CUDERMA

\/

CUDERMA
Certificacion de Unidades de
Dermatologia en Hidradenitis Supurativa

Normalizacion de los indicadores de
calidad para las unidades de
atencion integral a personas con
Hidradenitis Supurativa

SEPTIEMBRE 2025

E ACADEMIA ESPANOLA
DE DERMATOLOG(A
D Y VENEREOLOGIA
1909




NUMERO DE ASIENTO REGISTRAL XxxXXxXXXxX

Autor/es y titular/es originarios de derechos:

ACADEMIA ESPANOLA DE DERMATOLOGIA MEDICOQUIRURGICA
Y VENEOROLOGIA (OBRA COLECTIVA)






CUDERMA

Indice:

Introduccion 7
Objetivo . 8
Antecedentes del Proyecto ... 9
Revision Bibliografica Protocolizada y Exhaustiva ... 9
Investigacién Cualitativa: Focus Group ... 9
Revision por Grupo de Expertos/as Multidisciplinar................ 10
Evaluacion por un Panel Delphi........... 10
AUTOTES/aS . 11
Comité Cientifico.................... 11
Coordinacion Técnica y Apoyo Metodoldgico...........oco 12
Colaboradores/as ... 12
Panel Delphi: Grupo de Consenso ... 12
Grupo Multidisciplinar ... 13
Proceso de Certificacion de Unidades ... . 14
Método de Valoraciéon 15
Indicadores de Estructura. ... 17
Indicadoresde Proceso ... ... 23
Indicadores de Resultado ... 35
Referencias. ... 38

indice de tablas

Tabla 1. Indicadores de Calidad de Estructura Normalizados. ... 17
Tabla 2. Indicadores de Calidad de Proceso Normalizados. ... . 23
Tabla 3. Indicadores de Calidad de Resultado Normalizados. ... 35



CUDERMA: Certificacion de Unidades de Dermatologia en Hidradenitis Supurativa

AEDV

Academia Espanola de Dermatologia y Venereologia

CUDERMA

Certificacion de Unidades de DERMAtologia
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EuroQol 5 Dimensions

EVA

Escala Visual Analdgica

Hidradenitis Suppurativa Quality of Life

Hidradenitis Supurativa

International Hidradenitis Suppurativa Severity Score System

Patient-Reported Experience

Patient-Reported Experience Measure

Patient-Reported Outcome

Patient-Reported Outcome Measure

Short Form 36-items




Introduccion

La definicion de indicadores de calidad es una préactica clave en gestién sanitaria, ya que per-

mite definir la infraestructura, recursos disponibles, desempefio y resultados obtenidos por una

Unidad, garantizando un estandar de calidad minimo. Ademas, permiten evaluar la actividad de

una Unidad e identificar potenciales aspectos de mejora en la misma'2. Estos indicadores de

calidad se pueden agrupar en tres tipos’:

¢ Indicadores de Estructura: Hacen referencia a las caracteristicas béasicas de las que debe dis-
poner la Unidad, respecto a instalaciones, personal sanitario, equipamiento, etc.

¢ Indicadores de Proceso: Hacen referencia a las pautas seguidas por la Unidad para el manejo
de las personas con HS.

¢ Indicadores de Resultado: Hacen referencia a la medicion de los resultados obtenidos por el
desempefio de la labor asistencial de la Unidad.

NOTA: Es importante diferenciar los indicadores de proceso de aquellos de resultado.
A continuacidn se describen algunos ejemplos que conviene revisar para aclarar las
diferencias y similitudes entre ambos:

e Medicién de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) - Indicador de Proceso:
La Unidad registra peridédicamente la CVRS de las personas con HS/ Indicador de
Resultado: El 80% de las personas con HS tratadas en la Unidad percibe una mejora en
su CVRS en sucesivas mediciones de este pardmetros a lo largo de un afo.

* Tiempos de Espera — Si atendemos estrictamente a la definicién de los tipos de
indicadores, los tiempos de espera son indicadores de proceso en todos los casos,
aunque podemos diferenciar entre la forma de medir - Indicador de proceso medido
cualitativamente: El tiempo desde la derivacién del paciente hasta la primera consulta
en la Unidad es inferior a 7 dias (Medicidn: Si vs. No) / Indicador de proceso medido
cualitativamente: Al menos el 75% de las personas con HS de nuevo acceso a la Unidad
son atendidos en un plazo inferior a 7 dias desde su derivacién por otro especialista
(Medicion: Nuevos pacientes atendidos < 7 dias / Total de nuevos pacientes = 75%).
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Objetivo

En linea con los antecedentes del Proyecto CUDERMA (Certificacion de Unidades de
Dermatologia)®*, el objetivo de este proyecto fue definir un conjunto de indicadores de calidad
con los que certificar Unidades que atienden a personas con Hidradenitis Supurativa (HS).

Elfin Ultimo de estos indicadores es: 1) homogeneizary estandarizar la atencidn de los pacientes
a nivel nacional; 2) diferenciar y poner en valor la excelencia de las Unidades de Dermatologia;
3) garantizar la calidad asistencial recibida por el paciente y su reconocimiento; 4) facilitar la
gestion interna y estimular la mejora continua; y 5) aportar confianza a profesionales, pacientes,
gestores y a la sociedad.



Antecedentes del Proyecto

Revision Bibliografica Protocolizada y Exhaustiva

El 11 de junio de 2024 se llevd a cabo una revisidn bibliogréfica protocolizada y exhaustiva (no siste-
maética), con el fin de identificar aquellas referencias de interés para ilustrar aspectos potencialmente
medibles por indicadores de calidad en HS. La busqueda y cribado de articulos dio con 22 refe-
rencias de potencial interés que fueron enviadas al Comité Cientifico del proyecto CUDERMA-HS,
cuyos/as miembros revisaron para preparar el Focus Group posterior.

Investigacion Cualitativa: Focus Group

La investigacidn cualitativa se define como el estudio de fenémenos, desde un enfoque holistico,
mediante la toma de informacién narrativa y empleando disefios de investigacion flexibles, entre
ellos, el Focus Group. Se trata de un tipo de investigacion que busca generar conocimiento profun-
do en torno a un tema concreto, sin introducir tratamientos, manipular o cuantificar variables. El as-
pecto clave de la investigacion cualitativa es su enfoque naturalistico o constructivista, ya que asume
que existen multiples interpretaciones de la realidad y busca entender las distintas interpretaciones
personales para construir un contexto global >

El miércoles 26 de junio de 2024 se llevé a cabo un Focus Group mediante una reunién virtual
donde acudieron los/as miembros del Comité Cientifico del Proyecto CUDERMA-HS (en orden al-
fabético de apellidos): Dr. Javier Garcia, Dr. Antonio Martorell (Coordinador), Dr. Javier Melgosa, Dr.
Alejandro Molina Leyva, Dra. Laura Salgado y Dra. Eva Vilarrasa. Previamente a la fecha de la reunién,
los expertos/as del Comité Cientifico compartieron sus propuestas de aspectos a medir en futuros
indicadores de calidad, basados en su propia experiencia y en las referencias identificadas en la
revision bibliografica. Todas las propuestas fueron incorporadas en una presentacion, agrupandolas
en funcién del tipo de indicador (Estructura, Proceso o Resultado) y subgrupo dentro de cada tipo.

En el Focus Group se siguid la siguiente metodologia estructurada:

1. Presentacién de todas las propuestas recibidas para cada subgrupo para obtener una vision
global.

2. Revisién de cada propuesta de forma individualizada.

3. Debate y valoracién sobre la incorporacion de cada propuesta en el set preliminar de indica-
dores.

4. Aportacion de matices sobre cada indicador.

La descripcion de cada indicador se realizé posteriormente para los items seleccionados. Esta se
basé en las aportaciones de los expertos/as en el Focus Group, asi como en aquellas definiciones
de indicadores anélogos incluidos en los Proyectos CUDERMA en Psoriasis® y Dermato-Oncologia®.
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Revision por Grupo de Expertos/as Multidisciplinar

El listado de criterios a evaluar por los indicadores de calidad, resultante del Focus Group, fue eva-
luado por un grupo de expertos/as multidisciplinar que incluyé a especialistas en atencién primaria
(enfermeria y medicina), enfermeria y cirugia, asi como pacientes con HS.

Evaluacion por un Panel Delphi

El método Delphi es un proceso iterativo por el que un grupo de expertos, denominado panel
Delphi, alcanza un consenso respecto a la cuestién de estudio y a través de la cumplimentacién de
encuestas en rondas sucesivas. En estos cuestionarios se presentan los aspectos sobre los que se
pretende alcanzar el consenso y que serdn objeto de valoracién mediante escalas Likert. Las res-
puestas obtenidas en primera instancia se emplean para disefar los cuestionarios personalizados
de la siguiente ronda, lo que determina el grado de consenso alcanzado finalmente®'".

Los criterios a evaluar por los indicadores de calidad se presentaron a un panel Delphi compuesto
por 44 miembros del Grupo Espafiol de Hidradenitis Supurativa (GEHS) de la Academia Espafiola
de Dermatologia y Venereologia (AEDV). En dos rondas sucesivas, los/as panelistas valoraron cada
indicador con una puntuacién del 1 (Nada relevante) al 9 (Totalmente relevante).

Ademas, se les permitié enviar comentarios o sugerencias respecto a cada indicador evaluado, que
se tendrén en consideracién para elaborar la Norma CUDERMA-HS (incluidos en los indicadores
recogidos en este documento).

Los resultados del panel Delphiy la determinacién del consenso alcanzado a favor de la inclusion o
exclusion de cada criterio evaluado fue determinado a través del método RAND/UCLA'™.
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Proceso de Certificacion de Unidades

2

1 APERTURA DE EXPEDIENTE

Las Unidades interesadas en solicitar la certificacion deberan
registrarse en la pagina de la AEDV, solicitando la certificacién de
su Unidad.

P :z CONSULTORIA

Se entregaréa al médico responsable de la Unidad una carpeta que
contendra toda la informacién del proyecto y facilitara la recogida
de la informacion y su seguimiento.

Primera visita en la que se realizaré la revision y andlisis in situ del
funcionamiento de la Unidad en relacién con los indicadores de
calidad de la AEDV.

*  Se elaboraréd un Plan de Accién especifico para la Unidad.

*  Apoyo on-line del seguimiento del Plan de Accidn (resolucion
de o?,udas, identificacion de dificultades en el desarrollo del
proceso y apoyo en el desarrollo de cualquier actividad para
el cumplimiento estandar).

Segunda visita en la que se lleva a cabo el simulacro de auditoria
para verificar el nivel de implantacién de la Norma y formar a los
profesionales para la auditoria de certificacion.

CERTIFICACION

Una vez se ha realizado el simulacro de auditoria correctamente y
se ha solicitado la certificacidn, comenzaria el proceso de certifica-
cién de la Unidad, llevado a cabo por SGS.

Auditoria de certificacion: se realizard de forma presencial en
las instalaciones de la Unidad con una duracién de una jornada
en las que se auditaradn historias clinicas para evidenciar que se
cumplen con los indicadores de la norma. Como resultado de la
auditoria se emitird un informe con los puntos fuertes y areas de
mejora detectados y con la puntuacién obtenida. Si se supera la
auditoria se emitira el certificado.

Emision del certificado: Hay dos reconocimientos en funcién de la
puntuacién obtenida:

e Certificacién Avanzada: La Unidad debe cumplir un 60% o
mas del total de los indicadores de calidad que componen
la Norma. La duracién del certificado es de tres anos, reno-
vandose con una auditoria de recertificacidn.

*  Certificacién Excelente: La Unidad debe cumplir un 80% o
mas del total de los indicadores de calidad que componen
la Norma. La duracién del certificado es de cuatro afios, re-
novandose con una auditoria de recertificacion.

Auditoria extraordinaria: en todas aquellas Unidades que no se
haya superado la auditoria inicial, se llevara a cabo una audito-
ria extraordinaria. La Unidad tendrd un méximo de 6 meses para
subsanar las desviaciones detectadas y tras este plazo se realiza-
réd una jornada presencial en la Unidaci/.

Auditoria de recertificacion: la auditoria de recertificacion la
realizardn aquellas Unidades que quieran renovar su certificado.
La periodicidad de su realizacidn seré en funcién del certificado

emitido y la validez del mismo (mencionado previamente).

4 ACTO DE ENTREGA



Método de Valoracion

La norma estd compuesta por 45 indicadores de calidad.

Un total de 13 indicadores se clasificaron como Indicadores de Estructura (Tabla 1):
e Recursos humanosy personal de la Unidad (N = 3).
e Servicios especificos de la Unidad (N = 8).
e Técnicas y métodos de diagndstico disponibles en la Unidad (N = 2).

Por otro lado, 27 indicadores se clasificaron como Indicadores de Proceso (Tabla 2):
® Registro de la actividad de la Unidad (N = 1).
e Calidady organizacion de la Unidad (N = 6).
e Protocolosy guias clinicas de la Unidad (N = 7).
e Calidad y organizacion del personal de la Unidad (N = 3).
e Seguimiento del paciente - Monitorizacion de la Evolucién Clinica (N = 3).
e Seguimiento del paciente - medidas para fomentar habitos de vida saludables (N = 1).

e Seguimiento del paciente - evaluacion de los resultados y experiencia comunicados por
pacientes (PRO / PRE) (N = 2).

e Comunicacién activa con el paciente (N = 3).
e Aportacién de la Unidad a la investigacion cientifica (N = 1).

Finalmente, 5 indicadores se clasificaron como Indicadores de Resultado (Tabla 3):
e Variables clinicas de desempefo de la Unidad (N = 2).
e Variables de Resultado Percibidas y Comunicadas por Pacientes (PRO) (N = 2).

e Variables de Experiencia Percibidas y Comunicadas por Pacientes (PRE) (N = 1).

Los criterios son evaluados mediante la auditoria de una seleccién aleatoria de historias clinicas y/o
comprobando la existencia o no de documentacién oficial o protocolos.

Para aquellos criterios que sea necesario la revisidén de historias clinicas se realizard un muestreo
aleatorio para ver si se alcanza el nivel objetivo correspondiente a cada indicador. El tamafio muestral
de historias clinicas a revisar seré de 20, en funcién de la Unidad evaluada y segun el criterio de la
auditora.

La auditoria se realizara sobre las historias clinicas de pacientes atendidos en los Gltimos 6 meses.

Todos los criterios de la norma que requieran ser auditados a través de las historias clinicas se
revisardn en el mismo grupo de historias clinicas seleccionadas.

En los casos en los que durante la primera visita se detecten criterios que no se cumplen, la Unidad
podré incorporar las medidas de mejora que se consideren en el plan de accién y transcurridos
6 meses podra comprobar si los criterios se cumplen.

CUDERMA: Certificaciéon de Unidades de Dermatologia en Hidradenitis Supurativa
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Indicadores de Estructura

Tabla 1. Indicadores de Calidad de Estructura Normalizados.

Titulo Normalizacién

Recursos humanos y personal de la Unidad

1

Dermatélogo con
experiencia en HS

Definicion: Con el objetivo de garantizar una asistencia sanitaria a
las personas con HS, la Unidad debe contar con, al menos, un der-
matdlogo/a con experiencia en el manejo de personas con HS.

Indicador: La Unidad cuenta con, al menos, un dermatélogo/a con
experiencia en el manejo de personas con HS. Se entiende por expe-
riencia un tiempo minimo de atencién a personas con HS de 1 afio,
acreditado por el dermatélogo/a responsable de la Unidad de HS o
por la direccién del centro de origen.

Tipo de Indicador: Estructura - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se revisarad el organigrama de la
Unidad para evidenciar que hay al menos un dermatélogo/a con ex-
periencia en HS. Dicha experiencia deberé estar refrendada por un
tiempo minimo de atencion a personas con HS de 1 afio, acreditado
por el dermatdlogo responsable de la Unidad de HS o por la direc-
cién del centro de origen.

Aclaraciones: No aplica.

2

Enfermera

con experiencia
en cuidados a
personas

con HS

Definicion: La Unidad debe contar con personal de enfermeria para
garantizar una labor asistencial de calidad por parte de la Unidad.
La enfermera/o es una parte clave de la Unidad por la importante
labor que realiza en la educacién del paciente y sus familiares, asi
como mejorando la aceptacién de la enfermedad, calidad de vida y
satisfaccion con la atencidn recibida por parte de las personas con
HS. Ademas, es un agente esencial por su contribucién en la forma-
cién de las personas con HS para la administracion de tratamientos,
mejorando adherencia y controlando su seguridad.

Indicador: La Unidad cuenta con, al menos, una enfermera/o con
experiencia en el manejo de personas con HS. Se entiende por ex-
periencia un tiempo minimo de atencion a personas con HS de

1 afio (aunque no necesariamente de forma exclusiva a estos/as pa-
cientes), acreditado por el dermatélogo/a responsable de la Unidad
de HS o por la direccion del centro de origen.

Tipo de Indicador: Estructura - Cualitativo.

Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se revisara el organigrama de la Uni-
dad para evidenciar que hay al menos una enfermera/o con experien-
cia en HS en el equipo de profesionales de la Unidad. Dicha expe-
riencia debera estar refrendada por un tiempo minimo de atencién a
personas con HS de 1 afio, acreditado por el dermatdlogo/a respon-
sable de la Unidad de HS o por la direccién del centro de origen.

Aclaraciones: No aplica.

CUDERMA: Certificacion de Unidades de Dermatologia en Hidradenitis Supurativa
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Existen diversos tratamientos quirdrgicos de los que se
puede beneficiar la persona con HS. Por ello, la Unidad debe contar
con, al menos, un dermatdlogo/a (u otro facultativo/a) con experien-
cia en la realizacién de intervenciones quirdrgicas para el manejo de
personas con HS.

La Unidad cuenta con, al menos, un dermatdlogo/a (u
otro facultativo/a) con experiencia en la realizacién de intervencio-
nes quirdrgicas para el manejo de personas con HS. Se entiende por
experiencia un numero de cirugias realizadas a personas con HS por
el/la profesional superior a 40 intervenciones acumuladas en toda la
trayectoria profesional. Estas serdn determinadas por los informes de
jefes/as de Servicio o por la direccion del centro de origen, en base a
la revision de programaciones de cirugias, informes de altas, partes de
quiréfano u otros medios debidamente justificados.

Estructura - Cualitativo.
Si/ No.

Se revisaréa el organigrama de la Uni-
dad para evidenciar que hay, al menos, un dermatélogo/a (u otro fa-
cultativo/a) con experiencia en la realizacién de intervenciones quirur-
gicas para el manejo de personas con HS. Dicha experiencia debera
estar refrendada por un nimero de cirugias realizadas a personas con
HS por el/la profesional superior a 40 intervenciones acumuladas en
toda la trayectoria profesional. Estas serdn determinadas por los infor-
mes de jefes/as de Servicio o por la direccién del centro de origen, en
base a la revisiéon de programaciones de cirugias, informes de altas,
partes de quiréfano u otros medios debidamente justificados.

No aplica.

Servicios especificos de la Unidad

Para el correcto desempefio de la labor asistencial de la
Unidad, es importante que esta se encuentre integrada en un Servi-
cio de Dermatologia que cuenta con un espacio fisico donde llevar a
cabo la consulta ambulatoria con el dermatélogo/a con experiencia
en HS de referencia, dirigido al paciente externo.

La Unidad estd integrada en un Servicio de Dermatologia
que cuenta con un espacio fisico donde llevar a cabo la consulta am-
bulatoria con el dermatélogo/a con experiencia en HS de referencia,
dirigido al paciente externo.

Estructura - Cualitativo.
Si/ No.

Se analizara la infraestructura del hos-
pital para confirmar que la Unidad esta integrada en un Servicio de
Dermatologia que cuenta con espacios fisicos donde llevar a cabo la
consulta ambulatoria monogréfica de HS.

No aplica.



La intervencién quirdrgica de personas con HS requiere
de una infraestructura apropiada. Por ello, la Unidad debe estar inte-
grada en un hospital o Servicio de Dermatologia que tenga acceso a
quiréfanos o instalaciones donde se puedan practicar cirugias.

La Unidad esté integrada en un Hospital o Servicio de
Dermatologia que tiene acceso a quiréfanos o instalaciones donde
se puedan practicar cirugias. Esto incluye la realizacion de cirugia
menor ambulatoria, asi como cirugias con anestesia general o
sedacion.

Estructura - Cualitativo.
Si/ No.

Se analizara la infraestructura del
hospital para confirmar que la Unidad esté integrada en un Servicio de
Dermatologia que tiene acceso a quiréfanos o instalaciones donde se
puedan practicar cirugias.

No es preciso que los quiréfanos o instalaciones donde
se puedan practicar cirugias sean especificas del propio Servicio de
Dermatologia, sino del hospital donde este se encuentra.

En ocasiones, las personas con HS requerirdn curas u
otros procedimientos similares. Ofrecer una continuidad asistencial a
estas personas implica que la Unidad debe contar con espacio ade-
cuado para realizar estas labores.

La Unidad esta integrada en un Servicio de Dermatologia
que cuenta con un espacio fisico (sala o gabinete) donde llevar a cabo
curas u otros procedimientos que pueda requerir la persona con HS.

Estructura - Cualitativo.
Si/ No.

Se analizard la infraestructura del
hospital para confirmar que la Unidad esté grada en un Servicio de
Dermatologia que cuenta con un espacio fisico (sala o gabinete) don-
de llevar a cabo curas u otros procedimientos que pueda requerir la
persona con HS.

No aplica.

El acceso a instalaciones que permitan el ingreso hospita-
lario de las personas con HS es un aspecto esencial para garantizar la
continuidad asistencial.

La Unidad esta integrada en un Servicio de Dermatologia
que tiene acceso a instalaciones de hospitalizacion para garantizar la
continuidad de la asistencia.

Estructura - Cualitativo.
Si/ No.

Se analizara la infraestructura del hos-
pital para confirmar que la Unidad esta integrada en un Servicio de
Dermatologia que tenga posibilidad de ingresar a las personas con
HS a su cargo en instalaciones de hospitalizaciéon del hospital.

No es preciso que las instalaciones de hospitalizacién
sean especificas del propio Servicio de Dermatologia, sino del hospi-
tal donde este se encuentra.
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Es necesario que la Unidad tenga acceso a hospital de dia
médico para garantizar la continuidad de la asistencia.

La Unidad estd integrada en un Hospital o Servicio de Der-
matologia que tiene acceso a hospital de dia médico.

Estructura - Cualitativo.
Si/ No.

Se analizard la infraestructura del hospi-
tal para confirmar que la Unidad esté integrada en un Hospital o Servi-
cio de Dermatologia que tiene acceso a hospital de dia médico.

No es preciso que el hospital de dia médico sea espe-
cifico del propio Servicio de Dermatologia, sino del hospital donde
este se encuentra.

Dada la importante labor del personal de enfermeria para
el desempefio de la Unidad, la enfermera/o debe disponer de una
consulta con agenda propia que le permita desarrollar su actividad
asistencial e implementar programas que mejoren la calidad de vida
de las personas con HS atendidas por la Unidad.

La Unidad dispone de una consulta ambulatoria u otros
medios que garanticen la disponibilidad de agenda propia de la
enfermera con experiencia en HS (no ligada a la del dermatdlogo/a)
para la atencién de las personas con HS.

Estructura - Cualitativo.
Si/ No.

Se confirmaré que la enfermera/o es-
pecializada en HS, que forma parte del personal de la Unidad, dispo-
ne de agenda propia (no ligada a la del dermatélogo/a).

No aplica.

La telemedicina consiste en la prestacién de atencién
sanitaria mediante las tecnologias de la informacién y comunicacién
(TIC), recibiendo el nombre de teledermatologia cuando el uso de
estas TIC se emplea en el &mbito de la dermatologia. Estas herramien-
tas teleméticas de salud digital (via telefénica, Internet, aplicaciones
mdviles, etc.) deben estar disponibles para la realizacion de visitas
telemaéticas con los pacientes (televisitas), y la comunicacién con otros
especialistas de la salud mediante plataformas disefiadas para esta
labor (teleconsulta)'?.

La Unidad dispone de las herramientas telematicas (via
telefénica, Internet, aplicaciones méviles, etc.), a través del sistema de
informacion del hospital u otros sistemas reconocidos por este, para
prestar servicios de teledermatologia como atencidn telematica, envio
de imagenes o consulta en remoto, entre otras.

Estructura - Cualitativo.
Si/ No.

Se confirmaréa que el sistema de infor-
macion del hospital dispone de medios para realizar actividades de
teledermatologia con las personas con HS de la Unidad.

Bibliografia de interés: ' Romero G. Actas Dermo-
sifiologr. 2008;99(7):506-22; 2 Romero G. Actas Dermosifiologr.
2008;99(8):586-97.



La investigacion cientifica es necesaria para el avance en
biomedicina. En el caso de HS, la investigacion clinica es crucial para
mejorar la calidad de vida de los/as pacientes y, para ello, la Unidad
debe estar dotada de una infraestructura que le permita participar de
manera adecuada en proyectos de investigacion.

La Unidad tiene acceso a una Unidad de investigacion o
de ensayos clinicos que cuenta con la estructura fisica y de personal
necesario para la participacién de forma continuada en ensayos clini-
cos u otros estudios de investigacion cientifica.

Estructura - Cualitativo.
Si/ No.

Se analizaré la infraestructura del
hospital para confirmar que la Unidad esté integrada en un Hospital o
Servicio de Dermatologia que tiene acceso a una Unidad de investi-
gacion o de ensayos clinicos. Esta Unidad de investigacién o ensayos
clinicos debe estar dotada de un espacio fisico y contar con personal
cuya labor se destine a la investigacién.

No es preciso que la Unidad de investigacion o de en-
sayos clinicos sea especifica del propio Servicio de Dermatologia, sino
del hospital donde este se encuentra.

Técnicas y métodos de diagnéstico disponibles en la Unidad

HS: Hidradenitis Supurativa.

La ecografia cutdnea es una técnica que permite visualizar
en tiempo real las estructuras cutédneas, de forma que permite definir
el tipo de lesidn, su extension anatémica y el grado de actividad infla-
matoria. En definitiva, una correcta valoracién de la persona con HS
repercutird en un manejo adecuado de la enfermedad’.

La Unidad dispone de instalaciones e instrumentos ade-
cuados para la realizacién de ecografia cutanea.

Estructura - Cualitativo.
Si/ No.

Se evidenciara la inclusion de la ecogra-
fia cutdnea en la cartera de servicios del Servicio de Dermatologia.

Este indicador no mide la realizacién de ecografia
cutanea, sino la posibilidad de ofrecerla y realizarla si se diera el
caso. Bibliografia de interés: " Martorell A. Actas Dermosifiliogréficas.
2015;106(Supl 1):49-59.

La terapia fotodindmica implica la activacién por medio
de la luz de un agentes fotosensibilizantes aplicados topicamente
sobre las lesiones de HS. La activacion de estos agentes produce
especies reactivas de oxigeno con actividad citotdxica, por lo que
destruyen la lesién donde se aplicaron’?.

La Unidad dispone de instalaciones e instrumentos ade-
cuados para la realizacién de terapia fotodinamica.

Estructura - Cualitativo.
Si/ No.

Se evidenciara la inclusion de la terapia
fotodinamica en la cartera de servicios del Servicio de Dermatologia.

Este indicador no mide la realizacion de la terapia
fotodinédmica, sino la posibilidad de ofrecerla y realizarla si se diera
el caso. Bibliografia de interés: ' Gracia-Cazafia T. Actas Dermosifilio-
gréficas. 2020;111(2):89-106; 2 Pascual JC. Actas Dermosifiliogréficas.
2024;115(5):433-48.

CUDERMA: Certificaciéon de Unidades de Dermatologia en Hidradenitis Supurativa

21






Indicadores de Proceso

Tabla 2. Indicadores de Calidad de Proceso Normalizados.

Normalizaciéon

Titulo

Registro de la actividad de la Unidad

14

Registro del
nimero de
personas con HS
atendidos/as en la
Unidades

Definicion: La Unidad lleva a cabo un registro actualizado del nime-
ro de personas con HS tratadas en la Unidad, sin presentar sus datos
personales.

Indicador: La Unidad dispone de acceso al nimero de personas con
HS en seguimiento por esta.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se consultard la disponibilidad de una
herramienta o procedimiento que permita identificar el nimero de
personas con HS atendidas por la Unidad en un determinado periodo
de tiempo.

Aclaraciones: No aplica.

Calidad y organizacion de la Unidad

15
Disponibilidad de
informacién sobre
los datos de la
Unidad

Definicién: La Unidad proporciona a las personas con HS que atiende
los datos de contactody/o existe algun canal/via de comunicacién para
garantizar la continuidad asistencial.

Indicador: Existe un modelo de tarjeta o documento con los datos de
contacto de la Unidad y una via de comunicaciéon con esta.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se constatara la existencia del docu-
mento para informar sobre los datos de la Unidad.

Aclaraciones: Los datos de contacto deben incluir, al menos, el teléfo-
no de contacto y horario de atencién.

16

Sistema de
derivacion a
consultas externas
con otros Servicios

Definicién: Un circuito que permita la derivacién de las personas

con HS entre profesionales de la salud de distintos servicios mejora la
comunicacidén entre estos, facilita el acceso de las personas con HS a
sus tratamientos, reduce demoras y evita consultas innecesarias. Por
ello, conviene que la Unidad cuente con un sistema para la derivacion
de personas con HS a consultas externas de los Servicios de Reumato-
logia, Digestivo, Salud Mental, Endocrinologia y Medicina Preventiva
y/o Infecciosas (la derivacion a estos Servicios incluye la posibilidad
de descartar la necesidad de vacunacién previa a tratamientos inmu-
nomoduladores sistémicos o la presencia de tuberculosis latente), asi
como desde estos Servicios a la propia Unidad.

Indicador: Existe un circuito de derivacién para aquellas personas
con HS que precisen ser valorados por otros Servicios. Estos circuitos
deben existir para, al menos, 3 de los siguientes servicios: Reumato-
logia, Digestivo, Salud Mental, Endocrinologia y Medicina Preventiva
y/o Infecciosas. El circuito debe ser bidireccional, pudiendo derivar
también a pacientes desde estos servicios a la propia Unidad.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se confirmaré la existencia de un circuito
de derivacién entre la Unidad y los servicios de Reumatologia, Digestivo,
Salud Mental, Endocrinologia y Medicina Preventiva y/o Infecciosas. El
circuito debe existir para, al menos, 3 de los 5 servicios descritos.

Aclaraciones: No aplica.
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17

Circuito de
derivacion desde
Atencion Primaria a
la Unidad

Definicién: Un circuito que permita la derivacion de personas con HS
entre la Unidad y los/as profesionales de Atencién Primaria mejora la
comunicacién entre estos, facilita el acceso de las personas con HS a sus
tratamientos, reduce demoras y evita consultas innecesarias. Por ello, la
Unidad debe contar con un circuito preferencial para la derivacion de
personas con HS desde Atencién Primaria a la propia Unidad.

Indicador: Existe un circuito de visitas preferentes desde Atencién Pri-
maria para personas con HS que precisen ser valorados en la Unidad.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se confirmara la existencia de un circui-
to de visitas preferentes para aquellas personas con HS que precisen
ser valoradas por la Unidad, y que sean remitidas por su médico ge-
neral. Se requiere que el circuito sea, al menos, unidireccional (desde
atencion primaria a la Unidad).

Aclaraciones: No aplica.

18

Circuito de
derivacion desde
el Servicio de
Urgencias a la
Unidad

CUDERMA: Certificacién de Unidades de Dermatologia en Hidradenitis Supurativa

Definicién: Un circuito que permita la derivacién de personas con HS
entre la Unidad y el Servicio de Urgencias mejora la comunicacion entre
estos, facilita el acceso de las personas con HS a sus tratamientos, reduce
demoras y evita consultas innecesarias. Por ello, la Unidad debe contar
con un sistema para la derivacion de personas con HS a consultas exter-
nas del Servicio de Urgencias, y desde este servicio a la propia Unidad.

Indicador: Existe un circuito de visitas preferentes desde el servicio de
Urgencias para personas con HS que precisen ser valorados en la Unidad.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se confirmara la existencia de un circui-
to de derivacion de personas con HS desde el servicio de Urgencias

a la Unidad. Se requiere que el circuito sea, al menos, unidireccional
(desde Urgencias a la Unidad).

Aclaraciones: No aplica.

19

Via de
comunicacion
con Farmacia
Hospitalaria

24

Definicion: Un sistema que facilite la comunicacion de la Unidad con
Farmacia Hospitalaria permite optimizar y monitorizar el abordaje farma-
coterapéutico de las personas con HS. Para ello, la Unidad debe disponer
de una via de comunicacion fluida con el Servicio de Farmacia Hospitala-
ria, de forma que facilite la derivaciéon de las personas con HS entre dicho
Servicio y la Unidad de HS, asi como la posibilidad de realizar interconsul-
tas con el/la dermatdlogo y farmacéutico cuando se considere oportuno.

Indicador: Existe una via de comunicacion fluida con el Servicio de
Farmacia Hospitalaria para derivar a aquellas personas con HS que
precisen atencidn sanitaria por este Servicio o conjuntamente con la
Unidad de HS.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se confirmara la existencia de mecanis-
mos que faciliten la comunicacién de la Unidad de HS con el Servicio
de Farmacia Hospitalaria.

Aclaraciones: Los mecanismos incluyen correo electréonico, contacto
telefénico o cualquier otra via establecida por mutuo acuerdo entre
ambos servicios.
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Tiempo hasta
acceso a la consulta
dermatolégica
especializada en
HS

Definicién: El tiempo medio de espera para la primera visita a la Uni-
dad de HS es igual o inferior a 12 semanas, de forma que se garantice
la continuidad asistencial de las personas con HS.

Indicador: Promedio del tiempo que transcurre desde que se produ-
ce la solicitud de atencién hasta la primera visita en la Unidad de HS.

Tipo de Indicador: Proceso - Cuantitativo.
Nivel objetivo: < 12 semanas (56 dias).

Evidencias de Cumplimiento: Se revisaran los cuadros de mando de
los jefes/as de servicio de la Unidad o, en su defecto, se consultaran
los datos del departamento de admisiones u otras fuentes que dis-
pongan de esta informacion.

Aclaraciones: Las visitas a la Unidad deben estar codificadas como
“primera” y “sucesivas”, o con otra nomenclatura que permita discernir
entre la primera visita en la Unidad y las visitas de seguimiento en esta.

Protocolos y guias cl

inicas de la Unidad

21

Protocolo
especifico para

la visita de
diagnéstico de HS

Definicion: La practica asistencial de la Unidad debe estar protocoli-
zada y basada en la evidencia. Para ello, la Unidad contara con un pro-
tocolo actualizado y/o seguiré las recomendaciones de practica clinica
nacionales y/o internacionales para el diagndstico de la HS.

Indicador: La Unidad dispone de un protocolo propio, actualizado en
base a la evidencia y adecuado para cada paciente y/o sigue las reco-
mendaciones de las guias de practica clinica nacionales y/o internacio-
nales para la realizacion del diagndstico correcto de HS. El protocolo
incluye: anamnesis, examen cutaneo, valoracion del estado de salud
global del paciente (medidas de evaluacién objetiva y subjetiva [PRO]),
pruebas complementarias adaptadas a cada caso, recogida de antece-

dentes, recogida de comorbilidades y recogida de tratamientos previos.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se verificara la existencia de un proto-
colo actualizado que determine la practica asistencial del personal de
la Unidad en el diagndstico de la HS.

Aclaraciones: Aquellas Unidades que siguen las recomendaciones de
practica clinica nacionales y/o internacionales podran citar la bibliografia
donde se describen estas recomendaciones, indicando que la actividad
en la Unidad se cifie a lo descrito en las referencias proporcionadas.

22

Protocolo
especifico para
la visita de
seguimiento
de HS

Definicion: La practica asistencial de la Unidad debe estar protoco-
lizada y basada en la evidencia. Para ello, la Unidad contara con un
protocolo actualizado y/o seguiré las recomendaciones de practica
clinica nacionales y/o internacionales para las visitas de seguimiento
de las personas con HS.

Indicador: La Unidad de HS dispone de un protocolo estandarizado
incluyendo los aspectos a evaluar en cada visita de seguimiento, asf
como la periodicidad con la que se realizan las visitas.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se verificard la existencia de un proto-
colo actualizado y/o seguir las recomendaciones de practica clinica,
que determine la practica asistencial del personal de la Unidad en las
sucesivas visitas de seguimiento de las personas con HS.

Aclaraciones: Aquellas Unidades que siguen las recomendaciones de
préactica clinica nacionales y/o internacionales podran citar la bibliografia
donde se describen estas recomendaciones, indicando que la actividad

en la Unidad se cifie a lo descrito en las referencias proporcionadas.
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23

Protocolo para

el manejo de las
comorbilidades de
la HS

Definicién: La préactica asistencial de la Unidad debe estar protoco-
lizada y basada en la evidencia. Para ello, la Unidad contard con un
protocolo actualizado y/o seguiré las recomendaciones de practica
clinica nacionales y/o internacionales para el manejo de las comorbili-
dades de la HS.

Indicador: La Unidad dispone de un protocolo propio, actualizado en
base a la evidencia y adecuado para cada paciente, y/o sigue las reco-
mendaciones de practica clinica nacionales y/o internacionales para el
manejo de las comorbilidades de aquellas personas con HS.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se verificara la existencia de un proto-
colo actualizado y/o seguir las recomendaciones de practica clinica
nacionales y/o internacionales que determine la practica asistencial
del personal de la Unidad en el manejo de las comorbilidades de la
HS.

Aclaraciones: Aquellas Unidades que siguen las recomendaciones de
practica clinica nacionales y/o internacionales podran citar la biblio-
grafia donde se describen estas recomendaciones, indicando que la
actividad en la Unidad se cifie a lo descrito en las referencias propor-
cionadas.

24

Protocolo
especifico

para poblacién
pediatrica con HS

Definicién: La préactica asistencial de la Unidad debe estar protocoli-
zada y basada en la evidencia. Para ello, la Unidad contara con un pro-
tocolo actualizado y/o seguiré las recomendaciones de practica clinica
nacionales y/o internacionales para la asistencia sanitaria de personas
con HS en edad pediatrica.

Indicador: La Unidad dispone de un protocolo propio, actualizado en
base a la evidencia y adecuado para cada paciente, y/o sigue las reco-
mendaciones de practica clinica nacionales y/o internacionales para el
manejo de la HS en la poblacion con edad pediatrica.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se verificara la existencia de un proto-
colo actualizado que determine la practica asistencial del personal de
la Unidad en el manejo de personas con HS en edad pediatrica.

Aclaraciones: El propio protocolo de cada centro debe designar que
entre que edades se comprende la poblacidn pediatrica. Aquellas
Unidades que siguen las recomendaciones de practica clinica nacio-
nales y/o internacionales podran citar la bibliografia donde se descri-
ben estas recomendaciones, indicando que la actividad en la Unidad
se cifie a lo descrito en las referencias proporcionadas.
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Protocolo
especifico para
mujeres gestantes
con HS

Definicién: La practica asistencial de la Unidad debe estar protocoli-
zada y basada en la evidencia. Para ello, la Unidad contara con un pro-
tocolo actualizado y/o seguiré las recomendaciones de practica clinica
nacionales y/o internacionales para la asistencia sanitaria de mujeres
gestantes con HS.

Indicador: La Unidad dispone de un protocolo propio, actualizado en
base a la evidencia y adecuado para cada paciente, y/o sigue las reco-
mendaciones de practica clinica nacionales y/o internacionales para el
manejo de la HS en pacientes gestantes.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se verificara la existencia de un proto-
colo actualizado que determine la practica asistencial del personal de
la Unidad en el manejo de mujeres gestantes con HS.

Aclaraciones: Aquellas Unidades que siguen las recomendaciones de
practica clinica nacionales y/o internacionales podrén citar la biblio-
grafia donde se describen estas recomendaciones, indicando que la
actividad en la Unidad se cifie a lo descrito en las referencias propor-
cionadas.

26

Protocolo de

curas, manejo

de las heridas
quirargicas y
actuacion posterior
a la intervencién
quirargica en HS

Definicién: La practica asistencial de la Unidad debe estar protocoli-
zada y basada en la evidencia. Para ello, la Unidad contara con un pro-
tocolo actualizado y/o seguiré las recomendaciones de practica clinica
nacionales y/o internacionales para la realizacion de curas, manejo de
heridas quirdrgicas y practica asistencial tras la intervencién quirdrgica
de personas con HS.

Indicador: La Unidad dispone de un protocolo propio, actualizado en
base a la evidencia y adecuado para cada paciente, y/o sigue las reco-
mendaciones de préctica clinica nacionales y/o internacionales para

la realizacion de curas, manejo de heridas quirdrgicas, infecciones y
complicaciones postquirirgicas en personas con HS.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se verificard la existencia de un proto-
colo actualizado que determine la practica asistencial del personal de
la Unidad en la realizacion de curas, manejo de heridas quirdrgicas y
practica asistencial tras la intervencion quirurgica de personas con HS.

Aclaraciones: Aquellas Unidades que siguen las recomendaciones de
practica clinica nacionales y/o internacionales podrén citar la biblio-
grafia donde se describen estas recomendaciones, indicando que la
actividad en la Unidad se cifie a lo descrito en las referencias propor-
cionadas.
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27

Protocolo para
monitorizar la
seguridad de
tratamientos
sistémicos para HS

Definicion: La practica asistencial de la Unidad debe estar protoco-
lizada y basada en la evidencia. Para ello, la Unidad contaré con un
protocolo actualizado y/o seguiré las recomendaciones de practica
clinica nacionales y/o internacionales para monitorizar la seguridad de
tratamientos sistémicos para HS.

Indicador: La Unidad dispone de un protocolo propio, actualizado en
base a la evidencia y adecuado para cada paciente y actualizado y/o
sigue las recomendaciones de practica clinica nacionales y/o interna-
cionales para el manejo de las personas con HS a los/as que se pres-
cribe un tratamiento sistémico. Este protocolo incluye la evaluacién de
pardmetros de seguridad (Ej. cribado de infecciones) antes de iniciar
el tratamiento y de forma periddica, asi como un protocolo o pro-
grama de vigilancia para prevenir, detectar y tratar precozmente los
efectos secundarios asociados a la terapia.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se verificara la existencia de un proto-
colo actualizado que determine la practica asistencial del personal de
la Unidad en la monitorizacién de la seguridad de tratamientos sisté-

micos para HS.

Aclaraciones: Aquellas Unidades que siguen las recomendaciones de
practica clinica nacionales y/o internacionales podran citar la biblio-
grafia donde se describen estas recomendaciones, indicando que la
actividad en la Unidad se cifie a lo descrito en las referencias propor-
cionadas.

Calidad y organizaci

6n del personal de la Unidad

28

Realizacién

de reuniones
multidisciplinares
periédicas

Definicién: Las patologias del &mbito de la dermatologia, entre las
que se encuentra la HS, frecuentemente requieren un abordaje multi-
disciplinar debido a las comorbilidades que se manifiestas de manera
conjunta. Este abordaje multidisciplinar desempena un papel clave
para ofrecer una asistencia sanitaria integral a las personas que atien-
de la Unidad. Por ello, en dermatologia se han propuesto distintos mo-
delos para el abordaje multidisciplinar'. En cualquier caso, la Unidad
debe garantizar la atencién integral de la HS mediante la realizacidn
de reuniones multidisciplinares periddicas.

Indicador: La Unidad realiza reuniones multidisciplinares periédi-

cas con la participacién de profesionales distinta especialidades. El
formato (presencial, videollamada, etc.) y los profesionales sanitarios
asistentes a estas reuniones debe ser acordado por las distintas espe-
cialidades implicadas en funcién de las necesidades de las personas
con HS.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se constataréa la existencia de actas del
comité multidisciplinar.

Aclaraciones: Bibliografia de interés: ' Quiero R. Reumatol Clin.
2017;13(2):85-90.




29

Actualizacion de la
formacién de los/
as profesionales sa-
nitarios vinculados
a la Unidad

Definicién: Los dermatélogos miembros de la Unidad deben estar
formados en los avances en el conocimiento de la HS para tratar a sus
pacientes seguin la mejor evidencia cientifica disponible. Por consi-
guiente, la Unidad debe garantizar la formacién actualizada del perso-
nal sanitario que la compone mediante sesiones periddicas, cursos u
otro tipo de iniciativa formativa.

Indicador: Numero de actividades formativas relacionadas con HS a
las que asiste el personal sanitario de la Unidad en el dltimo afio, tanto
presencial como virtualmente.

Tipo de Indicador: Proceso - Cuantitativo.
Nivel objetivo: =1 actividad formativa.

Evidencias de Cumplimiento: Se solicitaran los certificados de asis-
tencia a las actividades formativas.

Aclaraciones: No aplica.

30

Identificacion

de especialista/s
asignado/s a cada
paciente

Definicién: La Unidad tiene asignado, al menos un dermatdlogo/a
con experiencia en HS especifico identificable, designado(s) como res-
ponsable de la asistencia de cada persona con HS.

Indicador: Numero de historias clinicas de personas con HS con
dermatdlogo/a con experiencia en HS asignado / Nimero total de
historias clinicas de personas con HS en seguimiento por la Unidad
auditadas.

Tipo de Indicador: Proceso - Cuantitativo.
Nivel objetivo: 280% de las historias clinicas auditadas.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas para
comprobar la proporcién de ellas en las que se ha documentado la
asignacién de un dermatdélogo/a de la Unidad a la persona con HS.

Aclaraciones: No aplica.

Seguimiento del paciente - Monitorizacion de la evolucion clinica

31

Evaluacion basal

y periédica de
medidas de
evaluacion objetiva

Definicion: La Unidad realiza mediciones en la primera consulta clini-
cay de forma periddica sobre la evolucién de las medidas de evalua-
cion objetivas de las personas con HS en seguimiento. Estas medidas
de evaluacién objetiva incluyen aquellas aceptadas a nivel nacional
y/o internacional (contaje de lesiones, IHS-4 y Hurley).

Indicador: Nimero de historias clinicas de personas con HS con deter-
minaciones de las medidas de evaluacién objetiva en la primera y sucesi-
vas consultas clinicas / Numero total de historias clinicas de personas con
HS en seguimiento por la Unidad durante méas de 1 afo auditadas.

Tipo de Indicador: Proceso - Cuantitativo.
Nivel objetivo: 280% de las historias clinicas auditadas.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas para
comprobar la proporcién ellas en las que se han determinado las me-
didas de evaluacion objetiva en la primera visita y peridédicamente.

Aclaraciones: La periodicidad con la que se determina cada una de
las medidas de evaluacién objetiva vendra definida por los protocolos
de practica clinica de la Unidad. Este indicador no mide los resultados
obtenidos, sino el hecho de que se midan estos resultados de evalua-
cién objetiva.
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32

Evaluacion basal

y periédica de
medidas subjetivas
(PRO)

Definicién: En un panorama sanitario que avanza hacia la medicina
centrada en la persona, los resultados de salud comunicados por pa-
cientes son un elemento clave para empoderar e involucrar al paciente
en su enfermedad. Por ello, la Unidad debe realizar mediciones en la
primera consulta clinica y de forma periddica sobre la evolucion de

las medidas de evaluacion subjetivas (PRO) de las personas con HS en
seguimiento. Estas medidas de evaluacion subjetiva incluyen al menos
la administracién de una EVA de dolor y un cuestionario de calidad de
vida validado en dermatologia (DLQI u otro debidamente justificado) o
especifico de HS (HiSQoL u otro debidamente justificado).

Indicador: Niumero de historias clinicas de personas con HS con deter-
minaciones de las medidas subjetivas en la primera y sucesivas consul-
tas clinicas / Numero total de historias clinicas de personas con HS en
seguimiento por la Unidad durante mas de 1 afio auditadas.

Tipo de Indicador: Proceso - Cuantitativo.
Nivel objetivo: 270% de las historias clinicas auditadas.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas para com-
probar la proporcion ellas en las que se han determinado las medidas
subjetivas en la primera visita y periddicamente.

Aclaraciones: La periodicidad con la que se determina cada una de

las medidas de evaluacion objetiva vendra definida por los protocolos
de préctica clinica de la Unidad. Otros cuestionarios de calidad de vida
podrén ser considerados cuando se proporcione evidencia cientifica
publicada que demuestre que las propiedades psicométricas del ins-
trumento (validez y fiabilidad) son adecuadas, considerando su versidn
utilizada respecto al lenguaje y contexto geografico. No se aceptaran
cuestionarios de calidad de vida genéricos (Ej. EQ-5D, SF-36...). En el
caso de que el cuestionario incluya valoracion del dolor (Ej. HiSQoL), no
serd necesario realizar una escala EVA adicional. Este indicador no mide
los PRO obtenidos, sino el hecho de que se midan los PRO.

33

Evaluacion inicial
y periédica de la
gravedad de la HS
usando ecografia

Definicién: La Unidad realiza evaluaciones ecogréficas en la primera
consulta clinica y de forma periddica sobre la severidad de la HS.

Indicador: Ndmero de historias clinicas de personas con HS con deter-
minaciones de la gravedad de la HS usando ecografia en la primera y su-
cesivas consultas clinicas / Numero total de historias clinicas de personas
con HS en seguimiento por la Unidad durante méas de 1 ano auditadas.

Tipo de Indicador: Proceso - Cuantitativo.
Nivel objetivo: =75% de las historias clinicas auditadas.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas para
comprobar la proporcién ellas en las que se han determinado la gra-
vedad de la HS usando ecografia en la primera visita y periédicamen-
te.

Aclaraciones: La periodicidad con la que se determina cada una de
las medidas de evaluacién objetiva vendra definida por los protocolos
de practica clinica de la Unidad. Este indicador no mide los resultados
de gravedad determinados por ecografia, sino el hecho de que se
mida la gravedad por medio de ecografia.




Seguimiento del paciente - Medidas para fomentar habitos de vida saludables

34

Educacién del
paciente en un
estilo de vida
saludable

Definicién: La Unidad fomenta hébitos de vida saludables en las per-
sonas con HS.

Indicador: Niumero de historias clinicas de personas con HS en cuya
historia clinica se haya registrado haberle informado sobre habitos de
vida saludable / Numero total de historias clinicas de personas con HS
en seguimiento por la Unidad auditadas.

Tipo de Indicador: Proceso - Cuantitativo.
Nivel objetivo: 280% de las historias clinicas auditadas.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas para
comprobar la proporcién ellas en las que se ha registrado haber infor-
mado a la persona con HS sobre habitos de vida saludable.

Aclaraciones: Este indicador no mide la adherencia de las personas
atendidas en la Unidad a un estilo de vida, sino el hecho de que se
facilite informacion al respecto por parte del personal de la Unidad.

Seguimiento del paciente - Evaluacion de otros resultados y experiencia comunicados
por pacientes (PRO / PRE)

35

Evaluaciéon de la
satisfaccion del
paciente con la
atencion médica

Definicién: La Unidad evalta de forma anual la satisfaccién que tienen
las personas con HS que se encuentra en seguimiento por la Unidad
con la atencion médica recibida en esta.

Indicador: NUumero de historias clinicas de personas con HS en las
que se ha documentado su satisfaccion con la atencion médica recibi-
da en la Unidad / Numero total de historias clinicas de personas con
HS en seguimiento por la Unidad auditadas.

Tipo de Indicador: Proceso - Cuantitativo.
Nivel objetivo: 270% de las historias clinicas auditadas.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas para
comprobar la proporcidn ellas en las que se ha registrado haber medi-
do la satisfaccién de la persona con HS con la atenciéon médica recibi-
da en la Unidad.

Aclaraciones: La evaluacién de la satisfaccion con la atencién médica
recibida se podra realizar mediante cuestionarios estandarizados y
validados (PREMs) o mediante escalas disefiadas ad hoc por la propia
Unidad. Este indicador no mide los resultados de satisfaccidon obteni-
dos, sino el hecho de que se mida la satisfaccion.
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36

Evaluacion de
la adherencia al
tratamiento

Definicion: La evaluacién de la adherencia al tratamiento es un ele-
mento esencial para optimizar las terapias y mejorar la calidad de vida
de los/as pacientes’. En este sentido, la Unidad debe evaluar de forma
periddica el grado de adherencia al tratamiento de las personas con
HS. Esta labor debe ser realizada por el dermatélogo, enfermera y/o el
farmacéutico hospitalario.

Indicador: Numero de historias clinicas de personas con HS en las
que se ha documentado su grado de cumplimiento terapéutico
prescrito / Nimero total de historias clinicas de personas con HS en
seguimiento por la Unidad auditadas.

Tipo de Indicador: Proceso - Cuantitativo.
Nivel objetivo: =80% de las historias clinicas auditadas.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas para
comprobar la proporcién ellas en las que se ha registrado el grado
de cumplimiento terapéutico de la persona con HS de acuerdo con la
prescripcion del dermatdélogo/a.

Aclaraciones: La evaluacion de la adherencia se debe realizar por
métodos validados y publicados para ello (prueba de Morisky-Green,
registros de dispensacion u otros métodos validados)?. Este indicador
no mide la adherencia terapéutica de las personas atendidas en la
Unidad, sino el hecho de que se evalle esta adherencia. Bibliografia
de interés: 'Herranz-Pinto P. Actas Dermosifiliogréaficas. 2023;114:708-17;
2 Morisky DE. Med Care. 1986;24:67-74.

Comunicacién activa con el paciente

37

Educacion sanitaria
del paciente y
disponibilidad

de material
explicativo escrito
o audiovisual

Definicién: La Unidad incluye entre los objetivos del manejo de las
personas con HS la educacion sanitaria para mejorar el conocimiento
que tienen sobre su patologia. Esto supone que la Unidad ponga a
disposicién de las personas con HS que lo soliciten, material educativo
en el formato que mejor se adapte a sus necesidades (digital, icono-
grafias, articulos cientificos, etc.).

Indicador: Disposicidn de material de educacidn sanitaria que poder
facilitar a las personas con HS para el manejo de su patologia.

Tipo de Indicador: Proceso - Cualitativo.
Nivel objetivo: Si/ No.

Evidencias de Cumplimiento: Se constatara la existencia de material
educativo que poder proporcionar a las personas con HS para la ges-
tion de su enfermedad.

Aclaraciones: No aplica.




38

Toma de
decisiones
compartidas y
planteamiento
de objetivos en
conjunto con el
paciente

Definicién: La Unidad toma las decisiones terapéuticas y plantea los
objetivos del tratamiento en un proceso compartido con el paciente.
El proceso debe quedar reflejado en la historia clinica.

Indicador: Numero de historias clinicas en las que se haya registrado

que se ha informado a la persona con HS sobre los beneficios, riesgos
y resultados esperados de tratamientos sistémicos prescritos / Nime-
ro total de historias clinicas de personas con HS en seguimiento por la
Unidad auditadas.

Tipo de Indicador: Proceso - Cuantitativo.
Nivel objetivo: 280% de las historias clinicas auditadas.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas para
comprobar la proporcién ellas en las que se ha registrado haber
llevado a cabo un proceso de toma de decisiones compartidas con la
persona con HS.

Aclaraciones: No aplica.

39

Acercamiento del
especialista a las
personas con HS

Definicién: La Unidad facilita a las personas con HS informacién sobre
la existencia de asociaciones de pacientes y en caso de interés facilita
sus datos de contacto, y colabora en otras iniciativas como talleres,
escuelas de pacientes o elaboracién de folletos informativos.

Indicador: NUumero de historias clinicas en las que se ha proporcio-
nado a la persona con HS informacién acerca de las asociaciones de
pacientes / Numero total de historias clinicas de personas con HS en
seguimiento por la Unidad auditadas.

Tipo de Indicador: Proceso - Cuantitativo.
Nivel objetivo: =250% de las historias clinicas auditadas.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas para com-
probar la proporcién ellas en las que se ha registrado haber ofrecido a
la persona con HS informacién acerca de las asociaciones de pacientes.

Aclaraciones: Este indicador no mide el nUmero de personas aten-
didas en la Unidad que acuden a asociaciones de pacientes, sino el
hecho de que el personal de la Unidad facilite informacién al respecto
(independientemente de la decisién final del paciente sobre si acudir
0 no a las asociaciones).

Aportacion de la Uni

dad a la investigacion cientifica

40

Participacion en
proyectos de
investigacion,
ensayos clinicos
u otras iniciativas
promovidas

por sociedades
cientificas

Definicion: La Unidad lleva a cabo o participa en proyectos de investiga-
cién cientifica, incluyendo ensayos clinicos u otros proyectos de investiga-
cién biomédica (Ej. estudios observacionales, elaboraciéon de registros...),
participando y fomentando las publicaciones cientificas sobre la HS.

Indicador: Niumero de proyectos de investigacion realizados durante
1 afio en los que al menos un/a profesional de la Unidad figura como
investigador principal o colaborador.

Tipo de Indicador: Proceso - Cuantitativo.
Nivel objetivo: =1 proyecto.

Evidencias de Cumplimiento: Se revisaran proyectos, protocolos o
publicaciones cientificas.

Aclaraciones: No aplica.

DLQI: Dermatology Life Quality Index; EVA: Escala Visual Analdgica; HiSQoL: Hidradenitis Suppurativa Quality of Life;

HS: Hidradenitis Supurativa; PRE: Patient-Reported Experience; PRO: Patient-Reported Outcome.
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Indicadores de Resultado

Tabla 3. Indicadores de Calidad de Resultado Normalizados.

Titulo

Normalizacién

Variables clinicas de desempeiio de la Unidad

41

Pacientes con
control adecuado
de la inflamacién
de la HS tratados
en la Unidad

Definicién: La proporcion de personas con HS tratadas en la Unidad,
y en seguimiento durante al menos un afio que mantiene o disminuye
el valor absoluto del IHS-4 durante el tratamiento y seguimiento por la
Unidad es igual o superior al 30%.

Indicador: Personas con HS en seguimiento por la Unidad durante maés
de un ano que mantiene o disminuye el valor absoluto del IHS-4 / Total de
personas con HS en seguimiento por la Unidad durante més de un afio.

Tipo de Indicador: Resultado - Cuantitativo.

Nivel objetivo: = 30% de cumplimiento de las historias clinicas audita-
das.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas.

Aclaraciones: No aplica.

42

Pacientes con
control adecuado
de la progresién
estructural de la
HS tratados en la
Unidad

Definicién: La proporcién de personas con HS tratadas en la Unidad, y
en seguimiento durante al menos un afio, que mantienen o disminuyen
el estadio de Hurley, en al menos un area anatémica, con respecto a la
visita inicial en la Unidad es igual o superior al 40%.

Indicador: Personas con HS en seguimiento por la Unidad durante
mas de un afo que mantienen o disminuyen el estadio de Hurley con
respecto a la visita inicial en la Unidad / Total de personas con HS en
seguimiento por la Unidad durante méas de un afio.

Tipo de Indicador: Resultado - Cuantitativo.

Nivel objetivo: = 40% de cumplimiento de las historias clinicas
auditadas.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas.

Aclaraciones: No aplica.
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Variables de Resultado Percibidas y Comunicadas por Pacientes (PRO)

43

Pacientes con
buena calidad de
vida tratados en la
Unidad [PROM]

Definicién: La proporcién de personas con HS tratadas en la Unidad, y
en seguimiento durante al menos un afo, que otorga una puntuacién
indicativa de mejora de su calidad de vida medida a través de cuestio-
narios de calidad de vida validados en dermatologia (DLQI u otro debi-
damente justificado) o especificos de HS (HiSQoL u otro debidamente
justificado) durante un afio tras el inicio de la intervencidn sanitaria es
igual o superior al 30%.

Indicador: Personas con HS en seguimiento por la Unidad durante
mas de un afo que mejoran en al menos una Unidad la puntuacidn

en cuestionarios de calidad de vida validados en dermatologia (DLQI
u otro debidamente justificado) o especificos de HS (HiSQoL u otro
debidamente justificado) durante un afio tras el inicio de la interven-
cion sanitaria / Total de personas con HS en seguimiento por la Unidad
durante mas de un afio.

Tipo de Indicador: Resultado - Cuantitativo.

Nivel objetivo: = 30% de cumplimiento de las historias clinicas audita-
das.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas.

Aclaraciones: Se considera como puntuacién indicativa de mejora de
calidad de vida una variacion de al menos una Unidad en la puntua-
cién. Otros cuestionarios de calidad de vida podran ser considerados
cuando se proporcione evidencia cientifica publicada que demuestre
que las propiedades psicométricas del instrumento (validez y fiabili-
dad) son adecuadas, considerando su versién utilizada respecto al len-
guaje y contexto geogréfico. No se aceptaran cuestionarios de calidad
de vida genéricos (Ej. EQ-5D, SF-36...).

44

Mejora de las
puntuaciones

de dolor tras el
inicio de una
intervencién
sanitaria para HS
[PROM]

Definicién: La proporcién de personas con HS tratadas en la Unidad, y
en seguimiento durante al menos un afio, que otorga una puntuacion
indicativa de mejora del dolor medida a través de la puntuacién en la
EVA de dolor durante un afo tras el inicio de la intervencién sanitaria
es igual o superior al 30%.

Indicador: Personas con HS en seguimiento por la Unidad durante
mas de un afio que otorga una puntuacidn indicativa de mejora del
dolor medida a través de la puntuacién en la EVA de dolor durante un
afo tras el inicio de la intervencién sanitaria / Total de personas con HS
en seguimiento por la Unidad durante més de un afo.

Tipo de Indicador: Resultado - Cuantitativo.

Nivel objetivo: = 30% de cumplimiento de las historias clinicas audita-
das.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas.

Aclaraciones: Se considera como puntuacién indicativa de mejora de
dolor una variacién de al menos una Unidad en la puntuacion.




Variables de Experiencia Percibidas y Comunicadas por Pacientes (PRE)

45 Definicién: La proporcién de personas con HS tratadas en la Unidad,
Satisfaccion del y en seguimiento durante al menos un afio, que responde afirmativa-
paciente con la mente a la pregunta (PREM) realizada con una periodicidad, al menos,

atencién recibida | @anual (primera pregunta tras 6 meses de seguimiento en la Unidad de

en la Unidad de Hs | HS): "¢Se encuentra satisfecho con la evolucidn de la atencién recibida
en la Unidad durante el dltimo afo?”, es igual o superior a b.

[PREM] la Unidad durante el dlt ? gual p | 30%

Indicador: Personas con HS en seguimiento por la Unidad durante
mas de un ano que responde afirmativamente a la pregunta “; Se en-
cuentra satisfecho con la evolucién de la atencién recibida en la Unidad
durante el ultimo ano?" realizada en el Ultimo afio / Total de personas
con HS en seguimiento por la Unidad durante més de un ano.

Tipo de Indicador: Resultado - Cuantitativo.

Nivel objetivo: = 30% de cumplimiento de las historias clinicas audita-
das.

Evidencias de Cumplimiento: Se auditaran historias clinicas.

Aclaraciones: No aplica.

DLQI: Dermatology Life Quality Index; EQ-5D: EuroQol 5 Dimensions; HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale;
HiSQol: Hidradenitis Suppurativa Quality of Life; HS: Hidradenitis Supurativa; IHS-4: International Hidradenitis Suppurativa
Severity Score System; PRE: Patient-Reported Experience; PREM: Patient-Reported Experience Measure; PRO: Patient-
Reported Outcome; PROM: Patient-Reported Outcome Measure; SF-36: Short Form 36-items.
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