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Resumen

Obijetivo: Identificar e impulsar iniciativas orientadas a la mejora del
manejo de los pacientes con coagulopatias congénitas por parte de far-
macia hospitalaria en el contexto sanifario espafol.

Método: Se identificaron, evaluaron y priorizaron, por parte de un panel
de farmacéuticos especialistas en farmacia hospitalaria, iniciativas para la
mejora de la atencién a los pacientes con coagulopatias congénifas. La
priorizacion se realiz en base a la valoracion de su impacto vy factibilidad
en una escala del 1 al 5. Una vez obtenida la priorizacién de las iniciativas,
las de mayor punfuacién se agruparon en fres grandes lineas de actuacién.
Resultados: Se identificaron siete dreas de actividad en las que el papel
de los farmacéuticos especialistas en farmacia hospitalaria resulta clave
para el manejo del paciente con coagulopatias congénitas: coordinacién
con el equipo asistencial de pacientes con coagulopatias congénifas;
evaluacion y seleccion de medicamentos; dispensacion; informacion y
formacion al paciente; seguimiento farmacoterapéutico; investigacion
e innovacién en esfas patologias; formacién y capacitacién continvada
del farmacéutico especidlista en farmacia hospitalaria. Se consideraron
prioritarias 15 iniciativas por tener una puntuacién media de impacto
> 3,8 vy factibilidad > 3,2. Asi, el 29,4% de las iniciativas priorizadas
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Abstract

Objective: To identify and promote initiafives aimed at improving the
management by hospital pharmacists of patients with congenifal coagulo-
pathies in the Spanish healthcare context.

Method: A series of initiatives to improve the care of patients with con-
genital coagulopathies were identified, evaluated, and prioritized by a
panel of hospital pharmacists. Prioritization was based on an assessment
of each initiative’s impact and feasibility on a scale of 1 to 5. Once ini-
fiatives were prioritized, those assigned the highest priority were grouped
info three action areas.

Results: Seven areas of activity were identified in which the role of
hospital pharmacists is key for the management of patients with congenital
coagulopathies: coordination with the healthcare team; drug evaluation
and selection; dispensing; patient information and education; pharma-
cotherapeutic follow-up; research and innovation in the field of congenital
coagulopathies; and capacity-building and fraining of hospital pharma-
cists. Fifteen initiatives were considered a priority, with an average impact
score > 3.8 and a feasibility score = 3.2. A tofal of, 29.4% of the priori-
tized initiafives corresponded to healthcare, 23.5% to patient information
and education, 11.8% to drug evaluation and selection, 11.8% to phar
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pertenecen al dmbito asistencial, el 23,5% a informacién y formacién al
paciente, el 11,8% a evaluacion y seleccién de medicamentos, el 11,8%
al seguimiento farmacoterapéutico, el 11,8% a iniciativas fransversales, el
5,9% a dispensacion y el 59% a investigacion e innovacion en el campo
de las coagulopatias congénitas, mientras que las iniciativas referentes
a la formacién y capacitacién a profesionales no resultaron priorizadas.
Conclusiones: Se han propuesto fres grandes lineas de actuacion
basadas en las iniciativas identificadas como altamente prioritarias por
un panel de 16 experfos farmacéuticos especialisias en farmacia hospi-
talaria para el manejo de pacientes con coagulopatias congénitas. Estas
iniciafivas se basan en acciones concretas y pueden llevarse a cabo
desde los servicios de farmacia hospitalaria, por lo que se cree que
podran llegar a tener un impacto real en el contexto sanitario espafiol.

Introduccion

las coagulopatias congénitas (CC| son un conjunto de pafologios
caracterizadas por frastornos hemorragicos debidos a alteraciones en el
proceso de coagulacion de la sangre. Se frata de enfermedades crénicas
y complejas de manejar, siendo las mds relevantes, tanfo por su prevalen-
cia como por su gravedad, las hemofilias A y B, y la enfermedad de von
Willebrand'.

En la actualidad, alrededor de 400.000 personas padecen hemofilia
en el mundo, mientras que en nuestro pafs se estima que afecta a cerca
de 3.000 personas®. Aproximadamente el 80-85% de los casos son del
tipo A, asociado a alteraciones en el factor de coagulacién VIII, mientras
que el resto padece hemofilia B, en la que el factor de coagulacion afec-
tado es el IX®. En ambos casos se frata de una enfermedad hereditaria
recesiva ligada al cromosoma X, en la que las mujeres actuarian de porta-
doras del gen afectado, mientras que los hombres la padecen®. El principal
sinfoma de esfa patologia son las hemorragias de repeticion, espontaneas
o anfe traumatismos minimos, fanto infernas como exfernas, que pueden
poner en riesgo la vida de los pacientes. El 50% de los casos son de per-
sonas con hemofilia A grave'. la complicacién mas grave de esfos sangra-
dos es la hemartrosis, una artropatia hemofilica que conlleva importantes
limitaciones de la movilidad. Ademds, estos pacienfes pueden presentar
hematomas musculares, pero también dafios neurolégicos, sindrome com-
partimental, dificultad respiratoria, hipovolemia y hemorragia intracraneal'.

El tratomiento estandar de la hemofilia consiste principalmente en tera-
pias de sustituciéon, es decir, en el aporte infravenoso del factor de coagu-
lacién deficitario para fratar o de cara a prevenir los sangrados. El régimen
de administracién de las infusiones infravenosas puede ser a demanda o
profiléctico, y en nuestro pais puede ser autoadministrado por el propio
paciente desde los 8 afios de edad. La cantidad v la frecuencia con que
debe ser administrado dependerd del fipo de hemofilia, del grado de seve-
ridad, del tipo de hemorragia y de su localizacién®. la complicacion més
importante de esfos frafamientos de sustitucion es el desarrollo de inhibidor,
asociado a un aumento del riesgo de hemorragias, disminuyendo la cali-
dad de vida y aumentando la mortalidad de los pacientes con hemofilia®.

Como se ha sefialado con anterioridad, ofro ejemplo de CC es la
enfermedad de von Willebrand, una patologia de herencia autosémica
recesiva en la que alteraciones en el gen que codifica para el factor Von
Willebrand (FvWV) altera la hemostasis por anomalias cualitativas y/o cuan-
fitaftivas en dicho factor. Su prevalencia es del 1-3%!, y su sintoma caracte-
ristico son las hemorragias mucocutédneas de intensidad variable®. Al igual
que sucede en la hemofilia, podemos distinguir tres niveles de gravedad en
la enfermedad, segin los niveles de FVW en sangre, siendo el més grave
el menos frecuente’.

El tratamiento actual de la enfermedad de von Willebrand es el uso de
antifibrinoliticos y de desmopresina, que provoca la liberacion del FWA que
pueda haber acumulado en las células endoteliales. Este tratamiento no es
0fil en todos los pacientes, y en esos casos habrd que administrar factor
exdgeno o aplicar ofras alternativas'®.

Existen otras CC en las que se producen defectos o alteraciones de
ofros factores o profeinas que participan en el proceso de hemostasis.
Resulta complicado conocer la incidencia real de estas CC, y no siempre
se dispone de fratamiento susfitutivo de estos factores'.

macotherapeutic monitoring, 11.8% to cross-sectional initiatives, 59% to
dispensing and 5.9% to research and innovation in the field of congenital
coagulopathies: In confrast, inifiatives relafed to capacity-building and
fraining were not prioritized.

Conclusions: Three main action areas were proposed based on
the initiatives identified as high priority for the management of patients
with congenital coagulopathies by a panel of 16 hospital pharmacists.
Action areas revolved around specific activities that hospital pharmacy
departments can undertake to contribute fo improving the healthcare situa-
tion in Spain.

En general, al ser las CC enfermedades crénicas, hereditarias y, hasta
el momento, incurables, quienes las padecen fienen que convivir con fac-
fores que afectan negativamente a su calidad de vida. Estos factores son
diversos y podrian agruparse en: factores bioldgicos (dolor, complicaciones
de los tratamientos, comorbilidades; mdltiples intervenciones quirdrgicas;
hospitalizaciones prolongadas, etc.); factores psicolégicos (dolor, esfrés,
sentimiento de culpabilidad, depresién, baja percepcion de apoyo social,
baja adherencia al tratamiento, etc.); y factores sociales (reacciones nega-
tivas por parte de familiares, carencia de redes de apoyo, inestabilidad
econémica, dificultades en el manejo de pacientes pedidtricos, problemas
a la hora de viajar, efc.).

la principal aportacién de la farmacia hospitalaria hacia el paciente,
la sociedad y el sistema de salud consiste en mejorar los resultados
en salud para los pacientes a fravés de la provision de un tratamiento
farmacoterapéutico individualizado, atendiendo a las caracteristicas pro-
pias del medicamento y del paciente, optimizando la efectividad vy la
eficiencia de los tratamientos vy la seguridad en su uso, proporcionando
toda la informaciéon necesaria, y favoreciendo la continuidad asistencial
inferniveles del paciente'®.

El objefivo del trabajo que se refleja en este articulo ha sido identificar
e impulsar iniciativas orientadas a la mejora del manejo de los pacientes
con CC por parte de farmacia hospitalaria y, de esta forma, seguir con-
fribuyendo a la obtencién de los mejores resultados en salud para estos
pacientes en un entorno sanitario cambiante.

Métodos

Se establecié un comité coordinador (los autores de este articulo), que,
en un primer momento, idenfificd y consensué las principales efapas a lo
largo del patient journey de pacientes con CC, y en concreto con hemofi-
lia, en las que participa el farmacéutico especialista en farmacia hospitala-
ria (FH) (Figura 1). Ademdés, identificé los aspectos clave del papel del FH y
las principales necesidades de los pacientes en cada una de esfas etapas.

Después, se conformé un grupo de 16 FH de centros con experiencia
en el manejo y fratamiento de pacientes con CC para identificar y profun-
dizar en iniciativas que ayuden a mejorar la atencién a esfos pacientes.
Para ello, se les envié un pre-read estructurado para la reflexion individual.
Posteriormente, se debalid sobre los aspecios clave y los retos del papel
del FH y las necesidades que presentan actualmente los pacientes con CC,
haciendo especial hincapié en las actividades en las que mas valor aporta
el FH en el manejo de estos pacientes y su involucracion en la coordinacion
con el resto del equipo asisfencial. En base a esfos refos y necesidades, se
identificaron las iniciafivas a llevar a cabo para mejorar la afencién a este
fipo de pacientes desde los servicios de FH (Tabla 1).

Estas iniciativas consensuadas fueron priorizadas por los 16 FH de
manera individual en base a su impacto v factibilidad. El impacto de su
implementacién hace referencia al potencial de la iniciativa para garantizar
una mejora del paciente por parte del FH. Los participantes valoraron este
aspecto con puntuaciones entre 1, para aquellas iniciativas de impacto
mas bajo, y 5, para aquellas de impacio mas alto. la puntuacién de la
factibilidad se obtuvo como la media de la puntuacion de dos factores.
Por un lado, los recursos necesarios, es decir, el nivel de exigencia econé-
mica o de espacio necesario para la implantacién y puesta en marcha de
cada una de las iniciativas identificadas (la puntuacién fue del 1 al 5, con
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Informacion /
Educacion al paciente

_ Seguimiento
farmacoterapéutico

Coordinacién con el
equipo asistencial

Formaciény
capacitacion

Investigacion

Tabla 1. Iniciativas consensuadas por los expertos

Bloque

Iniciativa

2

1. COORDINACION CON
EL EQUIPO ASISTENCIAL

7

2. EVALUACION Y SELECCION
DE MEDICAMENTOS

2

3. DISPENSACION

1.1

1.2

1.3

1.4

1.5

2.1

2.2

2.3

2.4

2.5

3.1

3.2

3.3

Definir procesos asistenciales integrados para coagulopatias, incluyendo atencién primaria y equipos de emergencias.

Establecer un comité de coordinacién asistencial y seguimiento farmacoterapéutico, que incluya a todos los servicios que
participan en la atencién a los pacientes con coagulopatias congénitas, que realice también el seguimiento farmacoeconémico.

Definir y establecer canales que mejoren la comunicacién entre hematélogo y FH para asegurar la armonizacién en la foma
de decisiones y evitar duplicar la informacién al paciente.

Promover desde la SEFH la creacién de una guia de recomendaciones conjuntas, consensuadas por un equipo de hematélogos
y farmacéuticos, incluyendo a FEDHEMO, sobre los factores econémicos y de eficacia de las coagulopatias, dirigidas tanto a
profesionales como a pacientes.

Establecer protocolos de planificacién de cirugias incorporando al FH.

Establecer y aplicar procedimientos de evaluacién para los tratamientos de coagulopatias congénitas, al igual que se hace
con otros grupos de farmacos de uso hospitalario, incluyendo su paso por las comisiones de farmacia.

Identificar las estrategias terapéuticas mds efectivas, seguras y convenientes en base a las caracteristicas de cada paciente,
comparando las distintas alternativas terapéuticas disponibles en el mercado.

Organizar reuniones multidisciplinares para la evaluacién y seleccién de medicamentos en las que se incluya a la gerencia
del centro.

Incorporar la perspectiva del paciente en los procesos de decisién sobre los tratamientos.

Incorporar los patient reported outcomes y a los propios pacientes en los procedimientos de evaluacién y en la toma

de decisiones.

Establecer sistemas de dispensacién a domicilio desde el hospital, liderados por el servicio de farmacia hospitalaria y
seleccionando a los pacientes que precisan este servicio.

Establecer sistemas que permitan conocer o estimar el stock con el que cuentan los pacientes en su domicilio para gestionar los
recursos disponibles, la adquisicién de nuevos farmacos, o planificar situaciones excepcionales (cirugias, accidentes, etc.).

Desarrollar sistemas de alerta o cita automética para recordar al paciente que es necesaria la adquisicién de férmacos o programar
la cita con el servicio de farmacia hospitalaria encargado de la dispensacién (por ejemplo, a través de dispositivos méviles).
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Bloque
- 4.1 Formacién al paciente en temas de seguridad, para que adquiera competencias para detectar efectos adversos, tolerancia y
o) seguridad, asi como formarle con vistas a asegurar la adherencia.
< 4.2 Compartir con los pacientes los resultados de los registros y las curvas de farmacocinética forméndoles en estos temas,
2 de manera que los perciban como una ayuda 0til para el control de la patologia y tengan una mayor concienciacién
Ow sobre la necesidad de la adherencia al tratfamiento.
[N
; i | 4.3 Elaborar una guia de recomendaciones de tratamientos de coagulopatias congénitas, que incluya medidas de higiene,
O % conservacién de los factores, horarios de administracién, actividad fisica, estilo de vida.
— (o5
I < | 4.4 Disefar y adaptar el tratamiento profilactico al estilo de vida de los pacientes adolescentes para evitar riesgos de no adherencia
2 en la transicién de paciente pedidtrico a adulto.
= 4.5 Promover iniciativas de visibilidad del farmacéutico, para que el paciente sepa quién es su farmacéutico y cudles son sus
= funciones, por ejemplo, a través de la colaboracién con asociaciones de pacientes.
~
4.6 Formacién al paciente en la estabilidad de los fdrmacos para su mejor manejo y control adecuado de la cadena de frio.
5.1 Instaurar o promover el uso de aplicaciones méviles para el control de la administracién y de la adherencia al tratamiento
0] en tiempo real.
O
OF |5.2 Adaptar las tecnologias de teleconsulta en cada centro para potenciar la comunicacién no presencial con el paciente.
Z
W % | 5.3 Establecer pardmetros biomédicos que puedan ser medidos por dispositivos que permitan hacer un seguimiento
% g farmacoterapéutico de més de un farmaco simultdneamente.
2 8 5.4 Establecer pardmetros de seguimiento entre los distintos procedimientos durante la transicién de nifio a adolescente.
g
w5 Z | 5.5 Monitorizacion farmacocinética del paciente para conocer la cantidad de farmaco necesario a administrar.
<C
-

comunidades auténomas.

INNOVACION

en relacién con los nuevos medicamentos.

en Espafia.

CAPACITACION

7. FORMACION Y 6. INVESTIGACION E

ofras coagulopatias congénitas.

8. INICIATIVAS
TRANSVERSALES

congénitas.

5.6 Disponer de centros de referencia accesibles sin trabas burocrdticas para poder hacer seguimiento a pacientes desde distintas

6.1 Desarrollar un estudio con resultados objetivables que incluya la experiencia de los pacientes y calidad de vida.
6.2 Redlizar estudios directos o indirectos para comparar las alternativas farmacolégicas.

6.3 Fomentar la investigacién en la prdctica clinica real sobre efectividad, seguridad y los aspectos econémicos, particularmente
6.4 Desde la SEFH, promover la realizacién de un mapeo sobre la situacién de los pacientes con coagulopatias congénitas

6.5 Promover el acceso de las comunidades a los datos genémicos de los pacientes por parte de los profesionales sanitarios.

7.1 Promover estancias formativas para profesionales en centros con mayor expertise en el manejo de los pacientes con hemofilia y

7.2 Establecer modelos de consultoria por parte de los centros con més experiencia para dar soporte a aquellos centros con menos
experiencia, fanto en aspectos de manejo del paciente y de los medicamentos como en aspectos econémicos.

8.1 Desarrollar un modelo de estratificacién y atencién farmacéutica para los pacientes con coagulopatias congénitas que permita
adecuar el manejo de cada paciente a sus caracteristicas especificas, a su nivel de riesgo y a sus preferencias.

8.2 Identificar y desarrollar estrategias dirigidas a la humanizacién de la atencién farmacéutica del paciente con coagulopatias

FEDHEMO: Federacion Espaiiola de Hemofilia; FH: farmacéutico especialista en farmacia hospitalaria; SEFH: Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria.

puntuacién creciente por mayores niveles de factibilidad); y por ofro lado,
la toma de decisiones, es decir, la complejidad o dificultad en la toma de
decisiones necesaria para conseguir la implantacién de la iniciativa (pun-
tuacién de 1 a 5, crecienfe por mayores niveles de factibilidad).

Se recogieron las valoraciones de cada FH y se agregaron para su ané-
lisis. Se calculé el promedio de las puntuaciones individuales de los parti-
cipantes tanto en términos de impacto como de factibilidad (ver Figura 2).

Una vez obtenida la priorizacién de las iniciativas, se identificaron gran-
des lineas de actuacién a impulsar, que englobaban iniciativas priorizadas
como de alto impacto y factibilidad.

Resultados

El comité coordinador identificd en un primer lugar las dreas de actividad
en las que el papel de los profesionales de FH resulta clave para el manejo del
paciente con CC. Como se muestra en la figura 1, estas dreas de actividad son:
la coordinacion con el resto del equipo asistencial involucrado en la atencion
a esfos pacientes (hematologia, enfermeria, urgencias, fraumatologia, rehabili
facién, efc.); en la evaluacién y seleccion de medicamentos; la dispensacion;
la informacion v formacién al paciente; el seguimiento farmacoterapéutico; la
invesfigacion e innovacién en estas patologias; la formacién y capacitacion
confinuada del personal del servicio de farmacia hospitalaria.
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Figura 2. Matriz de priorizacién de iniciativas en base a su impacto y factibi-
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Para cada una de esfas dreas, en la primera fase los FH participantes
debatieron sobre las actuaciones clave y funciones concrefas del FH en la
afencion a los pacientes con CC para la obtencion de los mejores resulta-
dos en salud, como punto de partida y marco de reflexién para identificar
las iniciativas a impulsar para mejorar dicha atencién. Como resultado,
identificaron 34 iniciativas englobadas en ocho bloques (Tabla 1).

Mediante una matriz de priorizacion (Figura 2) en la que se representan
las iniciativas en base a su impacto vy factibilidad, es posible distinguir
iniciativas de prioridad alta finiciativas con impacto v factibilidad altos), ini-
ciativas de prioridad media (iniciativas con impacto alfo y factibilidad baja
o iniciativas con impacto bajo y factibilidad alta) e iniciativas de prioridad
baija (iniciativas con impacto bajo v factibilidad baijal).

De las 34 iniciafivas propuestas, 33 han obtenido una puntuacién igual
o superior a 2,5 en impacfo y factibilidad. Se han definido como acciones
de alta prioridad un total de 15 acciones, aquellas que obtuvieron una
puntuacién igual o superior a la media de las puntuaciones (3,8 en impacto
y 3,2 en factibilidad).

la mayor parte de las acciones priorizadas pertenecen al dmbito
asistencial (29,4%), seguido por acciones de informacién y formacion al
paciente (23,5%). Por ofro lado, las acciones relacionadas con la evalua-
cion y seleccion de medicamentos, el seguimiento farmacoterapéutico e
iniciativas transversales suponen el 11,8% de las iniciativas priorizadas,
respectivamente. Por lfimo, iniciativas de dispensacion y de investigacion
e innovacién en el campo de las CC representan respectivamente un 5,9%
de las acciones de alia prioridad.

Durante la segunda fase se describieron fres grandes lineas de accion
(Tabla 2) a impulsar que englobaban las iniciativas con mayor prioridad:
1) La elaboracién de una guia de actuacion para la mejora de la coordi-
nacion asistencial (comunicacién y coordinacién intra e infercentros); 2) la
creacién de un programa de paciente experto, v 3) la personalizacion de
la estrategia terapéutica.

Discusion
Llas CC son patologias complejas que afectan a las personas que las
padecen, no sélo desde el punto de vista fisiopatolégico, a lo largo de

todas las etapas de su vida, con un gran impacto en las dimensiones
fisica, psicolégica y social de los pacientes. Por ello es de gran relevancia
detectar aquellos puntos durante el manejo asistencial de estas patologias
crénicas en los que los profesionales sanitarios pueden aportar mas valor,
siempre en consonancia con las necesidades de los pacientes.

El papel del FH es cada vez mds relevante en el manejo de los pacientes
y, en concrefo, en aquellos con CC. Ademés, histéricamente el abordaje
de los pacientes con CC quedaba limitado a centros de referencia, pero
cada vez son mds los hospitales que fratan estos pacientes y, por tanto, la
preparacion, coordinacién y mejora para la atencién a estos pacientes por
parte de los FH de centros diferentes es clave para un adecuado abordaie
de la patologia y la obtencién de los mejores resuliados en salud y calidad
de vida. El ejercicio de priorizacién v la propuesta de lineas de actuacion
han sido guiadas por esfe contexto de cambio.

En este sentido, las tres grandes lineas de actuacién resultantes de esfe
frabajo se han identificado y descrito de manera que permiten alinear
y agrupar las iniciativas de mas impacto vy factibilidad de una manera
practica para que sean realmente implantables y permitan confribuir @
cubrir las necesidades de los pacientes desde el papel del FH. la pro-
puesta y el disefio de esfos lineas de accién estén en sintonia y han sido
enmarcadas dentro del modelo CMO (capacidad, motivacién y oportu-
nidad) de afencién farmacéutica orientado a la provisién de la atencion
farmacéutica atendiendo a las necesidades individuales de los pacientes
(capacidad), al alineamiento de los objetivos a corto, medio y largo plazo
para cada paciente en colaboracién con el resto de los profesionales
sanitarios (motivacion), y a esfar cerca del paciente cuando lo necesite
respondiendo a sus necesidades en fiempo real a fravés de las nuevas
tecnologias [oportunidad)'.

El desarrollo de una guia de actuacién para la mejora de la coordina-
cion asistencial facilitaria trasladar la experiencia de centfros con un ele-
vado volumen de pacientes con CC, fomentando y formalizando la comu-
nicacién y coordinacion infra e intercentros y estableciendo canales de
comunicacién entre FH, hematélogos v el resto del equipo asistencial. Esto
beneficiaria a los pacientes, ya que contribuiria a mejorar su experiencia
en el proceso asistencial, facilitaria la homogeneizacién de la informacion
y los mensajes que el paciente recibe por parte de los diferentes perfiles
profesionales implicados y mejoraria el seguimiento farmacoterapéutico.
De cara a los profesionales, mejoraria la comunicacién entre ellos; aumen-
taria la visibilidad y el conocimiento de la funcién del FH en la atencion
multidisciplinar, se adoptaria una visién global del paciente y se incremen-
tarfa el conocimiento y la formacién. En cuanto al sistema sanitario, los
beneficios pasarian por optimizar los recursos v, por lo fanto, alcanzar una
mayor eficiencia, ademds de mejorar los resultados en salud, la satisfac-
cion del paciente vy el prestigio de las instituciones piblicas.

los programas de paciente expero se han llevado a cabo ya con
éxito en ofras patologias, donde han mostrado su utilidad. Debido a la
naturaleza compleja de las CC y los regimenes de tratamiento a los que se
somete a los pacientes, las iniciativas que impliquen actividades de infor
macién y formacién al paciente son muy importantes. Algunos de los bene-
ficios de estos programas referidos por los expertos incluyen el aumento
del compromiso de los pacientes con sus objetivos farmacoterapéuticos, su
empoderamiento y conocimienfo para la foma de decisiones, el incremento
del cumplimiento terapéutico; la optimizacién del tratamiento y la dismi-
nucién, como consecuencia, del nimero de sangrados, el aumento de su
seguridad y calidad de vida.

Por dltimo, con vistas a mejorar la seguridad, la eficacia y la adherencia
de los tratamientos, se planted la oportunidad de mejorar la personaliza-
cién de la estrategia terapéutica combinando iniciativas de evaluacién y
seleccién de medicamentos, de dispensacién, de informacién y formacién
al paciente, de seguimiento farmacoterapéutico y ofras iniciativas frans-
versales que resultaron priorizadas. Asf, se concluyd que podria resultar
beneficioso disponer de una guia o modelo que facilite a los farmacéuticos
de hospital el establecimiento de la estrategia terapéutica més adecuada
para cada paciente con CC, con el fin de obtener el mejor resultado glo-
bal posible y un aumento sustancial de su calidad de vida.

la elaboracién de una guia o modelo que facilite al FH la personali-
zacién de la estrategia terapéutica y de la atencién a los pacientes con-
fribuiria a que el paciente reciba el tratamiento que mejor se adapte a su
situacion clinica, sus habitos de vida y sus expectativas, de cara a conse-




i Farmacia Hospiiolorio 2022

N4 Vol 46 IN°3 11 nsil

José Bruno Montoro-Ronsano et al.

Iniciativas priorizadas que engloba
1,1.2,1.3, 1.4, 1.5y 2.1
Objetivo

Crear una guia transversal (todas las disciplinas) y longitudinal (todas las fases de la vida del paciente) que mejore la coordinacién
de los diferentes profesionales implicados en el abordaje de la enfermedad.

Factores clave

Debe contribuir e ir orientada a optimizar los recursos y ser més eficientes, mejorar resultados en salud, mejorar calidad de la atencién
a los pacientes, mejorar la satisfaccién y confianza del paciente y mejorar el prestigio de las instituciones sanitarias piblicas.
Debe incluir tanto el &mbito intracentro como el dmbito de relacién intercentros del drea sanitaria y el dmbito de relacién CSUR con otfros

centros.

Iniciativas priorizadas que engloba
4.1,4.2,43,45y4.6
Objetivo

Incrementar el conocimiento y la capacidad de autogestién de los pacientes en relacién con los tratamientos como medio para conseguir

que los tratamientos sean lo mds seguros y eficaces posibles.

Factores clave

El programa puede ir también dirigido a que ese paciente experto comparta su experiencia y capacidades con ofros pacientes, actuando
como formador de los otros pacientes, sobre todo de cara a los pacientes adolescentes.

Iniciativas priorizadas que engloba
2.2,33,44,51,55,81y82
Objetivo

Disponer de una guia o modelo que facilite a los FH el establecimiento de la estrategia terapéutica més adecuada para cada paciente con
coagulopatia congénita, con el fin de obtener el mejor resultado global posible.

Factores clave

Debe considerar, entre otros: la obtencién de los mejores beneficios clinicos, la obtencién de la mejor eficiencia terapéutica, la inclusién
de PROM y PREM, la orientacién sobre la atencién farmacéutica y el seguimiento mds adecuado a cada paciente dependiendo de su perfil
(adaptar la terapia al paciente, y no el paciente a la terapia), la puesta en valor del talento, conocimientos y capacidades de la farmacia
hospitalaria para que cada paciente pueda tener el mejor resultado terapéutico posible.

CSUR: Centros, Servicios y Unidades de Referencia del Sistema Nacional de Salud; FH: farmacéutico especialisia en farmacia hospitalaria; PREM: patient feporfed

experience; PROM: patientreported outcome measure.

guir la mejor calidad de vida posible para el paciente, con una ferapia
adaptada a sus necesidades. El FH se veria también beneficiado porque
le permitiria alcanzar una visién global de cada paciente, para orientar
mejor las actuaciones y ganar en eficiencia, prevenir complicaciones v,
por lo fanto, mejorar la satisfaccién de los pacientes. Ademds, el hecho de
que estuviera disponible de manera general serfa una oportunidad para
trasladar y compartir su experfise con ofros profesionales.

Cracias a esfe frabajo, se ha confribuido a identificar y priorizar una
serie de acciones, agrupadas en tres grandes lineas de actuacion priorita-
rias, que podrian llegar a mejorar el abordaje de los pacientes con CC,
y en concreto con hemofilia, y que son potencialmente implantables en el
sistema sanitario espafiol. De esta manera se podrian impulsar desde los
profesionales de FH y dentro del confexto actual, acciones concrefas que
podrian tener un impacto real en la vida de los pacientes.

Financiacién
Para la realizacién de este frabajo se ha confado con el patrocinio de
CSl-Behring en el marco del proyecto con cédigo 108858.
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