda la intervencion psicoldgica como necesaria
(al momento del diagnéstico y durante la enfermedad), solamente el 21,3% de los profesionales
de oncologia y 31,4% de los profesionales de enfermeria ofrecen soporte psicolégico rutinario a
pacientes y familiares®. Al mismo tiempo, este apoyo psicoldgico difiere mucho en cada CC.AA,
siendo insuficiente en la mayoria de estas, donde ademas se carece de protocolos de atencién
disefiados para cubrir las necesidades de los afectados®'.

Situacion ideal

Estudios recientes hacen hincapié en la necesidad por parte del paciente y de sus familiares de
recibir soporte psicoldgico para enfrentar el proceso de adaptacion ante el diagndstico de la en-
fermedad y sugieren protocolizar una primera visita en el momento del diagnéstico, facilitando el
acceso a psicooncologia®"®. En torno al 52% de los pacientes declaran necesitar apoyo psicol6gi-
co al momento del diagndstico®.

Aunque el acceso y soporte psicolégico deberia continuar durante todo el proceso de la enferme-
dad, en un nivel basico de apoyo, éste involucraria un soporte inicial basado en las necesidades
de la persona®, que provea informacion y apoyo emocional (como lidiar con el miedo, el enfado, o
comunicar la noticia a amistades y familiares), asi como la comunicacién y manejo de sintomas®2.
Dicha intervencion podria ser suficiente para algunas personas. Sin embargo, es posible que para
otras sea necesaria una intervencion especializada®.

Alternativa propuesta

Para garantizar un acceso a psicooncologia en el momento del diagndstico se sugiere protocolizar
una primera visita para todos los pacientes y sus familiares. Como visita a priori es complejo defi-
nir un nivel de atencion posterior adecuado, se sugiere una media de 4 visitas adicionales ajustan-
dose a las necesidades del paciente y sus familiares en el momento del diagndstico®.

.......

INVERSION TOTAL:
RETORNO SOCIAL TOTAL:

.......
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Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES TIPO DE INVERSION RETORNOS CUANTIFICADOS

Retorno 4.1. Se reducirian los costes asociados a la depresién de los pacientes con MM

Sistema Nacional de Salud Recursos humanos incidentes.

Profesionales de psicooncologia Tiempo de trabajo

Retorno 4.2. Se mejoraria el estado emocional de los pacientes con MM incidentes
gracias al apoyo psicolégico recibido al momento del diagnéstico.

Pacientes con MM incidentes Tiempo personal

Retorno 4.3. Se producirian pérdidas de productividad laboral en los pacientes con MM
incidentes que trabajan, como consecuencia de acudir a las visitas de psicologia.

Retorno 4.4. Se mejoraria el estado emocional de los cuidadores informales de los
pacientes con MM incidentes gracias al apoyo psicoldgico recibido al momento del
Cuidadores informales diagndstico.

de los pacientes con MM incidentes

Tiempo personal

Retorno 4.5. Se incrementaria la carga de cuidado de los cuidadores informales por
acompafar a los pacientes con MM incidentes a las visitas de psicologia.

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a que los profesionales de psi-
cooncologia trabajen de forma mas eficiente, llevando un control mas estrecho de los pacientes.

123]



IMPACTO
CLINICO, ASISTENCIAL, ECONOMICO Y SOCIAL

DEL ABORDAJE IDEAL DEL
MIELOMA MULTIPLE

Informacidn escrita sobre la enfermedad y su
tratamiento (en caso de necesitarlo), dirigida
a pacientes y familiares en el momento del
diagnéstico.

Creacion de equipos multidisciplinares con todas
las especialidades implicadas, incluyendo atencion
primaria.

Enfermeria gestora de casos hospitalaria.

Acceso a psicooncologia en el momento del
diagndstico, tanto para pacientes como para
familiares.

Informacidn escrita sobre la enfermedad y su
tratamiento (en caso de necesitarlo), dirigida
a pacientes y familiares en el momento del
diagnéstico.

Creacién de equipos multidisciplinares con todas
las especialidades implicadas, incluyendo atencion
primaria.

Enfermeria gestora de casos hospitalaria.

Acceso a psicooncologia en el momento del
diagndstico, tanto para pacientes como para
familiares.
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PROPUESTAS DEL AREA
DE SEGUIMIENTO

Acceso integrado a la historia clinica del paciente.
Receta electronica unificada.

Informacidn oral y escrita sobre las pruebas de
seguimiento y los tratamientos.

Valoracion y seguimiento de la adherencia
farmacoldgica.

O oo ~N Oy Ol

Soporte psicoldgico en todo el proceso de seguimiento
y tratamiento de la enfermedad, dirigido tanto a
pacientes como a familiares.

125]



, IMPACTO -
CLINICO, ASISTENCIAL, ECONOMICO Y SOCIAL

DEL ABORDAJE IDEAL DEL
MIELOMA MULTIPLE

Propuesta 5: Acceso integrado a la historia clinica del paciente.

.......

.......

Mejorar la calidad asistencial de los pacientes con MM respecto a su tratamiento y seguimiento.
Sistema Nacional de Salud
Profesionales de hematologia
Profesionales de medicina de AP
Otros profesionales sanitarios

Pacientes con MM

Esta propuesta incluye la optimizacion del uso de la Historia Clinica Digital (HCD), mediante su
mantenimiento y formacion/reciclaje sobre su uso a los profesionales sanitarios.

Situacion actual

Las dificultades que existen actualmente en la relacién entre especialidades como, por ejemplo, la
falta de comunicacion o el desconocimiento de la actividad realizada en el otro nivel asistencial®,
afectan a la calidad asistencial de los pacientes con MM. El acceso integrado a la HCD estd em-
pezando a poner solucién a dichas dificultades y su implantacion sigue avanzando. Los (Gltimos
datos disponibles indican que todavia queda una CC.AA. solo con perfil emisor que no ha activado
su perfil receptor (Catalufia) y que en todo el territorio nacional la cobertura de la poblacion es del
93,2%, existiendo adn grandes diferencias en el nimero total de informes clinicos autorizados para
emision entre las distintas CC.AA.¥”. No obstante, algunos sectores manifiestan la limitacion de
esta medida, dado que hay un gran ndmero de profesionales de AE (traumatologia, reumatologia,
etc.) que alin no tienen acceso al historial clinico completo del paciente?. Por otro lado, los profe-
sionales sanitarios son los encargados de manejar la HCD, ofreciendo asi una atencién de calidad
a los pacientes y para ello necesitan cursos de formacion online®.

Situacion ideal

La HCD deberia ser una herramienta fundamental, para que haya una mejor coordinacién entre
todos los profesionales involucrados tanto en el diagndstico como en el seguimiento de los pacien-
tes con MM. Su uso 6ptimo permite la eleccion del tratamiento mas adecuado en funcién de las
comorbilidades que presentan estos pacientes??. Los profesionales sanitarios afirman que el uso
de esta herramienta mejoraria la calidad de la informacién clinica y tendria ventajas para el pacien-
te¥®. El seguimiento de los pacientes con MM seria mas exhaustivo, tratando todos sus sintomas
de manera mds 6ptima, y reduciendo su dolor o malestar?'.

Alternativa propuesta

Esta propuesta contempla el mantenimiento y soporte de la HCD necesarios para su correcto fun-
cionamiento. Por otro lado, dado que se trata de una herramienta informatica, es necesario que
los profesionales sanitarios estén bien formados y reciban formacién continua sobre las nuevas
actualizaciones disponibles, a través de algtn curso a distancia para alcanzar su manejo éptimo®.
Hay que aprovechar al maximo las facilidades y las mejoras que proporciona el uso de esta herra-
mienta, tanto para los clinicos como para los pacientes con MM.

INVERSION TOTAL:
RETORNO SOCIAL TOTAL:
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Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES TIPO DE INVERSION RETORNOS CUANTIFICADOS

Sistema Nacional de Salud Recursos econémicos

Tiempo de trabajo

Profesionales de hematologia T e e o e

Tiempo de trabajo

Profesionales de medicina de AP e e T e e 7

Tiempo de trabajo
dedicado a formacion

Otros profesionales sanitarios

Retorno 5.1. Se reduciria el dolor o el malestar de los pacientes con MM prevalentes,
mejorando el tratamiento de todos los sintomas de manera integral.

No realizarian ninguna
inversion

Pacientes con MM prevalentes

Retorno 5.2. Se mejoraria la satisfaccion y la confianza de los pacientes con MM
prevalentes con el SNS.

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a una reduccién en el consumo de
papel, evitando la duplicidad de pruebas médicas, asi como a realizar un seguimiento mas éptimo de los pa-
cientes con MM prevalentes, tanto de profesionales de hematologia, medicina de AP y otros profesionales
sanitarios, al tener disponible mayor cantidad de informacion.
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Propuesta 6: Receta electrdnica unificada.

.......

®e .
.....

Mejorar la calidad asistencial de los pacientes con MM respecto a su tratamiento.
Sistema Nacional de Salud
Profesionales de hematologia
Profesionales de medicina de AP
Otros profesionales sanitarios

Pacientes con MM

Esta propuesta incluye la optimizacion del uso de la receta electrénica, mediante el mantenimien-
to y formacién/reciclaje sobre su uso a los profesionales sanitarios.

Situacion actual

Los pacientes con MM sufren las mismas limitaciones que el resto de pacientes del SNS en cuanto
a la calidad asistencial respecto a su tratamiento. Conseguir la medicacién en una oficina de far-
macia de cualquier CC.AA y disponer de un sistema integrado de receta electrénica es una tarea
fundamental para mejorarla. En 2013 se inicid el pilotaje del proyecto de interoperabilidad de la
receta electronica para detectar posibles problemas antes de empezar a implantarla en las CC.AA.
En 2015 se dispensaron por primera vez con receta electrénica los farmacos correspondientes a
un paciente, en una farmacia en Canarias, de medicamentos prescritos en Extremadura®. Actual-
mente |a receta electrdnica ya esta implantada en un 91,99% de las CC.AA.: al 100% en los centros
de salud y en los consultorios locales de APy al 88,78% en AE*'.

Los especialistas y los profesionales de farmacia hospitalaria son los encargados de utilizar la
receta electrénica para mejorar la calidad asistencial de los pacientes. Para ello disponen de algu-
nos cursos de formacidn online para resolver posibles dudas sobre su manejo*.

Situacion ideal

La receta electrénica unificada deberia ser una herramienta fundamental, para que haya una mejor
coordinacién a la hora de dispensar los tratamientos correspondientes a los pacientes con MM en
cualquier CC.AA. Por otro lado, también ayuda a mejorar la informacidn que tienen los pacientes
sobre su propio tratamiento y facilita el sequimiento de la adherencia por parte de los profesiona-
les sanitarios*®.

El desarrollo y avance del proyecto de la receta electrénica persigue el objetivo de alcanzar que
también los profesionales de AE puedan utilizar y prescribir en receta electronica®.

Alternativa propuesta

Para evitar incidencias técnicas y facilitar su uso, esta propuesta incluye los recursos econémicos
necesarios para su correcto mantenimiento y para ofrecer material formativo actualizado, dirigido
a los profesionales sanitarios*.

INVERSION TOTAL:
RETORNO SOCIAL TOTAL:
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Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES TIPO DE INVERSION RETORNOS CUANTIFICADOS

Retorno 6.1. Se evitarian visitas a AP para recoger las recetas de los tratamientos de

Sistema Nacional de Salud Recursos econémicos soporte/apoyo prescritos.

Tiempo de trabajo

Profesionales de hematologia e T e e rn e on

Tiempo de trabajo

Profesionales de medicina de AP dedicado a formacién

Tiempo de trabajo Retorno 6.2. Se reduciria el dolor o el malestar de los pacientes con MM prevalentes,

Otros profesionales sanitarios dedicado a formacion mejorando el tratamiento de todos los sintomas de manera integral.

Retorno 6.3. Se incrementaria la movilidad de los pacientes con MM prevalentes por
todo el territorio nacional, pudiendo obtener sus medicamentos prescritos en cualquier
farmacia independientemente de la CC.AA.

No realizarian ninguna
inversion

Pacientes con MM prevalentes

Retorno 6.4. Se reducirian las pérdidas de productividad laboral en los pacientes con
MM prevalentes al no tener que acudir a la consulta de AP a recoger sus recetas.

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a reducir las visitas a enfermeria,
los costes debidos a errores relacionados con interpretaciones incorrectas de la receta y debidos a la falta
de adherencia, asi como el gasto farmacéutico gracias a una menor sobreprescripcion y la eliminacién de
todos los talonarios en papel de antiguas recetas. Ademas, ayudaria a realizar un seguimiento mas 6ptimo
de los pacientes con MM prevalentes, tanto de los profesionales de medicina de AP, asi como otros profe-
sionales sanitarios, al tener disponible mayor cantidad de informacién.

129]



, IMPACTO -
CLINICO, ASISTENCIAL, ECONOMICO Y SOCIAL

DEL ABORDAJE IDEAL DEL
MIELOMA MULTIPLE

Propuesta 7. Informacidn oral y escrita sobre las pruebas de seguimiento y los tratamientos.

.......

.......

Informar a los pacientes con MM y a sus cuidadores informales sobre las pruebas de seguimiento y los
tratamientos disponibles.

Sistema Nacional de Salud

Profesionales de hematologia: medicina y enfermeria
Profesionales de farmacia hospitalaria

Asociaciones de pacientes vinculadas al MM
Pacientes con MM prevalentes

Cuidadores informales de los pacientes con MM prevalentes

Esta propuesta incluye el coste del disefio, la creacién y la difusién de una guia, validada a nivel nacional,
dirigida a los pacientes con MM y sus cuidadores informales, con informacion sobre las pruebas de se-
guimiento y los tratamientos disponibles para el MM.

Situacion actual

Actualmente existen propuestas para mejorar los conocimientos de los pacientes una vez diagnosticados.
Una iniciativa reciente del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social (MSCBS) es la escuela de
pacientes, cuyo objetivo es aportar informacién y herramientas de formacion tanto para los pacientes como
para sus familiares y cuidadores*. Por su parte, el Grupo de Farmacia Oncolégica de la Sociedad Espafiola
de Farmacia Hospitalaria (GEDEFO) facilita hojas de informacion al paciente sobre distintos farmacos®.
Ademas, desde las asociaciones de pacientes siguen trabajando para ofrecer el acceso a la mayor infor-
macion disponible en relacion al MM*#7. Por otro lado, ya se han publicado algunas guias para el paciente
que retinen este tipo de informacién*-*, pero sigue existiendo el problema de que toda esta informacién
llegue a los beneficiarios finales, que son los pacientes y los cuidadores?'. Ademas, los pacientes con MM
tienen una edad media en torno a los 60 afios®, por lo que el acceso a los materiales online, como algunas
paginas web con informacion sobre la patologia® o a guias en formato digital es mas complicado. Aunque
la brecha digital se reduce progresivamente, ain hay un 21,4% de la poblacion de 55 a 64 afios que no ha
utilizado internet en los dltimos tres meses, dato que justifica la necesidad de una informacién escrita para
determinados grupos de pacientes y cuidadores®.

Situacion ideal

Los pacientes con patologias como el MM, asi como sus cuidadores informales deberian recibir informa-
cion de calidad en relacion a los tratamientos disponibles y las pruebas necesarias para el seguimiento
de la enfermedad®*%. A nivel nacional es imprescindible ofrecer esta informacién de forma detallada y
de facil comprension. Los profesionales sanitarios, asi como las asociaciones de pacientes y el MSCBS,
deberian colaborar conjuntamente para que este tipo de material sea de calidad, unificado a nivel nacio-
nal y que se pueda ofrecer no solo de forma oral en las consultas por parte de los profesionales sanita-
rios, sino también de forma escrita.

Alternativa propuesta

Para alcanzar el objetivo de esta propuesta se contempla la creacion de una guia completa, validada por
un grupo de expertos multidisciplinar (2 profesionales de hematologia, 2 profesionales de enfermeria, 2
profesionales de farmacia hospitalaria, 2 representantes de asociacion de pacientes), con informacion
sobre las pruebas de seguimiento habituales y los tratamientos disponibles para el MM. Aprovechando
el formato escrito de este material, se incorporaria en su contenido un apartado con formato de diario,
donde los pacientes pudieran incluir las citas médicas, las fechas de inicio/cambio de tratamiento, etc.
Esta guia se entregaria a cada uno de los pacientes con MM que acudiera a la consulta con el profesional
de hematologia.

INVERSION TOTAL:
RETORNO SOCIAL TOTAL:
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Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES

Sistema Nacional de Salud

Profesionales de hematologia:
medicina y enfermeria

Profesionales de farmacia hospitalaria

Asociaciones de pacientes
vinculadas al MM

Pacientes con MM prevalentes

Cuidadores informales
de los pacientes con MM prevalentes

TIPO DE INVERSION

Recursos econémicos

Tiempo de trabajo

Tiempo de trabajo

Tiempo de trabajo

No realizarian ninguna
inversion

No realizarian ninguna
inversion

RETORNOS CUANTIFICADOS

Retorno 7.1. Se mejorarfa la informacidn sobre las pruebas de seguimiento y
tratamiento de la enfermedad proporcionada a los pacientes con MM prevalentes.

Retorno 7.2. Se mejoraria la satisfaccion de los pacientes con MM prevalentes respecto
a la informacion recibida sobre pruebas de seguimiento y tratamiento.

Retorno 7.3. Se mejoraria la informacion sobre las pruebas de seguimiento y
tratamiento de la enfermedad proporcionada a los cuidadores informales de los
pacientes con MM prevalentes.

Retorno 7.4. Se mejoraria la satisfaccion de los cuidadores informales de los pacientes
con MM prevalentes respecto a la informacion sobre pruebas de seguimiento y
tratamiento.

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a una gestion mas eficiente de los
recursos sanitarios al contar con pacientes mas informados. Por otro lado, los profesionales de hematolo-
gia (medicina y enfermeria), profesionales de farmacia hospitalaria y asociaciones de pacientes vinculadas
al MM dispondrian de materiales de calidad para informar a los pacientes con MM prevalentes sobre las
pruebas de seguimiento y los tratamientos. Por tltimo, contribuiria a optimizar el uso de medicamentos de
los pacientes con MM prevalentes, por parte de los profesionales de farmacia hospitalaria.
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Propuesta 8. Valoracion y seguimiento de la adherencia farmacoldgica.

.......

-------

Mejorar la valoracion y el seguimiento de la adherencia farmacolégica de los pacientes con MM.

Sistema Nacional de Salud
Profesionales de hematologia
Profesionales de farmacia hospitalaria
Profesionales de enfermeria hospitalaria
Pacientes con MM prevalentes
Cuidadores informales de los pacientes con MM prevalentes
Otros pacientes oncohematoldgicos
Esta propuesta incluye:

Formacidn a los profesionales de enfermeria hospitalaria sobre tratamientos y adherencia en enferme-
dades oncohematoldgicas.

Una visita al profesional de enfermeria/farmacia hospitalaria y dos consultas telefénicas al afio para realizar
la valoracion y el seguimiento de la adherencia farmacoldgica de los pacientes con MM.

Situacion actual

La adherencia sigue siendo un problema importante entre los pacientes oncohematoldgicos, dado que
éstos no tienen acceso a ninguna clase de apoyo personalizado para mejorarla y generalmente no tienen a
quién consultar en caso de tener alguna duda. Informar al paciente sobre la importancia de la adherencia a
través de folletos no llega a ser suficiente®, situacion que se observa en la baja adherencia al tratamiento
(50%) que tienen los pacientes oncohematoldgicos®.

Por otro lado, hay que destacar que existe la necesidad de especializacién de los profesionales de enferme-
ria hospitalaria en enfermedades oncohematolégicas?, para que estos puedan realizar, en consonancia con
farmacia hospitalaria, la valoracion y el seguimiento de la adherencia de los pacientes de manera dptima.
Ya existen algunos cursos acreditados para ello%®*°.

Situacion ideal

La adherencia debe considerarse como un aspecto primordial en las enfermedades oncohematoldgicas,
dado que la falta de adherencia tiene un gran impacto sobre los resultados en salud, incluida la efectividad
del tratamiento®. Asimismo, es de especial interés debido al impacto que tienen estas patologias sobre
el gasto sanitario®'. Centrandose en los tratamientos disponibles para los pacientes con MM, las vias de
administracion son diferentes (intravenosa, intramuscular, subcutanea, oral), por lo que cada paciente ne-
cesita una atencion personalizada para cumplir con el tratamiento?. Ademds, algunas caracteristicas de
los pacientes presentan un mayor riesgo de no adherencia farmacoldgica: vivir solo, bajo apoyo social, regi-
menes de medicacion complejos, bajo nivel educativo y problemas fisicos graves debidos a la enfermedad
o al tratamiento®’°.

Junto con los profesionales de farmacia hospitalaria, enfermeria hospitalaria podria participar de manera
mads activa en la mejora de la adherencia de los pacientes con MM®. En cuanto a su formacion es clave la
incorporacion de farmacia hospitalaria para complementar sus conocimientos en relacion a los tratamien-
tos disponibles para MM?'.

Alternativa propuesta

Esta propuesta incluye el coste de la formacion de los profesionales de enfermeria en tratamientos y adhe-
rencia para pacientes con enfermedades oncohematoldgicas, a través de un curso de formacion continuada
presencial por hospital del SNS con servicio de hematologia, impartido por un profesional de hematologia
y por un profesional de farmacia hospitalaria, con una duracion de 8 horas. Para realizar el seguimiento de
la adherencia al tratamiento farmacoldgico los pacientes con MM acudirian a una visita de enfermeria o
farmacia hospitalaria adicional a las que ya realizan, asi como dos consultas telefonicas al afio.

L INVERSION TOTAL:

: RETORNO SOCIAL TOTAL:
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Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES TIPO DE INVERSION RETORNOS CUANTIFICADOS

Recursos humanos

docentes (hematologia y
Sistema Nacional de Salud farmacia hospitalaria)

Recursos econémicos

Tiempo de trabajo
dedicado a formacion

Profesionales de enfermeria hospitalaria

Profesionales de enfermeria / farmacia

hospitalaria Tiempo de trabajo

Retorno 8.1. Se reduciria el gasto en medicamentos sin receta médica en los pacientes
con MM prevalentes.

Retorno 8.2. Se reduciria el dolor o el malestar de los pacientes con MM prevalentes,
mejorando el seguimiento del tratamiento por parte de enfermeria.

Pacientes con MM prevalentes Tiempo personal Retorno 8.3. Se mejoraria el estado emocional de los pacientes con MM prevalentes,

gracias a un seguimiento personalizado por parte de enfermeria.

Cuidadores informales

del ient MM lent Tiempo personal Retorno 8.4. Se producirian pérdidas de productividad laboral en los pacientes con MM
€ lospacientes con Vv prevalentes prevalentes como consecuencia de acudir a la consulta de enfermeria.

Otros pacientes oncohematolégicos Tiempo personal Retorno 8.5. Se incrementaria la carga de cuidado de los cuidadores por acompafiar a
los pacientes con MM prevalentes a la consulta de enfermeria.

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a reducir las tasas de hospitali-
zacion y la duracién de las estancias hospitalarias, a que los profesionales de enfermeria hospitalaria ad-
quieran una mejor formacion para la valoracion y el seguimiento de la adherencia de los pacientes con MM
prevalentes, asi como a que participen de forma mas activa en el seguimiento de los pacientes oncohema-
tolégicos. Ademas, a que otros pacientes oncohematoldgicos reciban mejor valoracion y seguimiento de su
adherencia por parte de enfermeria, dado que estos estarian mas especializados tras la formacién recibida.
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Propuesta 9. Soporte psicoldgico en todo el proceso de seguimiento y tratamiento de la enfermedad,
dirigido tanto a pacientes como a familiares.

Brindar soporte psicolégico a pacientes con MM prevalentes y sus cuidadores informales en todo el
proceso de seguimiento y tratamiento de la enfermedad.

Sistema Nacional de Salud

Profesionales de psicooncologia

Pacientes con MM prevalentes

Cuidadores informales de los pacientes con MM prevalentes
Esta propuesta incluye:

Una consulta anual a psicologia para todos los pacientes con MM.

Una media de 4 sesiones adicionales para atender las necesidades emocionales de aquellos pacientes
y cuidadores informales que tengan una mayor afectacién psicoldgica.

Situacion actual

El cancer genera una serie de alteraciones emocionales que provocan un alto nivel de malestar en el 50% de
las personas que lo padecen y se estima que mas del 30% de éstas presentan trastornos psicopatoldgicos,
los cuales requieren atencion psicoldgica especializada®. Ademas, los pacientes con cancer presentan un
riesgo 3 veces mayor de desarrollar depresion que el resto de la poblacién®’, siendo aquellos con depresion
quienes desarrollan una notable falta de adherencia al tratamiento oncoldgico (28%)°®'. Por otro lado, los
familiares suelen presentar niveles altos de malestar emocional, y sintomas de ansiedad y depresion que en
ocasiones suelen ser mayores a los del propio paciente. De hecho, pueden desarrollar problemas psicol6gi-
cos, de suefio, de la funcion inmune y fisicos como consecuencia del estrés por la enfermedad®.

Ofrecer soporte psicoldgico es una de las necesidades manifestadas por pacientes oncoldgicos y sus fami-
liares en Espaia® y esta varia en relacion al proceso de la enfermedad, de un 52% al momento del diagnds-
tico a un 66% en fases posteriores®. Sin embargo, solamente el 27,7% de los familiares o acompafantes y
el 18,5% de los pacientes contactan con algun grupo de apoyo® y mas de la mitad no recibe ningun tipo de
apoyo (incluyendo el psicoldgico) durante la enfermedad®.

Segun La Estrategia en Cancer del SNS se debe proporcionar atencion psicoldgica a pacientes y familiares
que lo requieran, asi como brindar informacién sobre la oferta de apoyo psicoldgico y social disponibles.
Sin embargo, al no ser un documento con cardcter normativo, su implementacion depende de cada una de
las CC.AA®".

Situacion ideal

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la Sociedad Internacional de Psicooncologia
(IPOS) y la Asociacion Europea para la Accion contra el Cancer, el ambito psicosocial debe estar integrado
en el cuidado rutinario del paciente, abordéandose en todas las fases de la enfermedad®'. Ademas, el soporte
psicoldgico lo deben ejercer profesionales en psicooncologia que puedan identificar prevenir y tratar la apa-
ricién de cualquier trastorno en el transcurso de la enfermedad con el objetivo de mejorar la adaptacién a la
enfermedad®'. Por lo tanto, identificar de manera rutinaria a pacientes en riesgo de afectacion psicolégica
para una pronta atencién y soporte es fundamental®, mediante, por ejemplo, una primera entrevista semies-
tructurada y un test psicométrico que permita conocer las necesidades actuales del paciente y sus familia-
res para asi poder derivarlos a un proceso terapéutico (grupal o individual), en funcion a sus necesidades®.

Alternativa propuesta

Para alcanzar un soporte psicoldgico adecuado de los pacientes con MM prevalentes y sus cuidadores in-
formales es necesaria una evaluacién anual rutinaria mediante herramientas de cribado. Esta visita servira
de filtro para conocer la idoneidad de incorporar al paciente o familiar a un proceso terapéutico grupal o
individual, en funcién de sus necesidades?'. Es por ello que esta propuesta contempla una visita a psicologia
para todos los pacientes con MM prevalentes y una media de cuatro visitas adicionales anuales para aque-
llos que se ven afectados psicolégicamente.

.......

2 INVERSION TOTAL:
" RETORNO SOCIAL TOTAL:
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34



- IMPACTO -
CLINICO, ASISTENCIAL, ECONOMICO Y SOCIAL

DEL ABORDAJE IDEAL DEL
MIELOMA MULTIPLE

Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES TIPO DE INVERSION RETORNOS CUANTIFICADOS

Retorno 9.1. Se reducirian los costes sanitarios asociados a la depresion de los

Sistema Nacional de Salud Recursos humanos pacientes con MM prevalentes.

Retorno 9.2. Se mejoraria el estado emocional de los pacientes con MM prevalentes,

Sl s e UEZLT 0 LT gracias al soporte psicoldgico (reduccion de ansiedad y/o depresion).

Retorno 9.3. Se producirian pérdidas de productividad laboral en los pacientes con MM
prevalentes como consecuencia de acudir a las visitas de psicologia.

Pacientes con MM prevalentes Tiempo personal

Retorno 9.4. Se mejoraria el estado emocional de los cuidadores informales de los
pacientes con MM prevalentes gracias al apoyo psicolégico durante la enfermedad.

Cuidadores informales

Tiempo personal
de los pacientes con MM prevalentes el

Retorno 9.5. Se incrementaria la carga de cuidado de los cuidadores informales de
pacientes con MM prevalentes por acompafiarlos a las visitas de psicologia.

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a que los profesionales de
psicooncologia trabajen de forma mas eficiente, llevando un control mas estrecho de los pacientes.
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Inversion total en el area de Seguimiento segun propuestas

Propuesta 5.
Acceso integrado a la historia clinica del paciente. | 16.545 €
Propuesta 6.
Receta electrénica unificada. | 16.545 €
Propuesta 7.
Informacion oral y escrita sobre las pruebas de . 156.044 €

seguimiento y los tratamientos.

Propuesta 8.
Valoracion y seguimiento de la adherencia
farmacolégica.

I 793.309 ¢

Propuesta 9.

Soporte psicoldgico en todo el proceso de
seguimiento y tratamiento de la enfermedad
dirigido tanto a pacientes como a familiares.

I 964.316 €

Retorno social total en el area de Seguimiento segun propuestas

Propuesta 5.
Acceso integrado a la historia clinica del paciente. . 125.206 €
Propuesta 6.
Receta electrénica unificada. I 74.515 €
Propuesta 7.
Informacion oral y escrita sobre las pruebas de . 201.759 €

seguimiento y los tratamientos.

Propuesta 8.
Valoracion y seguimiento de la adherencia
farmacoldgica.

I 1.172.754 €

Propuesta 9.

Soporte psicoldgico en todo el proceso de
seguimiento y tratamiento de la enfermedad
dirigido tanto a pacientes como a familiares.

B 527.232¢
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., PROPUESTAS DEL
AREA DE URGENCIAS,
HOSPITALIZACION
Y TRASPLANTE

1 0 Uso de mascarilla del paciente en el hospital y en los
traslados.

1 1 Circuito de urgencia diferenciado para pacientes
onco-hematolégicos inmunodeprimidos.

12 Mejora de la estancia hospitalaria en caso de
ingresos largos, tanto para pacientes como
familiares.
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Propuesta 10: Uso de mascarilla del paciente en el hospital y en los traslados.

.......

.......

Reducir el riesgo de infecciones en los pacientes con MM prevalentes.
Sistema Nacional de Salud
Profesionales sanitarios vinculados al MM
Pacientes con MM prevalentes

Cuidadores informales de los pacientes con MM prevalentes
Esta propuesta incluye:

La difusion informativa sobre el uso correcto de las mascarillas, mediante la colocacion de
carteles en las salas de espera de los centros hospitalarios.

La entrega de mascarillas de un solo uso a pacientes con MM prevalentes por parte del per-
sonal sanitario.

Situacion actual

El MM esté relacionado con lainmunodeficiencia debida a la propia enfermedad y a su tratamiento,
generando que los pacientes con MM muestren una respuesta inmune baja a las infecciones, la
cual los pone en un mayor riesgo de contraerlas, especialmente en aquellos con una edad avan-
zada®*®. De hecho, las infecciones son una causa importante de morbilidad y la primera causa
de mortalidad en pacientes con MM®. Ademéds, los pacientes con MM tienen un riesgo 7,1 veces
mayor de contraer una infeccion en general durante la enfermedad y 11,5 veces mayor durante el
primer afio®,

Actualmente en Espafia no existe una Guia de Practica Clinica para el paciente con MM que re-
comiende el uso de la mascarilla por parte de los pacientes y cuidadores durante los traslados y
visitas médicas, aunque si existen guias preventivas de infecciones nosocomiales que recomien-
dan su uso tanto para el personal sanitario, como para los pacientes en general, especialmente en
aquellos inmunodeprimidos®6-¢¢.

Situacion ideal

Se recomienda el uso universal de la mascarilla en los pacientes con MM a lo largo de todo el afio,
ademas de las recomendaciones habituales, con el objetivo de ir mas alla de los actuales e insufi-
cientes procedimientos estandares y disminuir la proliferacion de infecciones virales y prevenir el
contagio ya que algunas infecciones pueden ser asintomaticas®.

Diferentes estudios han demostrado que el uso de la mascarilla en hospitales y entornos comuni-
tarios por parte de pacientes, personal sanitario y cuidadores informales puede reducir el riesgo
de contraer enfermedades virales en las personas, sobre todo en pacientes oncolégicos y especial-
mente en aquellos con trasplante de células madre®>%°7°,

Alternativa propuesta

Para lograr una reduccién en el riesgo de infeccion en los pacientes con MM, esta propuesta con-
templa la recomendacién de usar la mascarilla tanto en hospitales como en traslados, por parte
de los pacientes con MM.

INVERSION TOTAL:
RETORNO SOCIAL TOTAL:
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Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES TIPO DE INVERSION RETORNOS CUANTIFICADOS

Sistema Nacional de Salud Recursos econémicos Retorno 10.1. Se reducirian los costes sanitarios asociados a las infecciones.

Profesionales sanitarios
vinculados al MM

Tiempo de trabajo

Retorno 10.2. Se mejoraria el estado emocional de los pacientes con MM prevalentes al
tener un mayor control sobre su estado de salud.

No realizarian ninguna
inversion

Pacientes con MM prevalentes

Retorno 10.3. Se reducirian las pérdidas de productividad laboral en los pacientes con
MM prevalentes que trabajan gracias a la prevencion de infecciones.

Cuidadores informales No realizarian ninguna Retorno 10.4. Se reduciria la carga adicional de los cuidadores informales de los
de los pacientes con MM prevalentes inversion pacientes con MM prevalentes gracias a la prevencion de infecciones.

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a mejorar la satisfaccion de los
profesionales sanitarios vinculados al MM al tener un mayor control de los pacientes.
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Propuesta 11: Circuito de urgencia diferenciado para pacientes onco-hematol6gicos inmunodeprimidos.

Reducir el riesgo de infecciones en pacientes con MM prevalentes mediante la generacion de un
circuito diferenciado para pacientes inmunodeprimidos.

Sistema Nacional de Salud

Profesionales sanitarios vinculados al servicio de urgencias
Pacientes con MM prevalentes

Cuidadores informales de los pacientes con MM prevalentes

Otros pacientes inmunodeprimidos

Esta propuesta incluye el coste de la adaptacién de salas de espera de urgencias diferenciadas
para pacientes inmunodeprimidos en aquellos hospitales con servicio de hematologia que atn no
disponen de ellas.

Situacion actual

Actualmente siguen existiendo riesgos de contraer una infeccién dentro de la unidad de urgen-
cias que pueden acarrear consecuencias substanciales, especialmente para pacientes inmuno-
deprimidos”'72. Las infecciones nosocomiales son un riesgo de salud pablica, contribuyen sig-
nificativamente a la mortalidad y morbilidad de los pacientes y son costosas para el sistema
de salud, pero pueden evitarse’>’*. Una de las sugerencias que se hace para evitar infecciones
nosocomiales, ademas de la practica comdn de higiene’®, es la generacion de areas de urgencias
aisladas, aunque son pocos los hospitales que las poseen’. Actualmente en algunas CC.AA. se
estan reformando édreas de urgencias haciendo hincapié en la creacion de espacios aislados para
pacientes con determinadas caracteristicas, entre los que se incluye el aislamiento de pacientes
inmunodeprimidos’®.

Situacion ideal

Un adecuado manejo y prevencion de las infecciones en los pacientes oncohematoldgicos es un
aspecto fundamental de su tratamiento de soporte”. Por ello, es importante que, en cada visita a
urgencias, los pacientes inmunodeprimidos cuenten con un circuito diferenciado que reduzca el
contacto con otras personas enfermas. La OMS, en su “Guia Préctica para la Prevencién de Infec-
ciones Nosocomiales” hace hincapié en la vulnerabilidad de los pacientes cronicos, entre ellos
los oncoldgicos, y en la necesidad de limitar su exposicion a infecciones asi como la separacién
espacial adecuada®®. Otras guias internacionales sugieren que en los servicios de urgencias de
cada hospital deberia existir al menos una habitacion de aislamiento para proteger a los pacientes
inmunodeprimidos en sus visitas’®”°. La prevencion de infecciones nosocomiales no solo podria
reducir el riesgo de contraerlas sino también reducir el coste asociado a ellas®.

Alternativa propuesta

La generacién de un circuito diferenciado en urgencias para pacientes hematoldgicos inmuno-
deprimidos mediante la creacion de boxes aislados en los servicios de urgencias evitaria que el
paciente con MM recorriera dreas comunes y tuviera contacto con otros pacientes reduciendo
riesgo de contraer una infeccion nosocomial’.

.......

INVERSION TOTAL:
RETORNO SOCIAL TOTAL:
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Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES TIPO DE INVERSION RETORNOS CUANTIFICADOS

Retorno 11.1. Se reducirian los costes sanitarios asociados a las infecciones

Sistema Nacional de Salud Recur: némi - - > .
FEHEESSERRAE nosocomiales producidas durante las visitas a urgencias.

Profesionales sanitarios
vinculados al servicio de urgencias

Tiempo de trabajo Retorno 11.2. Se reduciria el dolor y el malestar de los pacientes con MM prevalentes al
evitar el contacto directo con otros pacientes en urgencias.

Retorno 11.3. Se reduciria la ansiedad de los pacientes con MM prevalentes al evitar el
S contacto directo con otros pacientes en urgencias.
No realizarian ninguna

Pacientes con MM prevalentes e

Retorno 11.4. Se reducirian las pérdidas de productividad laboral en los pacientes con
MM prevalentes que trabajan gracias a la prevencién de infecciones.

Retorno 11.5. Se mejoraria la satisfaccion de los pacientes con MM prevalentes
respecto al SNS en relacién al servicio de urgencias.

Retorno 11.6. Se reduciria la carga adicional de los cuidadores informales de los
pacientes con MM prevalentes gracias a la prevencion de infecciones.

Cuidadores informales No realizarian ninguna
de los pacientes con MM prevalentes inversion

Retorno 11.7. Se mejoraria la satisfaccion y el @mbito emocional de los cuidadores de
los pacientes con MM prevalentes al tener un circuito diferenciado en urgencias.

No realizarian ninguna
inversion

Otros pacientes inmunodeprimidos

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a mejorar la satisfaccion los profe-
sionales vinculados al servicio de urgencias, al tener un mayor control de los pacientes. Asimismo, ayudaria
a reducir el riesgo de infecciones en los pacientes inmunodeprimidos.
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Propuesta 12: Mejora de la asistencia hospitalaria en caso de ingresos largos, tanto para pacientes
como familiares.

Mejorar la estancia hospitalaria en ingresos largos para los pacientes con MM sometidos a tras-
plante, asi como la confortabilidad de sus familiares durante la misma.

Sistema Nacional de Salud
Pacientes con MM sometidos a trasplante

Familiares de los pacientes con MM sometidos a trasplante
Esta propuesta incluye:

El alojamiento para familiares desplazados durante las estancias hospitalarias largas.

La mejora de la confortabilidad en habitaciones de aislamiento para pacientes y salas de es-
pera para familiares.

Situacion actual

Los pacientes con MM sometidos a trasplante pasan una larga estancia en hospital que les man-
tiene en aislamiento, con actividades restrictivas y un régimen de cuidado muy estructurado. Esta
situacion puede ser un factor de gran estrés, ansiedad, soledad e incluso puede generar depre-
sion®#2, Para combatir dichos efectos se sugieren soluciones flexibles, como visitas frecuentes
de familiares para brindar apoyo emocional, asi como mantener contacto con el exterior, mediante
nuevas tecnologias o distraccién por medios audiovisuales®'. Sin embargo, muchas veces las poli-
ticas hospitalarias (como el cobro por acceso a internet por wifi y la television) y el desplazamiento
a unidades especializadas de cuidados (fuera de su localidad de origen) disminuyen las posibili-
dades que tiene el paciente para tener contacto externo y con su familia?*®'. Aunado a esto, los
familiares desplazados tienen que incurrir en un gasto extra de alojamientos de larga estancia.
Ademas, en el propio centro donde se encuentra el paciente, las salas de espera para familiares
muchas veces no tienen las comodidades adecuadas?'.

Situacion ideal

Existen estudios relacionados con la larga estancia en hospitales y el aislamiento de pacientes
que sugieren que se les provea de internet y television gratuitos en las habitaciones, asi como de
tabletas electrénicas para que puedan comunicarse de manera activa con el exterior?-85, Ademas
de esto, mejorar |a estancia hospitalaria es una de las necesidades primordiales para pacientes
y familiares. Por un lado, los pacientes hacen énfasis en la comodidad de la habitacion, como
por ejemplo tener una nevera dentro?'. Por otro lado, los familiares sefialan que la proximidad a
los pacientes es importante, y tanto ellos como los profesionales sanitarios hacen hincapié en la
importancia de disponer de salas de espera comodas para los familiares que en ocasiones pasan
gran parte de su dia en ellas®?’.

Alternativa propuesta

Para mejorar la estancia hospitalaria en ingresos largos, esta propuesta contempla el coste de un
mes de television y wifi en las habitaciones de los pacientes, asi como dotar a las habitaciones
de aislamiento de una tableta electronica y una nevera para uso personal del paciente. Por otro
lado, la propuesta también contempla el coste de un mes de alojamiento para los familiares de los
pacientes desplazados, asi como la mejora en |a sala de espera para familiares.

.......
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Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES TIPO DE INVERSION RETORNOS CUANTIFICADOS

Retorno 12.1. Se mejoraria el estado emocional de los pacientes con MM sometidos a

Sistema Nacional de Salud Recursos humanos trasplante al mejorar la comodidad y servicios de las habitaciones de aislamiento.

Retorno 12.2. Se mejoraria la satisfaccion de los pacientes con MM sometidos a
trasplante respecto al SNS al mejorar la comodidad y servicios de las habitaciones de
aislamiento.

Pacientes con MM sometidos a No realizarian ninguna
trasplante inversion

Retorno 12.3. Se mejoraria el &mbito del ocio de los pacientes con MM sometidos a
trasplante al mejorar los servicios de las habitaciones de aislamiento.

Retorno 12.4. Se mejoraria la calidad de las relaciones sociales de los pacientes con
MM prevalentes durante su estancia en aislamiento.

Retorno 12.5. Se mejoraria la satisfaccion y el ambito emocional de los familiares de
los pacientes con MM sometidos a trasplante al tener un espacio adecuado para
satisfacer sus necesidades durante el acompafiamiento.

Familiares de los pacientes con MM No realizarian ninguna|
sometidos a trasplante inversion

Retorno 12.6. Se mejoraria el ambito emocional de los familiares de los pacientes con
MM sometidos a trasplante desplazados al disponer de un servicio de alojamiento
durante el trasplante.

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a mejorar la imagen de los hospi-
tales del SNS.
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Inversion total en el area de Urgencias, hospitalizacion y trasplante segun

propuestas

Propuesta 10.
Uso de mascarilla del paciente en el hospital y en
los traslados.

| 19.857 €

Propuesta 11.
Circuito de urgencia diferenciado para pacientes
onco-hematoldgicos inmunodeprimidos.

I 1.412.625 €

Propuesta 12.

Mejora de la estancia hospitalaria en caso de
ingresos largos, tanto para pacientes como
familiares.

B 1.024.952 ¢

Retorno social total en el area de Urgencias, hospitalizaciéon y trasplante

segun propuestas

Propuesta 10.
Uso de mascarilla del paciente en el hospital y en
los traslados.

B 334.597 ¢

Propuesta 11.
Circuito de urgencia diferenciado para pacientes
onco-hematoldgicos inmunodeprimidos.

I 2.239.061 €

Propuesta 12.

Mejora de la estancia hospitalaria en caso de
ingresos largos, tanto para pacientes como
familiares.

B 1.302.032¢
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CLINICO, ASISTENCIAL, ECONOMICO Y SOCIAL

DEL ABORDAJE IDEAL DEL
MIELOMA MULTIPLE

PROPUESTAS DEL AREA
DE SOPORTE

1 3 Formacion en cuidados paliativos dirigida a
profesionales sanitarios.

14 Informacion al paciente sobre manejo del dolor,
tratamientos de soporte, cuidados paliativos y
manejo de secuelas.

15 Acceso répido a unidad del dolor y/o cuidados
paliativos durante todo el proceso de la
enfermedad.
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Propuesta 13. Formacion en cuidados paliativos dirigida a profesionales sanitarios.

.......

.......

Dotar a los profesionales sanitarios que trabajan en contacto con pacientes candidatos a Cuidados
Paliativos (CP) o dentro de las propias unidades, el conocimiento suficiente y las herramientas necesarias
para que ofrezcan, a través del servicio de CP, el apoyo fisico, psicoldgico, social y espiritual necesario a
los pacientes con MM que se encuentran en la fase final de su vida, asi como a sus cuidadores informales.

Sistema Nacional de Salud

Profesionales de hematologia (medicina y enfermeria hospitalaria), medicina de AP, psicologia y tra-
bajo social

Pacientes con MM candidatos a CP con esperanza de vida reducida
Pacientes con MM candidatos a CP que no tienen MM resistente ni estan en recaida
Cuidadores informales de los pacientes con MM candidatos a CP con esperanza de vida reducida

Cuidadores informales de los pacientes con MM candidatos a CP que no tienen MM resistente ni estan
en recaida

Esta propuesta incluye un presupuesto anual para la formacién en CP en todo el territorio espafiol, inclu-
yendo tanto cursos presenciales como jornadas, y destinada tanto a los profesionales que se encargan de
derivar a los pacientes con MM a una unidad de CP como a los propios profesionales que trabajan dentro
de estas unidades.

Situacion actual

El objetivo de la Estrategia en CP del SNS, que determina establecer programas de formacion continuada
especifica para los profesionales del sistema sanitario con el fin de que atiendan adecuadamente las nece-
sidades de los pacientes en situacién de enfermedad avanzada o terminal, y de su familia, parece que no
se estd cumpliendo®. La formacién de los profesionales en CP es insuficiente, lo que conlleva a una falta
de identificacion correcta de pacientes candidatos a CP, alargando de manera innecesaria los tratamientos
no paliativos. La derivacion es tardia en practicamente el 100% de los casos, ya que el paciente llega en
un estado muy avanzado de su enfermedad®. Solamente el 10% de los profesionales de medicina de AP
asegura haberse formado en la atencién a enfermos en fase terminal, lo que se traduce en falta de atencion
integral del proceso, falta de apoyo domiciliario y escasez de cuidados continuados®, aparte de una falta
de consenso sobre cuéndo derivar a los pacientes a este servicio®® o sobre criterios de trabajo dentro de
las distintas areas de CP*2

Por otro lado, la oferta de formacién avanzada existente en la actualidad es reducida y no es estandarizada
para los retos que una atencién integral y de calidad requiere para dar una respuesta adecuada a las nece-
sidades especificas de los pacientes y de sus familias®.

Situacion ideal

Los programas publicos de CP deberian liderarse desde la administracion publica, presentando como ob-
jetivos la cobertura, la equidad, la accesibilidad y la calidad®.

Una mayor formacion de los profesionales sanitarios implica una mejora en la valoracion de los sintomas,
como el dolor o la ansiedad, y, por tanto, de los cuidados necesarios de cada paciente. Esto implica una
adaptacion individualizada 6ptima de los cuidados. Cuando se reconocen bien los sintomas se puede aplicar
el tratamiento (farmacoldgico o no) que se necesite en cada caso?'. La derivacion temprana de los pacientes
a la Unidad de CP por parte del servicio de oncologia o desde las diferentes especialidades, facilitaria una
correcta actuacion desde el principio, lo que evitaria futuros problemas por llegar demasiado tarde®.

Alternativa propuesta

Para alcanzar el objetivo de contar con profesionales bien formados en CP o en la derivacion a este ser-
vicio se apuesta por la formacién presencial de los profesionales que trabajan con pacientes en estado
avanzado o terminal.

INVERSION TOTAL:
RETORNO SOCIAL TOTAL:
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IMPACTO
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DEL ABORDAJE IDEAL DEL
MIELOMA MULTIPLE

Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES

Sistema Nacional de Salud

Profesionales de hematologia (medicina
y enfermeria hospitalaria), medicina de
AP, psicologia y trabajo social

Pacientes con MM candidatos a CP con
esperanza de vida reducida

Pacientes con MM candidatos a CP que
no tienen MM resistente ni estan en
recaida

Cuidadores informales de los pacientes
con MM candidatos a CP con esperanza
de vida reducida

Cuidadores informales de los pacientes
con MM candidatos a CP que no tienen
MM resistente ni estan en recaida

TIPO DE INVERSION

Recursos econémicos

Tiempo de trabajo
dedicado a formacion

No realizarian ninguna
inversion

No realizarian ninguna
inversion

No realizarian ninguna
inversion

No realizarian ninguna
inversion

RETORNOS CUANTIFICADOS

Retorno 13.1. Se reducirian las hospitalizaciones de los pacientes con MM candidatos a
CP.

Retorno 13.2. Se reducirian las urgencias hospitalarias de los pacientes con MM
candidatos a CP.

Retorno 13.3. Se reduciria el dolor de los pacientes con MM candidatos a CP con
esperanza de vida reducida.

Retorno 13.6. Se mejorarian los sintomas depresivos de los pacientes con MM
candidatos a CP con esperanza de vida reducida.

Retorno 13.8. Se mejoraria el &mbito espiritual / existencial de los pacientes con MM
candidatos a CP con esperanza de vida reducida.

Retorno 13.4. Se reduciria el dolor de los pacientes con MM candidatos a CP que no
tienen MM resistente ni estdn en recaida.

Retorno 13.5. Se mejoraria el desempefio de las actividades de la vida diaria de los
pacientes con MM candidatos a CP que no tienen MM resistente ni estan en recaida que
tienen dolor.

Retorno 13.7. Se mejorarian los sintomas depresivos de los pacientes con MM
candidatos a CP que no tienen MM resistente ni estan en recaida.

Retorno 13.9. Se reduciria la carga de cuidado de los cuidadores informales de los
pacientes con MM candidatos a CP con esperanza de vida reducida.

Retorno 13.10. Se reduciria la carga de cuidado de los cuidadores informales de los
pacientes con MM candidatos a CP que no tienen MM resistente ni estan en recaida.

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a mejorar el procesamiento emo-
cional, la gestiéon del sufrimiento y el afrontamiento relacionado con el final de la vida de los profesionales
de hematologia (medicina y enfermeria), AP, psicologia y trabajo social.
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Propuesta 14. Informacion al paciente sobre manejo del dolor, tratamientos de soporte, cuidados
paliativos y manejo de secuelas.

Informar a los pacientes con MM y a sus cuidadores informales sobre manejo de dolor, tratamientos de
soporte, CP y manejo de secuelas.

Sistema Nacional de Salud

Equipo multiprofesional e interdisciplinar de las Unidades de CP (medicina, enfermeria, psicologia,
trabajo social)

Pacientes con MM
Cuidadores informales de los pacientes con MM
Otros pacientes oncolégicos

Esta propuesta incluye:

El coste del disefio, creacion y la difusion de una guia de informacion, validada a nivel nacional, dirigida
a los pacientes oncoldgicos y sus cuidadores informales, con informacion sobre manejo de dolor, tra-
tamientos de soporte, CP y manejo de secuelas.

El coste de una charla presencial por hospital del SNS con servicio de hematologia, con una duracién
de 4 horas, dirigidas a pacientes oncoldgicos y sus cuidadores informales, para ampliar este tipo de
informacion.

Situacion actual

El manejo del dolor y de secuelas, los CP y el resto de tratamientos de soporte son temas que muchas
veces los pacientes desconocen y no son conscientes de los beneficios que podria suponer ser tratados
en Unidades de Dolor o Unidades de CP, existiendo una percepcion negativa de este tipo de cuidados de
soporte®. Los cuidadores informales también carecen de informacién y formacién especifica para la fase
en la que se encuentra su familiar y esto afecta tanto la calidad de vida de los pacientes como la suya®.
Actualmente existen algunas guias o documentos que tratan de orientar a los pacientes y a sus cuidadores
sobre el acceso a este tipo de ayudas de soporte®~*, pero la informacion a nivel nacional sigue siendo
escasa y generalizada, y se detecta la necesidad de mejorar la adecuacion y el acceso a este tipo de infor-
macién entre los pacientes con MM?'.

Situacion ideal

Para los pacientes con enfermedades oncohematolégicas como el MM es importante que comprendan
bien su pronéstico y puedan tomar decisiones basadas en la informacion®’. Los tratamientos de soporte
son importantes para los pacientes oncoldgicos dado que pueden mejorar su calidad de vida, asi como la
de sus cuidadores informales®. Es necesario ofrecer informacién detallada y orientada especificamente
a este tipo de pacientes, para cambiar la percepcion negativa hacia este tipo de tratamientos y darles a
conocer todas las posibilidades de acceso a ellos®. Dada la delicadeza de esta informacién, a veces no
es facil llegar a los pacientes solo a través de documentos escritos, sino que es necesario involucrar a los
profesionales sanitarios a través de su sensibilizacion y formacion (Ver Propuesta 13). Impartir charlas
grupales podria ayudar a normalizar el estado emocional de los pacientes y a crear y estrechar vinculos
afectivos y sociales®®. Ademds, el cuidador informal, que es el apoyo principal del enfermo, debe recibir
también ayuda y educacion especificas®, acudiendo a este tipo de talleres presenciales.

Alternativa propuesta

Para cubrir la necesidad de informacién sobre manejo de dolor, tratamientos de soporte, CP y manejo de
secuelas, dado que se trata de temas delicados, se propone: por un lado, un material impreso, detallando
a qué tipo de atencion sanitaria se puede acceder al final de la vida, para que pueda ser entregado por el
especialista indicado en cada caso (AP, hematologia, oncologia, etc.); y por otro lado, esta propuesta con-
templa la organizacién de una charla presencial, de duracién de cuatro horas, por cada hospital del SNS con
servicio de hematologia, dirigida a los pacientes oncoldgicos y sus cuidadores informales.

.......

INVERSION TOTAL:
RETORNO SOCIAL TOTAL:

.......
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IMPACTO
CLINICO, ASISTENCIAL, ECONOMICO Y SOCIAL

DEL ABORDAJE IDEAL DEL
MIELOMA MULTIPLE

Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES TIPO DE INVERSION RETORNOS CUANTIFICADOS

Retorno 14.1. Se reduciria el consumo de recursos sanitarios asociados al dolor

Sistema Nacional de Salud Recursos econémicos oncoldgico.

Equipo multiprofesional e

Retorno 14.2. Se reduciria el dolor o malestar de los pacientes con MM prevalentes,
gracias a que estarian mejor informados sobre el manejo del dolor y los tratamientos de
soporte.

interdisciplinar de las Unidades de CP Tiempo de trabajo
(medicina, enfermeria, psicologia, dedicado a formacion
trabajo social)

Retorno 14.3. Se mejoraria el estado emocional de los pacientes con MM prevalentes,
gracias a la reduccion del dolor o malestar.

Pacientes con MM prevalentes Tiempo personal

Retorno 14.4. Se producirian pérdidas de productividad laboral en los pacientes con
MM prevalentes como consecuencia de acudir a las charlas sobre tratamientos de
soporte y manejo del dolor.

Retorno 14.5. Se reducirian las pérdidas de productividad laboral de los pacientes con
MM prevalentes debidas al dolor.

Retorno 14.6. Se incrementaria la carga de cuidado de los cuidadores informales por
acompaiiar a los pacientes con MM prevalentes a las charlas sobre tratamientos de
soporte y manejo del dolor.

Cuidadores informales de los pacientes
con MM prevalentes

Tiempo personal

Retorno 14.7. Se reduciria la carga de cuidado de los cuidadores informales de los
pacientes con MM prevalentes.

Otros pacientes oncolégicos Tiempo personal

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a ofrecer una informacién com-
pleta y validada a nivel nacional a los pacientes con MM con dolor o a aquellos que estan en la fase final
de la vida, ofreciendo una atencioén integral a este tipo de pacientes y sus cuidadores informales. Por otro
lado, otros pacientes oncoldgicos se beneficiarian de la nueva guia sobre CP y acudirian a las charlas para
recibir informacion sobre manejo del dolor y tratamientos de soporte, y mejoraria su dolor, malestar y estado
emocional.
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Propuesta 15. Acceso rapido a unidad del dolor y/o cuidados paliativos durante todo el proceso de
la enfermedad.

Ofrecer un servicio de apoyo a las necesidades fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales de
los pacientes con MM que sufren dolor intenso o que se encuentran en la fase final de su vida, asi
como a sus familiares, dependiendo de las necesidades particulares de cada paciente.

Sistema Nacional de Salud

Profesionales de hematologia (medicina y enfermeria), AP, psicologia y trabajo social
Pacientes con MM candidatos a CP con esperanza de vida reducida

Pacientes con MM candidatos a CP que no tienen MM resistente ni estan en recaida

Cuidadores informales de los pacientes con MM candidatos a CP que no tienen MM resistente
ni estan en recaida

Esta propuesta incluye el coste de ofrecer un servicio minimo de CP en Espafia, que equivaldria a
implantar aproximadamente 200 unidades mdas de CP. Como se indica mas adelante, la inversion
contemplada esta ponderada por el peso que tienen los pacientes con MM dentro de las unidades
de CP.

Situacion actual

El Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad contempla dentro del Plan de Calidad para el
SNS, como uno de sus objetivos estratégicos, la mejora de la atencién a los CP en Espafia. Para
potenciar la cohesién y velar por la equidad en el acceso y calidad de las prestaciones, el Ministerio
asumio en el afio 2005 el proyecto de elaborar la Estrategia en CP para el conjunto del SNS®.

Segun estimaciones de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), una ratio adecuada
seria de un recurso de CP por cada 80.000 habitantes, para garantizar una cobertura de calidad
a toda la poblacién. Para alcanzar tal situacion, harian falta 200 unidades de CP en total en toda
Espafa®.

Situacion ideal
Los CP permiten mejorar la calidad de vida de los enfermos de cancer y sus familiares, afectados
por los problemas derivados de una enfermedad amenazadora de la vida, porque previenen y alivian

el sufrimiento mediante la pronta identificacién y la evaluacién y el tratamiento precisos de los
dolores y otros problemas de orden fisico, psicosocial y espiritual'.

Asimismo, los CP domiciliarios no solo mejoran el bienestar fisico, emocional y espiritual de los
pacientes y sus cuidadores informales, sino que también suponen un uso més eficiente del resto de
recursos sanitarios, tales como las urgencias o los ingresos hospitalarios'®'.

Alternativa propuesta

Para lograr que todos los pacientes con MM candidatos a CP reciban respuesta a sus necesidades
desde el SNS, es preciso que existan recursos suficientes para abarcar a todos aquellos pacientes
que necesiten este servicio en un momento dado.

.......

2 INVERSION TOTAL:
RETORNO SOCIAL TOTAL:

®e .
.....
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IMPACTO
CLINICO, ASISTENCIAL, ECONOMICO Y SOCIAL

DEL ABORDAJE IDEAL DEL
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Detalle de la inversion y el retorno por grupo de interés.

GRUPOS DE INTERES TIPO DE INVERSION RETORNOS CUANTIFICADOS

Retorno 15.1. Se reducirian las hospitalizaciones en los pacientes con MM candidatos a
CP.

Sistema Nacional de Salud Recursos economicos

Retorno 15.2. Se reducirian las urgencias hospitalarias de los pacientes con MM
candidatos a CP.

Profesionales de hematologia (medicina
y enfermeria), AP, psicologia y trabajo Tiempo de trabajo
social

Retorno 15.3. Se reduciria el dolor en los pacientes con MM candidatos a CP con
esperanza de vida reducida.

Pacientes con MM candidatos a CP con No realizarian ninguna Retorno 15.6. Se mejorarian los sintomas depresivos de los pacientes con MM
esperanza de vida reducida inversion candidatos a CP con esperanza de vida reducida.

Retorno 15.8. Se mejoraria el dmbito espiritual / existencial de los pacientes con MM
candidatos a CP con esperanza de vida reducida.

Retorno 15.4. Se reduciria el dolor en los pacientes con MM candidatos a CP que no
tienen MM resistente ni estdn en recaida.

Pacientes con MM candidatos a CP que el Gt Retorno 15.5. Se mejoraria el desempefio de las actividades de la vida diaria de los
no tienen MM resistente ni estan en inversién 9 pacientes con MM candidatos a CP que no tienen MM resistente ni estan en recaida que
recaida tienen dolor.

Retorno 15.7. Se mejorarian los sintomas depresivos de los pacientes con MM
candidatos a CP que no tienen MM resistente ni estan en recaida.

Cuidadores informales de los pacientes
con MM candidatos a CP con esperanza
de vida reducida

No realizarian ninguna Retorno 15.9. Se reduciria la carga de cuidado de los cuidadores informales de los
inversion pacientes con MM candidatos a CP con esperanza de vida reducida.

Cuidadores informales de los pacientes
con MM candidatos a CP que no tienen
MM resistente ni estan en recaida

No realizarian ninguna Retorno 15.10. Se reduciria la carga de cuidado de los cuidadores informales de los
inversion pacientes con MM candidatos a CP que no tienen MM resistente ni estan en recaida.

Adicionalmente, y aunque no se ha cuantificado, la propuesta contribuiria a mejorar el desempefio de su
trabajo respecto a los pacientes por parte de los profesionales de hematologia (medicina y enfermeria),
AP, psicologia y trabajo social, gracias al soporte de este servicio.
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Propuesta 13.
Formacion en cuidados paliativos dirigida a
profesionales sanitarios.

Propuesta 14.
Informacién al paciente sobre manejo de dolor, _
tratamientos de soporte, cuidados paliativos y

manejo de secuelas.

Propuesta 15.

Acceso rapido a unidad de dolor y/o cuidados I
paliativos durante todo el proceso de la
enfermedad.

Propuesta 13.
Formacion en cuidados paliativos dirigida a
profesionales sanitarios.

Propuesta 14.

Informacion al paciente sobre manejo de dolor, _
tratamientos de soporte, cuidados paliativos y

manejo de secuelas.

Propuesta 15.

Acceso rapido a unidad de dolor y/o cuidados -
paliativos durante todo el proceso de la
enfermedad.
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