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3. Metodología
El proyecto HS Care se desarrolló mediante una meto-
dología de mejora continua basada en principios Lean 
Healthcare y alineada con el enfoque de atención sani-
taria basada en valor (value-based health care), que si-
túa en el centro la mejora de los resultados en salud que 
importan al paciente en relación con los recursos em-
pleados4,5. Para ello, se constituyó un grupo multidis-
ciplinar integrado por profesionales de Dermatología, 
Farmacia Hospitalaria y Calidad, que trabajó de forma 
estructurada en sesiones de consenso.

El análisis del proceso se apoyó en herramientas de 
mapeo y revisión de la ruta asistencial, que permitieron 
identificar variabilidad organizativa, ineficiencias y opor-
tunidades de mejora en el seguimiento hospitalario de 
los pacientes con HS en la Comunidad Valenciana. A 
partir de este análisis, el grupo definió una propuesta de 
modelo asistencial, sus principales estándares operati-
vos y un marco inicial de indicadores para su evaluación.

La presente monografía recoge las recomendaciones 
consensuadas derivadas de este trabajo. El desarrollo 
metodológico detallado se presenta en el Anexo 1.

4. Alcance y población diana
La definición del alcance constituyó un elemento clave 
para orientar las recomendaciones recogidas en esta 
monografía. Con el fin de formular una propuesta ope-
rativa, aplicable y centrada en las principales necesida-
des detectadas, el documento se focaliza en el segui-
miento hospitalario de los pacientes con HS, más que 
en la totalidad del itinerario asistencial desde Atención 
Primaria hasta otros niveles de atención.

Aunque la relación con otros ámbitos asistenciales, co-
mo Urgencias, Cirugía, Medicina Preventiva o Atención 
Primaria, forma parte del proceso ampliado de atención 
al paciente, el núcleo de estas recomendaciones se sitúa 
en el circuito hospitalario estructurado de seguimiento, al 
tratarse del entorno en el que se concentran las principa-

les decisiones terapéuticas, la monitorización evolutiva y 
la coordinación multidisciplinar (figura 1).

Asimismo, el documento se dirige prioritariamente a pa-
cientes con HS de perfil inflamatorio o mixto, sobre todo 
en estadios Hurley II-III o con una complejidad asistencial 
que justifique un seguimiento más estructurado (figura 1). 
Esta delimitación permite centrar la propuesta en los per-
files con mayor riesgo de progresión, mayor necesidad 
de tratamiento sistémico o biológico y mayor potencial 
de beneficio derivado de una atención más homogénea y 
coordinada. En línea con los marcos recientes de consen-
so, este riesgo de progresión puede expresarse mediante 
el desarrollo de nuevos túneles o la extensión de los exis-
tentes, la aparición de lesiones persistentes en regiones 
anatómicas previamente no afectadas o el aumento del 
número de lesiones persistentes en áreas ya afectadas6.

El alcance definido no debe interpretarse como una ex-
clusión rígida de otros perfiles clínicos, sino como una 
priorización organizativa orientada a facilitar la implan-
tación de un modelo común, realista y evaluable.

5. Análisis del proceso asistencial 
actual
El análisis del proceso asistencial actual puso de mani-
fiesto diversas oportunidades de mejora relacionadas 
con la organización del seguimiento hospitalario de pa-
cientes con HS en la Comunidad Valenciana. Para apoyar 
este análisis se elaboró un mapa detallado del proceso 
asistencial actual mediante Value Stream Mapping (VSM; 
figura 2), cuya versión completa se recoge en el Anexo 2.

En primer lugar, se identificó variabilidad significativa 
entre centros en relación con la frecuencia, el contenido 
y la secuencia de las visitas de seguimiento, así como en 
la coordinación entre servicios y en la solicitud y realiza-
ción de pruebas diagnósticas. Esta variabilidad implica 
que pacientes con perfiles clínicos similares puedan re-
cibir recorridos asistenciales distintos según el centro o 
el profesional responsable.

Resumen ejecutivo
La hidradenitis supurativa (HS) es una enfermedad in-
flamatoria crónica, recurrente y potencialmente progre-
siva, con un elevado impacto clínico, funcional y psico-
social. Su abordaje requiere seguimiento longitudinal, 
capacidad de respuesta ante brotes e incidencias del 
tratamiento y una adecuada coordinación entre los pro-
fesionales implicados. En este contexto, la organización 
del proceso asistencial es clave para garantizar la cali-
dad, la equidad y la eficiencia de la atención.

El análisis realizado en el marco del proyecto HS Care 
ha puesto de manifiesto que, en la Comunidad Valen-
ciana, el seguimiento hospitalario de los pacientes con 
HS presenta una variabilidad organizativa relevante en-
tre centros. Esta variabilidad afecta al contenido de las 
visitas, la solicitud y secuenciación de pruebas, la coor-
dinación entre Dermatología y Farmacia Hospitalaria, la 
gestión de brotes y el grado de estructuración del dato 
clínico. Asimismo, se constató que gran parte de la infor-
mación continúa registrándose en texto libre, lo que di-
ficulta la explotación de datos, la comparabilidad entre 
centros y la medición sistemática de resultados.

A partir del trabajo desarrollado por el grupo multidiscipli-
nar, se propone un modelo asistencial estructurado pa-
ra el seguimiento hospitalario de pacientes con HS en la 
Comunidad Valenciana. El modelo se centra en pacien-
tes con enfermedad de perfil inflamatorio o mixto, espe-
cialmente en estadios Hurley II-III, por tratarse de perfi-
les con mayor riesgo de progresión y mayor complejidad 
de seguimiento. El documento no pretende abarcar to-
do el itinerario asistencial desde Atención Primaria, sino 
formular recomendaciones operativas para optimizar el 
proceso hospitalario de seguimiento.

Las recomendaciones se articulan en torno a varios 
ejes: definición de un alcance común y una población 
diana homogénea; implantación de un circuito asisten-
cial estructurado, con un circuito específico para brotes; 
definición del contenido mínimo de las visitas; refuerzo 
de la coordinación entre servicios; incorporación pro-
gresiva de herramientas de digitalización y registro es-
tructurado, y establecimiento de un marco mínimo de in-
dicadores para la evaluación del modelo.

La finalidad de estas recomendaciones es reducir la va-
riabilidad asistencial, favorecer la equidad entre depar-
tamentos de salud, mejorar la efectividad de las visitas, 
disminuir ineficiencias organizativas y facilitar un mo-
delo de mejora continua. Se trata de un estándar orien-
tativo, adaptable a la realidad de cada centro, con ele-

mentos comunes para avanzar hacia una atención más 
homogénea, medible y centrada en el paciente.

1. Introducción y justificación
La HS es una enfermedad inflamatoria crónica cu-
ya prevalencia estimada en la población general se si-
túa en torno al 1 %1. A pesar de esta prevalencia relati-
vamente baja, la enfermedad genera una carga clínica 
y asistencial desproporcionadamente elevada debido a 
su curso crónico, la recurrencia de la actividad inflama-
toria y el impacto que los síntomas como el dolor, el pru-
rito, la supuración o el mal olor pueden tener sobre la ca-
lidad de vida y el bienestar emocional de los pacientes2. 

Aunque en los últimos años se han producido avances 
terapéuticos relevantes, la complejidad del manejo clí-
nico no depende exclusivamente de la disponibilidad de 
tratamientos, sino también de la capacidad del sistema 
para organizar de forma adecuada el seguimiento de los 
pacientes. Esta necesidad resulta aún más evidente si 
se considera el impacto económico de la enfermedad. 
Un estudio reciente estimó que el coste anual medio 
por paciente con HS en España asciende a 39 535,10 €, 
y que la carga económica total de la HS diagnosticada 
podría situarse en torno a 1587 millones de euros, con 
un impacto especialmente elevado en los pacientes con 
enfermedad moderada o grave3.

En la Comunidad Valenciana, el análisis del proceso 
actual permitió identificar una situación de partida ca-
racterizada por la heterogeneidad entre departamen-
tos de salud, la ausencia de un modelo homogéneo de 
seguimiento, la dependencia del texto libre en la histo-
ria clínica y una coordinación interprofesional frecuen-
temente apoyada en relaciones informales más que en 
circuitos protocolizados. Esta situación genera inequi-
dad asistencial, dificulta la trazabilidad del proceso y 
limita la posibilidad de medir resultados de forma sis-
temática. 

2. Objetivos del documento
El proyecto HS Care nace con el objetivo de responder 
a esta necesidad mediante el diseño de un modelo asis-
tencial estructurado, escalable y susceptible de futura di-
gitalización. Desde el inicio, el proyecto se orientó a tres 
finalidades principales: mejorar los resultados en salud 
de los pacientes con HS, optimizar el uso de recursos 
asistenciales mediante la reducción de ineficiencias y 
definir un estándar organizativo que pudiera ser compar-
tido entre centros. 

Figura 1. Alcance y población diana del proceso.

2.º año de seguimiento por  
Dermatología y paciente estable

Pacientes Hurley II-III  
con fenotipo inflamatorio o mixto

Fin del proceso asistencialInicio del proceso asistencial
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do, como terapia biológica, por presentar un control in-
suficiente de los síntomas con terapias convencionales, 
un túnel cutáneo inflamado (drenante o no drenante) o 
al menos cuatro lesiones inflamatorias, incluidos nódu-
los y abscesos, en dos o más áreas anatómicas6.

De forma previa, la indicación de tratamiento dirigido 
deberá haber sido valorada y consensuada mediante 
el mecanismo de coordinación y validación vigente en 
cada centro entre Dermatología y Farmacia Hospitala-
ria, basado en criterios, acuerdos y circuitos previamen-
te definidos para la indicación y selección de estos tra-
tamientos. Esta valoración no requiere necesariamente 
una reunión presencial específica en cada caso, siem-
pre que exista trazabilidad del acuerdo y se respeten los 
criterios consensuados. En este contexto, el Servicio de 
Farmacia deberá ser informado previamente de la pro-
puesta terapéutica mediante el circuito establecido (p. 
ej., a través de una interconsulta), con el fin de garantizar 
la validación del tratamiento, la adecuación a los criterios 
acordados y la correcta gestión del proceso asistencial.

Asimismo, se recomienda que, en pacientes candida-
tos a tratamiento dirigido, Dermatología active de for-
ma temprana una interconsulta a Medicina Preventiva, 
idealmente ya en la primera visita, en la que se identifi-

que dicha candidatura. Medicina Preventiva, a través 
de su circuito habitual, realizará la valoración corres-
pondiente, programará la cita cuando proceda y actua-
lizará el calendario vacunal y otras medidas preventivas 
necesarias. Antes de la indicación del tratamiento diri-
gido, y preferiblemente en el marco del circuito de coor-
dinación/validación definido en cada centro, deberá 
constatarse que el estado preventivo del paciente es el 
adecuado (p. ej., vacunación revisada y planificada/ac-
tualizada según protocolo).

Esta priorización permitirá concentrar el esfuerzo orga-
nizativo en los pacientes con mayor necesidad de se-
guimiento estructurado y con mayor potencial de bene-
ficio clínico y asistencial, especialmente en términos de 
estabilización de la enfermedad, prevención de la pro-
gresión y reducción del impacto derivado de una evolu-
ción no controlada6.

Recomendación 2.  
Implantar un circuito principal  
estructurado de seguimiento
Se recomienda organizar el seguimiento hospitalario en 
un circuito principal estructurado, con hitos definidos y 
funciones claras para cada profesional (figura 3). El mo-
delo consensuado por el grupo se articula en cinco blo-

Otro aspecto relevante fue la falta de estructuración del 
dato clínico. El registro de información clave como activi-
dad de la enfermedad, fenotipo, impacto en la calidad de 
vida o adherencia al tratamiento no siempre se realiza de 
manera homogénea ni en campos estructurados. Esta 
situación dificulta la evaluación longitudinal del pacien-
te, la coordinación entre profesionales y la explotación 
sistemática de la información para la mejora asistencial.

Asimismo, se detectaron ineficiencias organizativas y 
operativas que reducen la efectividad de las visitas. En-
tre ellas destacan:
•	 la dependencia de gestiones manuales para coordinar 

determinadas actividades, lo que en algunos casos 
obliga a los pacientes a asumir un papel activo en la 
gestión de citas o en la obtención de resultados;

•	 demoras asociadas a la solicitud y disponibilidad de 
pruebas complementarias, derivadas de la ausencia 
de perfiles estandarizados;

•	 generación de visitas evitables o poco resolutivas 
debido a la falta de información compartida.

Por último, se observó ausencia de circuitos claramente 
definidos para la gestión de brotes. Esta situación pue-
de traducirse en un incremento de consultas no pro-

gramadas o en el uso de servicios de urgencias para re-
solver episodios que podrían gestionarse mediante un 
circuito asistencial específico.

En conjunto, estos hallazgos ponen de manifiesto que 
la mejora del proceso asistencial en HS debe orientar-
se no solo a optimizar la atención clínica individual, sino 
también a rediseñar la secuencia organizativa del segui-
miento, facilitando visitas más efectivas, mejor coordi-
nación entre servicios y mayor capacidad de medición 
de resultados.

6. Recomendaciones para la 
optimización del proceso asistencial
Recomendación 1.  
Estandarizar el alcance del proceso  
y la población diana
Se recomienda implantar de forma prioritaria el modelo 
asistencial propuesto en pacientes con HS de perfil in-
flamatorio o mixto, especialmente en estadios Hurley II-
III o con mayor complejidad asistencial, de acuerdo con 
el alcance definido en esta monografía. Esta prioriza-
ción incluye de forma especial a aquellos pacientes en 
los que deba considerarse el inicio de tratamiento dirigi-

Figura 3. Esquema simplificado del proceso asistencial objetivo. El mapa detallado del proceso asistencial objetivo puede 
consultarse en el Anexo 3.

Figura 2. Esquema simplificado del flujo asistencial actual. El mapa detallado del proceso asistencial actual puede consultarse en el 
Anexo 2.
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La coordinación temporal entre ambas visitas permite 
reducir desplazamientos, minimizar duplicidades infor-
mativas y mejorar la experiencia del paciente. Además, 
favorece una decisión terapéutica más integrada, espe-
cialmente en aquellos casos en los que se prevé un ini-
cio de tratamiento biológico o sistémico de mayor com-
plejidad. 

Se recomienda asimismo que cada centro defina crite-
rios operativos comunes sobre el lugar y la responsabi-
lidad de la primera administración cuando corresponda, 
evitando variabilidad innecesaria entre hospitales. 

Bloque 3. Seguimiento farmacoterapéutico inicial
Se recomienda incluir una visita temprana de segui-
miento en Farmacia Hospitalaria aproximadamente al 
mes del inicio del tratamiento, con la finalidad revisar to-
lerancia, incidencias, dudas y aspectos relacionados 
con la administración del tratamiento. A partir de este 
punto, las dispensaciones periódicas pueden realizar-
se mediante un circuito más ágil, con participación del 
técnico de farmacia cuando el contexto local lo permi-
ta, reservando la intervención directa del farmacéutico 
para los casos en que aparezcan incidencias o alertas. 

El objetivo de este bloque es combinar seguridad y efi-
ciencia: intensificar el soporte en la fase inicial del tra-
tamiento y, posteriormente, ajustar el nivel de interven-
ción profesional a las necesidades reales del paciente. 

Bloque 4. Visita de Dermatología a las 12 semanas 
de tratamiento
Se recomienda una visita de Dermatología alrededor de 
las 12 semanas de tratamiento, idealmente preparada 
mediante el envío previo de PROM o herramientas de 
evaluación preconsulta. En esta debe valorarse la res-
puesta terapéutica inicial, la seguridad, la evolución clí-
nica y, cuando sea necesario, la indicación quirúrgica o 
la necesidad de ajustar la estrategia terapéutica. 

Se aconseja que tanto Dermatología como Farmacia 
Hospitalaria dispongan de acceso a la información ge-
nerada por PROM e índices clínicos, de manera que la 
toma de decisiones se base en un marco de informa-
ción compartida y actualizada. 

Bloque 5. Seguimiento a medio plazo y criterios  
de estabilidad
Se recomienda adaptar la intensidad del seguimiento al 
estado clínico del paciente una vez superada la fase ini-
cial del proceso. En términos generales, Dermatología 
puede mantener controles cada 3-6 meses y Farmacia 

Hospitalaria una frecuencia de seguimiento vinculada a 
dispensación y necesidades de seguridad y adherencia. 
En este contexto, conviene tener en cuenta que, aunque 
algunos pacientes pueden presentar una respuesta rá-
pida al tratamiento biológico, otros pueden mostrar un 
inicio de respuesta más lento, por lo que la valoración de 
la evolución debe individualizarse y contemplar que la 
respuesta puede no hacerse plenamente evidente has-
ta transcurridas 12-16 semanas desde el inicio del trata-
miento6. Por ello, y salvo incidencias de seguridad o falta 
de respuesta claramente documentada, se recomienda 
evitar cambios terapéuticos precoces y consolidar la 
evaluación de efectividad en un horizonte de al menos 
6 meses desde el inicio del tratamiento.

En pacientes estables puede priorizarse el uso de mo-
dalidades no presenciales cuando el contexto local lo 
permita, incluyendo opciones de teledermatología o te-
lefarmacia, siempre que no comprometan la seguridad 
clínica.

Asimismo, se recomienda definir criterios compartidos 
de estabilidad que permitan pasar a un seguimiento me-
nos intensivo o incluso a seguimiento compartido con 
Atención Primaria en pacientes con buen control clínico 
durante al menos dos años, sin brotes relevantes, con 
adecuada adherencia y sin signos de progresión de la 
enfermedad. Esta valoración debe incorporar no solo la 
evolución clínica, sino también el impacto sobre la ca-
lidad de vida, teniendo en cuenta herramientas como 
HiSQoL dentro de la evaluación global del control de la 
enfermedad6. En estos casos puede valorarse espaciar 
progresivamente las visitas presenciales e introducir de 
forma preferente fórmulas de seguimiento telemático, 
manteniendo una vía de retorno rápido al circuito espe-
cializado si se produce empeoramiento.

Recomendación 3.  
Definir un circuito específico  
para la gestión de brotes
Se recomienda diferenciar de forma explícita el circui-
to programado del circuito de atención a brotes, defi-
niendo circuitos separados que permitan absorber la 
variabilidad clínica sin romper las agendas. El grupo de 
trabajo consideró que una de las debilidades del proce-
so actual es la falta de una respuesta homogénea an-
te estos episodios, lo que contribuye a visitas no pro-
gramadas, uso ineficiente de recursos y sensación de 
desorientación por parte del paciente. Para apoyar esta 
propuesta, se incorpora un esquema resumido del cir-
cuito de brotes (figura 4), cuya versión detallada se re-
coge en el Anexo 3.

ques asistenciales, concebidos para mejorar la efectivi-
dad de las visitas, reducir demoras evitables y facilitar la 
toma de decisiones terapéuticas con la información ne-
cesaria disponible en el momento oportuno. Para apo-
yar esta propuesta, se elaboró un mapa detallado del 
proceso asistencial objetivo mediante VSM, cuya ver-
sión completa se recoge en el Anexo 3.

Bloque 1. Primera visita de Dermatología
En la primera visita debe confirmarse el diagnóstico y 
realizarse una caracterización clínica inicial estructurada. 
Resulta especialmente importante que esta información 
quede registrada de forma ordenada en la historia clíni-
ca electrónica (HCE) del área asistencial, ya que consti-
tuye la base para el seguimiento longitudinal del pacien-
te y la posterior medición de resultados. Se recomienda 
recoger, al menos, edad, sexo, índice de masa corporal, 
hábito tabáquico, estadio Hurley, International Hidrade-
nitis Suppurativa Severity Score System (IHS4), fenoti-
po clínico, localización de lesiones, tratamientos previos 
y comorbilidades relevantes. Asimismo, se aconseja in-
corporar la recogida de medidas de resultado reporta-
das por el paciente (PROM) mínimas, incluyendo Derma-
tology Life Quality Index (DLQI), Hidradenitis Suppurativa 
Quality of Life (HiSQoL) y Escala Visual Analógica (EVA) 
del dolor (tabla 1). En esta misma visita se recomienda 
activar un perfil de pruebas preconfigurado que permi-
ta preparar adecuadamente la visita decisoria posterior. 

El perfil de pruebas debe contemplar, según la prácti-
ca consensuada, analítica, serologías, cribado de tuber-
culosis, radiografía de tórax cuando proceda, ecografía 
hepática y revisión del estado vacunal mediante inter-

consulta a Medicina Preventiva. El objetivo no es rigidi-
zar el manejo clínico, sino evitar omisiones y disminuir el 
riesgo de visitas no efectivas por ausencia de informa-
ción crítica. 

En esta primera visita también se recomienda propor-
cionar al paciente información inicial sobre el proceso 
asistencial y el manejo de brotes, incluyendo pautas cla-
ras acerca de cuándo debe consultar y cuándo puede 
no ser necesario acudir a Urgencias. 

Bloque 2. Segunda visita de Dermatología y primera 
visita de Farmacia el mismo día
Se recomienda que la segunda visita de Dermatología, 
aproximadamente a los tres meses, se organice de for-
ma coordinada con la primera visita a Farmacia Hos-
pitalaria, con preferencia el mismo día. En esta visita, 
Dermatología debe revisar los resultados disponibles, 
actualizar la evaluación clínica e informar sobre la de-
cisión terapéutica. Farmacia Hospitalaria, por su parte, 
asumirá la educación específica sobre el tratamiento, 
su administración, conservación, expectativas, posibles 
efectos adversos y vías de contacto. 

Previo a la indicación del tratamiento dirigido, se reco-
mienda una valoración consensuada entre Dermatolo-
gía y Farmacia Hospitalaria, de acuerdo con el circuito 
de coordinación establecido en cada centro. 

Las vías de contacto deben ser proporcionadas tanto por 
Dermatología como por Farmacia Hospitalaria y, en caso 
de existir una unidad de inmunomediadas, se recomien-
da utilizar el contacto de dicha unidad como referencia.

Tabla 1. Campos mínimos a registrar en la primera visita de Dermatología

Bloque Variables mínimas

Datos básicos Edad, sexo, IMC, hábito tabáquico

Caracterización clínica Estadio Hurley, IHS4, fenotipo, localización de lesiones

Antecedentes relevantes Tratamientos previos, comorbilidades relevantes

PROM DLQI, HiSQoL y EVA de dolor

PERFIL DE PRUEBAS
Perfil HS preconfigurado que activa de forma agrupada las pruebas  
e interconsultas necesarias para preparar la visita decisoria posterior

DLQI: Dermatology Life Quality Index; EVA: Escala Visual Analógica del dolor; HiSQoL: Hidradenitis Suppurativa Quality of Life;  
HS: hidradenitis supurativa; IHS4: International Hidradenitis Suppurativa Severity Score System; IMC: índice de masa corporal; 
PROM: patient-reported outcome measures.
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no garantizar que determinados elementos esenciales 
se evalúan siempre. 

En la tabla 2 se sintetiza el contenido mínimo recomen-
dado por perfil profesional para asegurar visitas efecti-
vas y comparables entre centros, reduciendo omisiones 
y variabilidad no justificada sin limitar la flexibilidad clíni-
ca. En este marco, se considera especialmente relevan-
te el papel de enfermería como elemento facilitador pa-
ra mejorar la preparación del paciente y la continuidad 
asistencial, con un grado de participación adaptable a 
los recursos disponibles en cada centro.

7. Recomendaciones sobre 
coordinación interprofesional  
y digitalización
Recomendación 5. 
Incorporar un registro estructurado  
en la historia clínica
Se recomienda avanzar hacia el registro estructura-
do de la información clínica y farmacoterapéutica rele-
vante, evitando en la medida de lo posible que el segui-
miento dependa exclusivamente del texto libre. El grupo 
identificó esta medida como una condición necesaria 
para reducir la variabilidad, mejorar la trazabilidad del 
proceso y facilitar la medición de resultados.

Como mínimo, deben estructurarse variables relacio-
nadas con la caracterización clínica inicial, la activi-
dad de la enfermedad, las PROM seleccionadas, la si-
tuación terapéutica, la adherencia y los datos clave del 
seguimiento farmacoterapéutico. Este esfuerzo de-

be aplicarse tanto en Dermatología como en Farmacia 
Hospitalaria, respetando las funciones propias de cada 
ámbito y evitando duplicidades innecesarias con infor-
mación ya disponible en la historia clínica.

La estructuración de estos campos permitirá mejorar 
la continuidad asistencial entre profesionales, disponer 
de información más completa en el momento de la to-
ma de decisiones y facilitar la futura explotación de da-
tos con fines de evaluación y mejora organizativa. En 
la medida en que el sistema de información lo permita, 
también será deseable un mayor acceso compartido a 
la información relevante entre Dermatología, Farmacia 
Hospitalaria y otros servicios implicados.

A modo orientativo, el Anexo 4 incluye una propuesta de 
campos mínimos de registro en Dermatología y Farma-
cia Hospitalaria, indicando en cada caso si su modali-
dad recomendada sería como dato estructurado, texto 
libre o formato mixto.

Recomendación 6.  
Desarrollar un perfil de hidradenitis supurativa 
de pruebas y mecanismos  
para asegurar la «visita efectiva»
Se recomienda disponer de un perfil preconfigurado de 
pruebas e interconsultas asociado al inicio del proce-
so, de manera que pueda activarse de forma agrupada 
y permita preparar la visita decisoria posterior con to-
dos los elementos necesarios disponibles. Esta medida 
fue señalada por el grupo como una de las principales 
palancas para mejorar la eficiencia del circuito y evitar 
consultas con bajo valor resolutivo.

Desde la primera visita, el paciente debe recibir infor-
mación clara sobre qué se considera brote, qué puede 
considerarse efecto adverso y cuál es la vía adecuada 
de contacto en cada situación. Si acude a Urgencias, se 
recomienda disponer de un protocolo que permita dis-
tinguir entre brote y efecto adverso para activar la res-
puesta más adecuada. En caso de brote, debe priori-
zarse el tratamiento sintomático y, cuando proceda, el 
drenaje o la valoración por cirugía general, garantizando 
posteriormente una cita preferente con Dermatología 
en un plazo orientativo de 7-14 días. En caso de efecto 
adverso, los cuadros leves pueden resolverse median-
te contacto directo con Farmacia Hospitalaria, mientras 
que los de mayor gravedad requieren un manejo urgen-
te según el protocolo. 

En todos los casos se aconseja asegurar la generación 
de un informe de alta o registro del episodio y un plan de 
seguimiento posterior, con el fin de evitar discontinuida-
des asistenciales y reducir el riesgo de «pacientes per-
didos» en el sistema. 

Recomendación 4.  
Estandarizar el contenido mínimo  
de las visitas y el papel de los  
profesionales implicados
Se recomienda definir un estándar mínimo de conteni-
do para las principales visitas del circuito, de modo que 
el valor de cada contacto asistencial no dependa exclu-
sivamente de la práctica individual del profesional. Esta 
estandarización no debe limitar la flexibilidad clínica, si-

Tabla 2. Contenido mínimo de las principales visitas del proceso asistencial 

Profesional Contenido mínimo

Dermatología
Evaluación de actividad, revisión de respuesta terapéutica, actualización de escalas 
clínicas cuando proceda, revisión de pruebas necesarias y toma de decisiones 
sobre continuidad, intensificación, cambio de tratamiento o derivación quirúrgica

Farmacia Hospitalaria
Validación del tratamiento, seguridad, adherencia, educación terapéutica  
y detección precoz de barreras relacionadas con la administración o conservación  
de la medicación

Enfermería*
Valoración inicial, educación sanitaria, apoyo en formación para la administración, 
gestión de casos y verificación del grado de preparación del paciente para  
las visitas decisorias

*En función de los recursos disponibles de cada centro.

Tabla 3. Perfil de pruebas propuesto para el manejo de la hidradenitis supurativa

Tipo de prueba/actuación Contenido orientativo

Analítica basal
Hemograma, bioquímica, perfil hepático, PCR y perfil lipídico, marcadores  
no invasivos para riesgo de fibrosis hepática (FIB-4, ALF, HOMA)

Serologías VHB, VHC, VIH

Cribado de tuberculosis IGRA o Mantoux y radiografía de tórax

Evaluación hepática Ecografía hepática

Estado vacunal Revisión del estado vacunal e interconsulta a Medicina Preventiva

ALF: Algoritmo de Fibrosis Hepática; FIB-4: Fibrosis-4 Index; HOMA: Homeostasis Model Assessment; IGRA: Interferon Gamma 
Release Assay; PCR: proteína C reactiva; VHB: virus de hepatitis B; VHC: virus de hepatitis C; VIH: virus de la inmunodeficiencia 
humana.

Figura 4. Esquema del circuito de brotes propuesto. HS: hidradenitis supurativa. El circuito detallado puede consultarse en el Anexo 3.

Activación  
del circuito

Valoración 
 inicial

Manejo  
del brote

Seguimiento 
preferente

Paciente con HS 
diagnosticada
•	 Formación básica 

sobre manejo del  
brote en la 1.ª visita  
con Dermatología

•	 Acceso al circuito  
ante empeoramiento 
clínico

Visita a Urgencias
•	 Triaje 
•	 Identificación  

del brote 
•	 Analgesia inicial

Cirugía General
•	 Tratamiento  

médico inicial 
•	 Drenaje o infiltración,  

si procede 
•	 Interconsulta 

preferente con 
Dermatología

Visita de  
Dermatología
•	 Reevaluación clínica  

del brote 
•	 Ajuste terapéutico 
•	 Seguimiento  

preferente  
en 7-14 días
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La mejora del proceso asistencial en HS no depende 
únicamente de qué información se registra, sino tam-
bién de quién puede utilizarla y en qué momento. Por 
ello, reforzar la accesibilidad de la información clínica re-
levante constituye una medida organizativa de alto valor. 

8. Recomendaciones sobre 
evaluación e indicadores
Recomendación 9.  
Implantar un marco común de evaluación  
del modelo asistencial
Se recomienda que la implantación del modelo asisten-
cial se acompañe de un sistema común de evaluación 
que permita monitorizar tanto el grado de adopción de 
los estándares propuestos como su impacto sobre la 
práctica asistencial y organizativa. La mejora del proce-
so requiere medir de forma sistemática si el circuito se 
está ejecutando como fue diseñado y si dicha implanta-
ción se traduce en mejoras sostenibles en calidad, tiem-
pos de respuesta, eficiencia y experiencia del paciente. 

En este contexto, se propone adoptar como marco de 
referencia las True North Metrics, alineadas con la filo-
sofía Lean (v. Anexo 1)7. En el ámbito de este proyec-
to, estas métricas permiten orientar la evaluación del 
proceso en torno a cuatro dimensiones clave: calidad, 
tiempos, costes y personas. Aunque no se trata de di-
mensiones estrictamente clínicas, su evolución impac-
ta directamente en la calidad asistencial, la experiencia 
del paciente y la capacidad del sistema para sostener 
un modelo organizativo homogéneo y eficiente.

Disponer de este marco común permitirá objetivar 
avances, identificar áreas de mejora y orientar decisio-
nes organizativas futuras relacionadas con el segui-
miento hospitalario de los pacientes con HS en la Co-
munidad Valenciana. 

Recomendación 10.  
Priorizar un conjunto reducido  
de indicadores relevantes,  
factibles y comparables
Se recomienda iniciar la evaluación del modelo con un 
cuadro de mando reducido, compuesto por un núme-
ro limitado de indicadores prioritarios, útiles para la to-
ma de decisiones y viables desde el punto de vista de 
la extracción de datos. El objetivo no debe ser construir 
un sistema de medición excesivamente complejo, sino 
disponer de un núcleo mínimo común que permita valo-
rar la implantación real del modelo y su impacto sobre el 
proceso asistencial. 

De acuerdo con el trabajo realizado en el proyecto, los 
indicadores prioritarios deberían centrarse en la cali-
dad y completitud del registro estructurado, la eficien-
cia organizativa del circuito asistencial y la capacidad 
de respuesta del modelo. La tabla 4 recoge la propues-
ta de indicadores prioritarios y sus fórmulas orientativas 
de cálculo.

Recomendación 11.  
Definir criterios homogéneos de medición  
y revisión periódica de resultados
Se recomienda que cada indicador prioritario dispon-
ga de una definición operativa homogénea, incluyendo 
numerador, denominador, fuente de datos, periodo de 
análisis y responsable de seguimiento. La utilidad del 
sistema de evaluación no dependerá únicamente de la 
selección de indicadores adecuados, sino también de 
que exista una metodología clara y compartida para su 
cálculo e interpretación. 

Asimismo, se recomienda revisar estos indicadores de 
manera periódica en el marco de un equipo multidis-
ciplinar, con el fin de interpretar los resultados, identi-
ficar desviaciones y proponer acciones de mejora. En 
fases iniciales de implantación puede ser aconsejable 
priorizar aquellos indicadores con mayor factibilidad y 
disponibilidad de datos, ampliando progresivamente el 
cuadro de mando a medida que avance el registro es-
tructurado y madure el modelo asistencial. 

Las fórmulas aquí propuestas tienen carácter orientati-
vo y deben adaptarse a la disponibilidad real de campos 
estructurados y a las capacidades de extracción de da-
tos de cada centro, preservando en todo caso una de-
finición homogénea de los elementos de medición que 
permita la comparabilidad y el seguimiento longitudinal.

9. Consideraciones  
para la implementación
La implantación del modelo propuesto debe realizarse 
de forma progresiva y adaptada a la realidad organiza-
tiva de cada departamento de salud. El grupo de traba-
jo coincidió en que el estándar debe entenderse como 
un marco común con elementos mínimos compartidos, 
pero con capacidad de adaptación local en función de 
la estructura de agendas, los recursos de enfermería, la 
madurez digital del centro y las dinámicas de coordina-
ción existentes. 

Se recomienda que la implementación se apoye en un 
equipo promotor multidisciplinar, con representación al 

Este perfil debe configurarse como un paquete prede-
finido de solicitud inicial, sin perjuicio de que posterior-
mente puedan añadirse o ajustarse otras exploraciones 
complementarias según las características clínicas del 
paciente.

Además, se recomienda establecer mecanismos que 
permitan detectar con antelación la ausencia de resul-
tados o informes necesarios para una visita programa-
da. Cuando el sistema lo permita, estos mecanismos 
pueden adoptar la forma de alertas automatizadas; en 
caso contrario, deben articularse a través de comunica-
ciones internas con trazabilidad. El objetivo es reducir el 
número de visitas no efectivas y proteger la capacidad 
de las consultas. 

Recomendación 7.  
Automatizar, cuando sea viable,  
la recogida preconsulta de PROM  
y variables de adherencia
Se recomienda incorporar progresivamente herra-
mientas que permitan recoger antes de la consulta las 
PROM mencionadas en la recomendación 5, así como 
determinada información sobre adherencia, suscepti-
ble de obtención previa, como los registros de dispen-
sación, el porcentaje de cumplimiento o cuestionarios 
breves como Morisky-Green, de forma alineada con el 

modelo de registro estructurado, ya sea mediante mó-
dulos de historia clínica, REDCap (figura 5) u otros sis-
temas disponibles. El envío previo de esta información 
puede aumentar la eficiencia de la visita, mejorar la pre-
paración del profesional y reforzar la toma de decisio-
nes basada en datos. 

No obstante, el grupo consideró importante que estas 
herramientas se implanten con un enfoque pragmáti-
co y adaptado a cada centro, evitando generar cargas 
adicionales que comprometan su sostenibilidad. La di-
gitalización debe entenderse como palanca de simpli-
ficación y estandarización, no como una capa extra de 
complejidad. 

Recomendación 8.  
Reforzar la visibilidad compartida 
entre servicios
Se recomienda que Dermatología y Farmacia Hospita-
laria dispongan de acceso compartido, al menos, a la in-
formación necesaria para una toma de decisiones coor-
dinada, incluyendo evolución clínica, PROM relevantes, 
situación terapéutica y posibles incidencias de seguri-
dad o adherencia. Cuando resulte factible, esta visibili-
dad compartida debe extenderse a otros servicios im-
plicados, como Urgencias o Cirugía, bajo un sistema de 
permisos por rol. 

Figura 5. Captura representativa del sistema REDCap para la recogida estructurada de datos. Adaptada de la web oficial de 
REDCap.

ID del estudio 13: Doe, John*
(Brazo 1: Drug a)

Data Collection Instrument Enrollment Visit 1 Dose 1 Visit 2 Visit 3 Final visit

Demographics (survey)

Contact Info (survey)

Baseline Data

Visit Lab Data

Patient Morale Questionnaire

Visit Blood Workup

Visit Observed Behavior

Completion Data

Completion Project Questionnaire
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La formación de los profesionales constituye otra con-
dición relevante para la implantación. No se trata solo de 
capacitar en el uso de herramientas, sino de alinear cri-
terios sobre el objetivo del circuito, el contenido mínimo 
de las visitas, el manejo de brotes, la comunicación con 
el paciente y la forma de registrar la información clínica. 
La sostenibilidad del modelo depende en buena medida 
de que sus componentes se integren en la práctica ha-
bitual de manera útil y asumible.

10. Conclusiones
El proyecto HS Care ha permitido formular un conjunto 
de recomendaciones orientadas a optimizar el segui-
miento hospitalario de los pacientes con HS en la Co-
munidad Valenciana. El análisis realizado puso de re-
lieve una variabilidad organizativa significativa entre 
centros, así como oportunidades claras de mejora en 
la estructuración del dato clínico, la coordinación entre 
servicios, la gestión de brotes y la efectividad de las vi-
sitas. 

Como respuesta a esta situación, el grupo de trabajo 
consensuó un modelo asistencial estructurado para pa-
cientes con HS de perfil inflamatorio o mixto, especial-
mente en estadios Hurley II-III o con mayor complejidad 
asistencial. El modelo propuesto combina un circui-
to principal de seguimiento, un circuito específico para 
brotes, una definición más clara de roles profesionales, 
un impulso a la digitalización y un marco básico de eva-
luación mediante indicadores. 

Estas recomendaciones no deben interpretarse co-
mo un protocolo cerrado e idéntico para todos los cen-
tros, sino como un estándar común orientado a reducir 
la variabilidad injustificada, favorecer la equidad asis-
tencial y facilitar un proceso de mejora continua basa-
do en datos. Su valor reside tanto en la definición del 
modelo como en su capacidad de servir de referencia 

compartida para futuros desarrollos organizativos y de 
digitalización. 

En definitiva, avanzar hacia un seguimiento más es-
tructurado de la HS puede contribuir a mejorar la ca-
lidad de la atención, optimizar el uso de recursos y 
ofrecer una experiencia asistencial más coherente y 
resolutiva para los pacientes. La consolidación de este 
modelo requerirá liderazgo clínico, colaboración mul-
tidisciplinar, adaptación local y capacidad de evalua-
ción continuada.
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menos de Dermatología, Farmacia Hospitalaria y, cuan-
do sea posible, Calidad, Enfermería y Sistemas de infor-
mación. Este grupo debe liderar la adaptación operativa 
del modelo, priorizar acciones, identificar barreras loca-
les y hacer un seguimiento de los indicadores definidos. 

También se considera conveniente iniciar la implanta-
ción mediante experiencias piloto o despliegues pro-

gresivos, especialmente en aquellos componentes 
que requieren mayor soporte organizativo o tecnológi-
co, como el registro estructurado, la automatización de 
PROM o las alertas de preparación de visita. Esta apro-
ximación facilita la validación de la viabilidad del mode-
lo, la introducción de ajustes tempranos y el intercam-
bio de aprendizajes antes de una eventual extensión a 
otros centros. 

Tabla 4. Indicadores prioritarios propuestos para la evaluación del modelo

Indicador Qué mide Fórmula

Porcentaje de 
pacientes con 
información 
estructurada 
registrada en 
Dermatología

Grado de 
implantación del 
registro clínico 
estructurado 
mínimo en 
Dermatología

Número de pacientes con al menos el 70 % del conjunto 
mínimo de variables clínicas estructuradas cumplimentadas  
en Dermatología/Número total de pacientes incluidos  
en el proceso asistencial × 100
Medición cada 6 meses durante 2 años

Porcentaje de 
pacientes con 
información 
estructurada 
registrada en  
Farmacia Hospitalaria

Grado de 
implantación 
del registro 
farmacoterapéutico 
estructurado

Número de pacientes con el conjunto mínimo  
de variables farmacoterapéuticas estructuradas 
cumplimentadas en Farmacia Hospitalaria/Número total 
de pacientes en tratamiento sistémico de dispensación 
hospitalaria o terapia dirigida, en seguimiento activo  
por Farmacia Hospitalaria × 100

Porcentaje de citas 
reprogramadas por 
falta de pruebas  
o información 
necesaria

Nivel de preparación 
efectiva de las 
visitas programadas 
e ineficiencias  
del circuito

Número de citas reprogramadas por ausencia de pruebas, 
resultados o informes necesarios/Número total de citas 
programadas en el proceso × 100

Número de consultas 
no programadas 
relacionadas con 
brotes

Carga asistencial 
no planificada 
atribuible a brotes

Número total de consultas no programadas relacionadas  
con brotes en el periodo/Número total de pacientes  
en seguimiento en el mismo periodo

Porcentaje de citas 
preferentes atendidas 
en menos de 14 días

Capacidad de 
respuesta del 
circuito ante brotes

Número de citas preferentes por brote realizadas en menos  
de 14 días desde su solicitud/Número total de citas  
preferentes por brote solicitadas × 100

Tiempo desde la 
notificación de una 
incidencia relacionada 
con el tratamiento 
hasta su resolución

Agilidad del sistema 
para gestionar y 
resolver incidencias 
relacionadas con  
el tratamiento

Suma de días transcurridos desde la notificación  
de la incidencia hasta su resolución/Número total  
de incidencias registradas en el periodo
(Requiere definición operativa previa de «incidencia»  
y «resolución»)
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cipales puntos de variabilidad entre centros, los nu-
dos organizativos del circuito y aquellas situaciones 
que reducían la efectividad del seguimiento, así como 
identificando todos aquellos puntos que aportan valor 
al paciente. Este análisis permitió poner de manifiesto 
aspectos como la heterogeneidad en el contenido y 
secuencia de las visitas, la falta de estructuración del 
dato clínico, la ausencia de perfiles homogéneos de 
pruebas, la dependencia de gestiones manuales y la 
falta de circuitos claros para el manejo de brotes.

En una segunda fase, el trabajo se orientó a la defini-
ción del modelo asistencial objetivo. Se confirmó el al-
cance del proceso y la población diana propuestas en 
la primera fase, y se delimitó la estructura general del 
circuito de seguimiento. En este punto se consensua-
ron los principales hitos asistenciales, la coordinación 
entre Dermatología y Farmacia Hospitalaria, el circuito 
específico para brotes y los elementos mínimos nece-
sarios para una visita más efectiva y resolutiva.

En una tercera fase, el grupo avanzó en la operativiza-
ción del modelo, concretando recomendaciones so-
bre digitalización, registro estructurado, herramientas 
de soporte, visibilidad compartida entre servicios y un 
marco inicial de evaluación mediante indicadores. Es-
ta fase permitió trasladar el análisis previo a propues-
tas organizativas viables y adaptables a distintos con-
textos asistenciales.

5. Incorporación del marco de 
evaluación mediante True North 
Metrics
Como parte del desarrollo metodológico del proyecto, 
y una vez definido el proceso asistencial objetivo, se 
incorporó un marco de evaluación alineado con la ló-
gica de las True North Metrics, propia de los sistemas 
Lean de gestión. Esta aproximación permitió vincular 
el rediseño del proceso asistencial con un conjunto 
reducido de prioridades de seguimiento y facilitar una 
visión más integrada de la evaluación.

En el caso del proyecto HS Care, esta lógica se ope-
racionalizó en cuatro dimensiones (calidad, tiempos, 

costes y personas), que sirvieron de base para estruc-
turar la propuesta de indicadores prioritarios. Aunque 
estas dimensiones no se corresponden de forma es-
tricta con variables clínicas, su monitorización permite 
valorar de manera complementaria la efectividad or-
ganizativa del modelo, su sostenibilidad y su capaci-
dad para generar una atención más homogénea, re-
solutiva y centrada en el paciente4.

6. Lógica de consenso y formulación 
de recomendaciones
Las recomendaciones incluidas en la monografía de-
rivan del análisis del proceso actual y del trabajo de 
consenso realizado por el grupo multidisciplinar. Su 
objetivo no es establecer un protocolo rígido, sino 
proponer una base común de actuación, con unos 
elementos mínimos compartidos y margen de adap-
tación según la realidad organizativa de cada centro.

Este planteamiento busca combinar la homogeneidad 
en los aspectos esenciales del proceso con la flexibi-
lidad necesaria para facilitar su implantación en con-
textos asistenciales diferentes.

Además, este enfoque resulta coherente tanto con la 
filosofía Lean Healthcare, centrada en la comprensión 
del proceso y la mejora continua, como con la aten-
ción basada en valor, que prioriza la mejora de los re-
sultados en salud mediante soluciones organizativas 
más integradas y evaluables2.
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1. Enfoque metodológico general
El proyecto HS Care se diseñó como una iniciativa de 
mejora continua orientada al análisis y rediseño del pro-
ceso asistencial de seguimiento hospitalario de los 
pacientes con hidradenitis supurativa (HS) en la Comu-
nidad Valenciana. El enfoque metodológico se apoyó en 
principios de Lean Healthcare y en una lógica de aten-
ción sanitaria basada en valor, entendida como la mejo-
ra de los resultados en salud que importan al paciente en 
relación con los recursos empleados. En este marco, el 
objetivo no fue únicamente revisar actividades aisladas 
del circuito asistencial, sino analizar el proceso de for-
ma integral para identificar ineficiencias, reducir variabi-
lidad y orientar la organización asistencial hacia una ma-
yor efectividad, coordinación y capacidad de medición1.

Lean Healthcare aplica al ámbito sanitario principios 
de mejora de procesos centrados en la identificación 
de actividades que aportan valor, la eliminación de des-
perdicios, la mejora de la fiabilidad de los circuitos y el 
desarrollo de una cultura de mejora continua. La litera-
tura disponible muestra que este enfoque puede con-
tribuir a generar una comprensión compartida de los 
procesos, mejorar la efectividad y la eficiencia organi-
zativa, aumentar la capacidad de detección de errores 
y reforzar la resolución sistemática de problemas2.

De forma complementaria, el enfoque de atención 
basada en valor permitió situar el proyecto no solo en 
términos de eficiencia organizativa, sino también de 
mejora de los resultados en salud y de la experiencia 
del paciente. Desde esta perspectiva, el rediseño del 
proceso asistencial debe orientarse a ofrecer solucio-
nes más coherentes con las necesidades del pacien-
te, integrando la visión clínica, organizativa y evaluati-
va dentro de un mismo marco de trabajo1.

2. Justificación del uso de 
herramientas de mapeo del proceso
Para analizar el proceso asistencial se recurrió a he-
rramientas de mapeo de procesos, dado que este ti-
po de aproximaciones permite representar de forma 
visual y secuencial la trayectoria del paciente, iden-
tificar puntos de fricción, detectar demoras, redun-

dancias o actividades sin valor añadido y facilitar una 
comprensión compartida entre los profesionales im-
plicados. En el contexto sanitario, el process mapping 
y el value stream mapping se han utilizado precisa-
mente para revisar recorridos asistenciales comple-
jos y apoyar el diseño de circuitos más seguros, efi-
cientes y centrados en el paciente2,3.

En coherencia con este enfoque, el proyecto no se plan-
teó como una revisión exclusivamente descriptiva del 
circuito existente, sino como un ejercicio estructurado 
de análisis del proceso actual, identificación de oportu-
nidades de mejora y definición de un modelo asistencial 
objetivo más homogéneo, resolutivo y evaluable.

3. Constitución del grupo de trabajo
El desarrollo metodológico del proyecto se apoyó en 
un grupo multidisciplinar integrado por profesionales 
de Dermatología, Farmacia Hospitalaria y Calidad. La 
composición del grupo respondió a la necesidad de 
incorporar perfiles con responsabilidad directa en dis-
tintos puntos del proceso asistencial y con capacidad 
para analizar tanto la dimensión clínica como la orga-
nizativa del seguimiento hospitalario de la HS.

La participación de estos perfiles permitió abordar el 
proceso desde una visión complementaria: Dermato-
logía, como eje central del diagnóstico, seguimiento y 
toma de decisiones terapéuticas; Farmacia Hospitala-
ria, como actor clave en la validación, educación y se-
guimiento farmacoterapéutico; y Calidad, como apoyo 
metodológico para el análisis del proceso, la identifica-
ción de ineficiencias y la formulación de indicadores.

4. Desarrollo del trabajo 
metodológico
El proyecto se desarrolló mediante sesiones estruc-
turadas de trabajo y consenso, orientadas a avanzar 
progresivamente desde el análisis del proceso actual 
hasta la formulación de recomendaciones operativas.

En una primera fase, el grupo se centró en la revisión 
del proceso asistencial vigente, identificando los prin-

Anexo 1.  
Desarrollo metodológico del proyecto
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Anexo 2.  
VSM del flujo asistencial actual

FLUJO ASISTENCIAL ACTUAL

Puerta de entrada  
al sistema

Tiempo 
 variable

Mismo día 
 (3 meses desde la 1.ª consulta) 1 mes Mismo día  

(3 meses desde el inicio del tratamiento) Tiempo variable

1.ª Visita  
Dermatología
• �Confirmación 

diagnóstica
• �Paciente  

con fenotipo 
inflamatorio o 
mixto (se excluye 
folicular)

VALOR:
Diagnóstico

El dermatólogo no 
sabe cuándo está 
citado el paciente

2.ª Visita 
Dermatología 

VALOR:
Tratamiento  
en el 80 %  
de los casos

El paciente 
puede llegar  
sin las pruebas  
y no iniciar 
tratamiento

1.ª Visita  
Farmacia
Explicación:
• �Patología
• �Administración 
• �Efectos adversos
• �Preguntas
• �Vacunaciones
• �Objetivo, tiempo  

de tratamiento  
y expectativas

Contacto  telefónico 
con Farmacia  

VALOR:
Información 
sobre el 
tratamiento

No existe 
estándar  
de relación  
con Farmacia

1.ª Visita  
Enfermería 

2.ª Visita  
Farmacia
(Farmacéutico/a)
• �Recogida de 

medicación (5 min)
• �Preguntas, 

incidencias

No existe  
un estándar 
técnico

3.ª Visita 
Dermatología
• �IHS4
• �Seguridad
• �Respuesta  

al tratamiento
• �Ecografía
• �Valorar cirugía  

VALOR:
Información 
sobre la 
respuesta al 
tratamiento

3.ª Visita 
Farmacia
(Técnico/a  
de Farmacia)
• �Recogida de 

medicación

2.ª Visita 
Enfermería

Cirugía 
Dermatología  

Peores 
resultados 
con el 
tratamiento  
si no se 
interviene  
al paciente

3.ª Visita 
Enfermería

No existe  
un estándar: 
en función  
de la cirugía, 
es derivado a 
Enfermería o  
a Dermatología, 
pero no a 
Atención 
Primaria

4.ª Visita 
Farmacia
• �Máx. 3 meses 

desde la 3ª.
• �Cada 2-3 meses 

desde entonces

4.ª Visita 
Dermatología
Desde entonces:
• �Cada 6 meses  

si está 
controlado

• �Cada 3 meses  
si va mal

• �PROM útil: 
dolor

• �Existen 
PROM de 
Psiquiatría

Info básica primera 
visita:
• �Sexo
• �Edad
• �IHS4
• �Hurley

• �Texto libre
• �Hay ecógrafo 

pero no se usa

Analítica

• �Se solicita  
en papel

• �No existe  
perfil de 
pruebas de HS

Cirugía General  

Problema 
grave de 
retraso

Cura cirugía Dermatología

Tratamiento:
• �Antibiótico
• �Corticoides
• �Si es candidato  

a biológico, 
interconsulta  
a Farmacia

Radiología
• �Radiografía  

de tórax
• �Ecografía  

hepática

Volumen:
• �15 pacientes/

consulta
• �4 pacientes 

máximo:  
1.ª consulta

• �Resto de pacientes: 
visitas de 
seguimiento

Medicina  
Preventiva

Solicitud de citas  
en secretaría:
• �Analítica/

microbiología
• �Interconsulta  

a Medicina 
Preventiva

• �Radiología

• �Algunos pacientes 
son propuestos al 
comité desde la 
primera consulta

• �Hasta que no 
se tienen todas 
las pruebas no 
se presenta el 
paciente al comité

• �Se hace 
interconsulta

HS: hidradenitis supurativa; IHS4: International Hidradenitis Suppurativa Severity Score System; PA: presión arterial; PROM: patient-reported outcome measures.

La radiografía de tórax y 
quantiferón no sirven para  
la toma de decisiones, pero  
no pedirlos puede implicar  
un retraso de 3 meses si 
finalmente fueran necesarios
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Anexo 3.  
VSM del proceso asistencial objetivo

CIRCUITO PRINCIPAL ESTANDARIZADO
Mismo día 3 meses Mismo día 1 mes 2 meses 1 mes 3 meses

PA
CI

EN
TE 1.ª Visita Dermatología 1.ª Visita 

Enfermería
Perfil «gestor  
de casos»
Coordinación  
citas y pruebas

PRUEBAS & 
VACUNAS
• �Visita Analítica/

Microbiología
• �Visita Medicina 

Preventiva
• �Visita Radiología

2.ª Visita 
Dermatología 

2.ª Visita 
Enfermería 

1.ª Visita  
Farmacia 

2.ª Visita  
Farmacia
(Farmacéutico/a)

3.ª Visita  
Farmacia
(Técnico/a  
de farmacia)

3.ª Visita 
Dermatología
(12 SEMANAS  
POST-INICIO DE 
TRATAMIENTO)

4.ª Visita  
Farmacia
(Técnico/a  
de farmacia)

4.ª Visita 
Dermatología
(24 SEMANAS  
POST-INICIO DE 
TRATAMIENTO)

4.ª Visita  
Farmacia
(Técnico/a  
de farmacia)

ST
AN

DA
RD

 W
OR

K CAMPOS OBLIGATORIOS  
ESTRUCTURADOS HCE 
Hoja de anamnesis:
• �Sexo, edad
• �IMC
• �Hurley
• �IHS4
• �Fenotipo
• �Hábito tabáquico: no 

fumador/exfumador/
fumador (n cigarrillos/día)

• �PROM: DLQI/ HiSQoL, EVA 
del dolor (con algoritmo 
incorporado)

CAMPOS OBLIGATORIOS 
NO ESTRUCTURADOS HCE:
• �Comorbilidades relevantes
• �Tratamientos previos
• �Localización lesiones

PERFIL ANALÍTICO*
PERFIL DE PRUEBAS*
INTERCONSULTA  
MED. PREV.
*INTERCONSULTA 
FARMACIA/comité

CAMPOS 
OBLIGATORIOS:
• �IMC
• �TA, PA
• �Imágenes
• �Riesgo 

cardiovascular

EDUCACIÓN  
AL PACIENTE
Recomendaciones

Coordinación  
y validación 
DERMA Y 
FARMACIA
Toma de decisión 
compartida de 
terapias de alto 
impacto

Pacientes 
con inicio de 
tratamiento, 
bloquear cita 
en Farmacia el 
mismo día que en 
Dermatología

PRESCRIPCIÓN 
TERAPÉUTICA
• �Revisión de 

pruebas
• �IHS4 y evolución
• �Informar al 

paciente 
de decisión 
terapéutica 

CAMPOS 
OBLIGATORIOS 
ESTRUCTURADOS
• �IHS4

CAMPOS 
OBLIGATORIOS  
EN HCE:
COORDINA  
CON FARMACIA
ADMINISTRACIÓN 
TRATAMIENTO

CAMPOS 
OBLIGATORIOS  
EN HCE:
• �Administración
• �Técnica de 

administración, 
enfermería

• �Conservación
• �EA comunes y 

señales de alarma
• �Cuestionario de 

adherencia
• �Estratificación 

MAPEX
• �Precauciones para 

avisar a Farmacia: 
intervenciones 
quirúrgicas, 
infecciones 
activas, antes de 
ponerse vacunas

*INFORMACIÓN   
AL PACIENTE  
(no duplicar con 
Dermatología/
Enfermería)

CAMPOS 
OBLIGATORIOS 
EN ATENCIÓN 
FARMACÉUTICA:
• �Seguimiento 

farmacoterapéutico 
(validación 
tratamiento, 
efectividad- 
estratificación, 
seguridad, 
adherencia)

OTROS:
• �Formación  

e información  
al paciente

• �Coordinación 
equipo 
multidisciplinar

REGISTRO DE LA 
DISPENSACIÓN  
Y ENTREGA DE  
LA MEDICACIÓN  
DE FORMA 
PROGRAMADA 
(con cita previa)

CAMPOS 
OBLIGATORIOS  
ESTRUCTURADOS 
EN HCE:
Notas clínicas  
de evolución en 
consultas externas
• �Hurley
• �IHS4
• �PROM: DLQI, 

HiSQoL, EVA  
del dolor  
(con algoritmo 
incorporado)

CAMPOS 
OBLIGATORIOS NO 
ESTRUCTURADOS 
EN HCE:
• �Evolución clínica
• �Ecografía  

si procede
• �Tratamiento

VALORACIÓN 
QUIRÚRGICA

REGISTRO DE  
LA DISPENSACIÓN  
Y ENTREGA DE  
LA MEDICACIÓN  
DE FORMA 
PROGRAMADA 
(con cita previa)

CAMPOS 
OBLIGATORIOS  
ESTRUCTURADOS 
EN HCE:
• �Cuestionario  

de adherencia

CAMPOS 
OBLIGATORIOS  
ESTRUCTURADOS 
EN HCE:
Notas clínicas  
de evolución en 
consultas externas
• �Hurley
• �IHS4
• �PROM: DLQI, 

HiSQoL, EVA  
del dolor  
(con algoritmo 
incorporado)

CAMPOS 
OBLIGATORIOS NO 
ESTRUCTURADOS 
EN HCE:
• �Evolución clínica
• �Ecografía si 

procede
• �Ttratamiento: 

Continuar/
Optimizar/Cambiar

REGISTRO DE  
LA DISPENSACIÓN  
Y ENTREGA DE  
LA MEDICACIÓN  
DE FORMA 
PROGRAMADA 
(con cita previa)

CAMPOS 
OBLIGATORIOS  
ESTRUCTURADOS 
EN HCE:
• �Cuestionario  

de adherencia

RECOMENDACIONES 
PACIENTE:
Formación al paciente  
para reconocer un brote  
y saber cómo gestionarlo 
(acudir o no a Urgencias)

RECOMENDA-
CIONES  
PACIENTE:
• �Educación 

sanitaria sobre  
el tratamiento

• �Educación sobre 
administración  
del tratamiento

• �Educación sobre 
identificación  
de EA

* PERFIL ANALÍTICO 
* PERFIL DE PRUEBAS
Analítica ± microbiología, 
radiografía de tórax, 
ecografía hepática, 
quantiferón/serologías 
(si quantiferón + placa  
de tórax➝ Enfermería 
atenta para evitar pruebas 
innecesarias, tiempo  
y costes)

Nota: ver Bloque 5. Estas etapas se repetirán durante todo el proceso hasta los dos años que finaliza el alcance de estas recomendaciones.  
DLQI: Dermatology Life Quality Index; EA: evento adverso; EVA: Escala Visual Analógica del dolor; HCE: historia clínica electrónica;  
HiSQoL: Hidradenitis Suppurativa Quality of Life; HS: hidradenitis supurativa; IHS4: International Hidradenitis Suppurativa Severity Score System;  
IMC: índice de masa corporal; PA: presión arterial; PROM: patient-reported outcome measures.

CIRCUITO DE URGENCIAS
Paciente diagnosticado de HS. Formado y con pauta básica.  
En la primera visita de Dermatología

<7-14 días

Visita  
a Urgencias

BROTE
Analgesia

CIRUGÍA GENERAL
• �Medicación (ATB)
• �Drenaje
• �Infiltración
• Interconsulta preferente 
con Dermatología

VISITA  
DERMATOLOGÍA

• �Triaje
• �Protocolo para  

diferenciar brote de EA

EA
Leve: Farmacia
Grave: protocolo  
de Urgencias
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HSCare
Comunidad 
Valenciana

Cuidado integral  
del paciente con HS

Recomendaciones para la estandarización del seguimiento del paciente con  
hidradenitis supurativa 
en la Comunidad Valenciana Anexos HS Care

Se recomienda priorizar como datos estructurados 
aquellas variables clave para la evaluación evolutiva del 
paciente, la toma de decisiones clínicas y la medición de 
resultados. La selección definitiva de campos y su mo-
dalidad de registro deberá adaptarse a las posibilidades 

reales de la historia clínica electrónica y de los sistemas 
de Farmacia Hospitalaria de cada centro, preservan-
do en todo caso un núcleo mínimo común que permita 
avanzar hacia un modelo de seguimiento más homogé-
neo, medible y coordinado.

Tabla C. Farmacia Hospitalaria. Primera visita

Campo Tipo de registro recomendado

Validación del tratamiento prescrito  
(fármaco, dosis, pauta, vía, presentación)

Dato estructurado

Educación terapéutica inicial (administración, conservación, 
expectativas, autocuidados y recomendaciones clave)

Texto libre

Adherencia basal o riesgos potenciales de no adherencia Mixto

Barreras relevantes para el uso del tratamiento (comprensión, 
manejo, soporte, acceso)

Texto libre

Incidencias o alertas farmacoterapéuticas relevantes Mixto

Plan de seguimiento farmacoterapéutico Mixto

Tabla D. Farmacia Hospitalaria. Visitas sucesivas

Campo Tipo de registro recomendado

Adherencia al tratamiento Mixto

Incidencias relacionadas con la administración o conservación Mixto

Problemas de seguridad o tolerabilidad Mixto

Intervenciones farmacéuticas realizadas Texto libre

Educación continuada y refuerzo de recomendaciones Texto libre

Situaciones especiales con impacto farmacoterapéutico Mixto

Plan o ajustes del seguimiento farmacoterapéutico Mixto

Con el fin de favorecer la homogeneidad del seguimien-
to y facilitar la explotación posterior de la información 
clínica y farmacoterapéutica, se propone estructurar 
un conjunto mínimo de campos de registro a lo largo del 
proceso asistencial. En términos generales, se distin-
guen tres modalidades de registro (tablas A a D):

•	 Dato estructurado: variables codificables, escalas, 
resultados o campos cerrados.

•	 Texto libre: información narrativa o contextual 
difícilmente codificable.

•	 Mixto: combinación de parte estructurada y espacio 
de comentario clínico.

Anexo 4.  
Propuesta de registro estructurado  
del proceso asistencial en Dermatología  
y Farmacia Hospitalaria

Tabla A. Dermatología. Primera visita

Campo Tipo de registro recomendado

Datos básicos (edad, sexo, IMC, hábito tabáquico) Dato estructurado

Gravedad y caracterización clínica  
(Hurley, IHS4, fenotipo clínico, localización de lesiones)

Dato estructurado

Tratamientos previos (tratamientos recibidos, duración,  
respuesta, motivo de suspensión si procede)

Mixto

Comorbilidades relevantes Mixto

PROM mínimos: DLQI, HiSQoL y EVA del dolor Dato estructurado

Perfil de pruebas activado Dato estructurado

Información inicial al paciente sobre el proceso  
asistencial y el manejo de brotes

Texto libre

DLQI: Dermatology Life Quality Index; EVA: Escala Visual Analógica del dolor; HiSQoL: Hidradenitis Suppurativa Quality of Life;  
IMC: índice de masa corporal; PROM: patient-reported outcome measures.

Tabla B. Dermatología. Visitas sucesivas
Campo Tipo de registro recomendado

Actividad de la enfermedad Mixto

Evaluación clínica (IHS4 actualizado, Hurley si procede,  
evolución de lesiones)

Dato estructurado

Respuesta terapéutica Mixto

PROM de seguimiento: DLQI, HiSQoL y EVA del dolor Dato estructurado

Revisión de pruebas necesarias Mixto

Decisión terapéutica (continuidad, intensificación,  
cambio de tratamiento)

Mixto

Valoración de derivación quirúrgica, si procede Mixto

Criterios de estabilidad y plan de seguimiento Mixto

DLQI: Dermatology Life Quality Index; EVA: Escala Visual Analógica del dolor; HiSQoL: Hidradenitis Suppurativa Quality of Life; 
IHS4: International Hidradenitis Suppurativa Severity Score System; PROM: patient-reported outcome measures.
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