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Recomendaciones prioritarias:

1.

2.

3.

4.

Creacion de un registro permanente y actualizado que contenga todos los pacientes
identificados, informacion sobre la supervision de pacientes y el tratamiento recibido.
Elaboracion de un plan estratégico nacional de desarrollo y accion para hemofilia y
otros desordenes de la coagulacion (en cada pais).

El tratamiento adecuado es costo-efectivo y la prevencion adecuada es mas
costo-efectiva.

Proporcionar atencion integral multidisciplinaria de manera oportuna y permanente.

Puntos generales

La prevalencia de la hemofilia se ha incrementado a nivel mundial.

La hemofilia A y B son condiciones genéticas ligadas al cromosoma X'y producidas por
mutaciones en los genes que codifican los factores de coagulacion Vil y IX.

La deteccion de las mutaciones asociadas es practicamente del 100%.

La prevalencia de la hemofilia (el nUmero de personas viviendo con hemofilia en un
momento determinado) es de aproximadamente 250.000 casos en el mundo y varia de
pais a pais.

El porcentaje de pacientes diagnosticados con hemocofilia en Latinoameérica es
aproximadamente del 70%.

La hemofilia se manifiesta en forma diferente y con diferentes grados de severidad y las
variaciones dependen especialmente de la frecuencia y gravedad del sangrado.

Dentro de las expresiones de la enfermedad, el componente articular es

especialmente importante.

Los tratamientos actuales son eficaces para controlar sangrados y el manejo ideal para
prevenirlos se basa en la administracion de factores.

Las recomendaciones para Latinoameérica son:

La atencion integral del paciente con hemofilia.

La transicion del manejo de episodios de sangrado a la prevencion de estos episodios.
La mejoria de la calidad de vida de los pacientes afectados.

El reconocimiento temprano y completo de los afectados y la prevencion (a traves del
uso extenso de la consejeria genética) de la condicion.

El envolvimiento gubernamental a través de un plan integrado de salud, de un sistema
de informacion adecuado, y del reconocimiento de la entidad como una prioridad

en salud.

La educacion completa, enfocada y sistematizada a todo nivel (individual, institucional

y gubernamental).

La creacion de politicas de salud que enlacen la atencion individual de calidad, permitan
el desarrollo maximo del individuo afectado, promuevan el envolvimiento institucional, y
globalicen el reconocimiento y manejo adecuados de la enfermedad y de los afectados.



Resumen Ejecutivo

Introduccion

El presente trabajo surge como resultado
de la reunion de expertos en hemofilia
realizada en Bogota, Colombia, en
Noviembre 16-17 de 2012. La hemofilia A
y B son condiciones genéticas con patron
de herencia ligado al cromosoma X pro-
ducidas por mutaciones en los genes que
codifican los factores de coagulacion VIl
y IX respectivamente. La deteccion de las
mutaciones asociadas es practicamente
de un 100% y nos proporciona informacion
especifica en mas del 95% de las familias
con hemofilia Ay B.

El diagndstico de la hemofilia (y de otras
coagulopatias) se ha incrementado a nivel
mundial, muy probablemente relacionado
con los esfuerzos individuales e
institucionales para incrementar cobertura
de programas, asi como con los avances
tecnoldgicos y genéticos.

La prevalencia de la hemofilia

(el nUmero de personas viviendo con
hemofilia en un momento determinado) es
de 97 a 205 casos por millén de habitantes
de poblacion masculina y segun cifras de
la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH,
2010), existen aproximadamente 250.000
casos en el mundo. Sin embargo, la
prevalencia reportada varia de pais a pais
debido a diferentes circunstancias: nivel
de reporte; diferente nivel de cuidado en
salud (diferente supervivencia); diferencias
en la prevalencia de las mutaciones; o una
combinacion de todos estos factores.

El porcentaje de pacientes

diagnosticados con hemofilia en
Latinoamérica es aproximadamente del
70% en la actualidad.

La variacion de las manifestaciones de

la enfermedad (fenotipo) se ha atribuido a
factores genéticos (el tipo de mutacion), a
la presencia de elementos protrombdticos,
a la farmacocinética del factor de reempla-
z0 empleado en el manegjo, y a los niveles
variables de actividad de estos factores.

Las expresiones visibles estan relacionadas
con la frecuencia del sangrado, el cual a su
vez depende del balance de los factores
hemostaticos. Dentro de las expresiones
de la enfermedad, el componente articular
es especialmente importante. Este
componente articular es variado y
probablemente multifactorial (debido a la
interaccion compleja de varios factores,
muchos de los cuales son desconocidos).
En algunos pacientes se observa

severa artropatia con poco sangrado y
otros, paraddjicamente, mantienen buenas
articulaciones con mucho sangrado.

Futuro de la hemofilia 'y
desafios en su manejo.

Los tratamientos actuales, basados en la
administracion de factores de coagulacion
derivados del plasma y los factores
recombinantes, son eficaces para
controlar los sangrados y, de acuerdo al
nivel de purificacion, menos o0 mas
seguros en cuanto a riesgo de contener
substancias o elementos patdgenos para



el paciente. Los principios de los cuidados
efectivos y exitosos en hemofilia en
diferentes paises se basan en la presencia
de varios elementos: la existencia de un
plan nacional de hemofilia con apoyo a
nivel local; una estrategia sistematica para
la disponibilidad de un diagnéstico preciso;
la presencia de un registro nacional de
pacientes completo y de alta calidad;

la disponibilidad de un plan de manejo inte-
gral al paciente en centros especializados;
la colaboracion multi y trans-disciplinaria
en la prestacion de servicios; la disponibi-
lidad de terapia sustituta eficaz y segura

en niveles 6ptimos; la disponibilidad de
tratamiento en el hogar; la disponibilidad
(idealmente) de tratamiento profilactico; el
acceso a especialistas; la atencion adecua-
da en servicios de emergencias; el manejo
adecuado de inhibidores; y por ultimo, pero

de gran importancia, la disponibilidad de
educacion e investigacion a nivel global.
Las barreras y desafios mas

importantes identificados por el grupo

de trabajo (enfocados al contexto
Latinoamericano) fueron: la disponibilidad
inadecuada de los concentrados de
factores derivados plasmaticos (FVllipd), de
factores recombinantes (FVIIIr) de

primera, segunda o tercera generacion; la
ausencia de planes nacionales integrados
a los sistemas de salud; la falta de recono-
cimiento o registro de la hemofilia (y otras
coagulopatias) dentro de las enfermedades
prioritarias en la atencion por los sistemas
de salud; el manejo interdisciplinario a los
pacientes es inadecuado o0 ausente; la falta
de recursos invertidos en la generacion de
conocimiento (epidemioldgico, clinico y de
investigacion) en la entidad.

Recomendaciones generales del grupo de trabajo.

El grupo de trabajo considerd que a nivel Latinoamericano es importante:
1. La atencion integral del paciente con hemofilia.
2. Latransicion adecuada del manejo de episodios de sangrado a la prevencion de

estos episodios.

3. La mejoria de la calidad de vida de los pacientes afectados.

4. El reconocimiento temprano y completo de los afectados y la prevencion (a traves
del uso extenso de la consejeria genética) de la condicion.

5. El envolvimiento gubernamental a traves de un plan integrado de salud, un sistema
de informacion adecuado, y el reconocimiento de la entidad como una prioridad en

salud.

6. Laeducacion completa, enfocada y sistematizada a todo nivel (individual,

institucional y gubernamental).

7. Lacreacion de politicas de salud que enlacen la atencion individual de calidad,
permitan el desarrollo maximo del individuo afectado, promuevan el envolvimiento
institucional, y globalicen el reconocimiento y manejo adecuados de la enfermedad

y de los afectados.



Recomendaciones prioritarias.

1.

Creacion de un registro permanente y actualizado que contenga todos los
pacientes identificados, informacion sobre la supervision y manejo clinicos

de pacientes y sobre el tratamiento recibido.

Elaboracion de un plan estratégico nacional de desarrollo y de accion de hemofilia
en cada pais.

El tratamiento adecuado es costo-efectivo y la prevencion adecuada es mas
costo-efectiva.

Proporcionar atencién integral multidisciplinaria de manera oportuna y permanente.n
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1. Analisis de la situacion del
estado de Ia hemofilia y otras

coagulopatias.

1.1. De la epidemiologia
a la necesidad clinica de
|a terapia.

Cesar Garrido

En los Ultimos anos se ha incrementado el
diagnostico de hemofilia a nivel mundial.
Segun cifras de la Federacion Mundial de
Hemofilia (FMH) en el 2010, la cifra era de
250.000 casos. La prevalencia de la
hemofilia (el nimero de personas viviendo
con hemofilia en un momento determinado)
es de 97 a 205 casos por millon de
habitantes de poblaciéon masculina. Sin
embargo, la prevalencia reportada varia de
pais a pais debido a diferente nivel de
reporte, al diferente nivel de cuidado en
salud (diferente supervivencia) o a una
combinacion de los dos. El porcentaje de
pacientes diagnosticados con hemofilia
en Latinoamérica es del 70% en

la actualidad. El costo de no proveer
cuidado a un paciente incluye el
incremento de riesgo de infeccion por VIH
0 hepatitis C si se usa plasma o sangre
que no es confiable; artropatia debido a
sangrados, hospitalizaciones frecuentes y
las consecuencias como incapacidad de
obtener educacion o empleo.

En el Congreso Mundial 2012 de la FMH,
se lanzd un proyecto en el 50 aniversario
Cuyo objetivo principal es el cierre de la
brecha de atencion durante la proxima
década. La idea es un equipo de atencion
integral que conste de fisioterapeutas,
enfermeras, odontélogos, psicologo,
consejo genético, trabajadores sociales,
técnicos de laboratorio y ortopedistas,
liderado por el hematdlogo.

Los pacientes sin cuidado integral tienen
una mortalidad mayor del 67%, 40% mas
hospitalizacion y si el tratamiento es tardio,
se requiere mas factor para su tratamiento,
lo que da lugar a mayores costos.

La terapia de reemplazo con factor “Ideal”
minimo de 1 Ul/céapita y la dosis ¢ptima

es 6.6 Ul/capita.

En conclusion, los principios de los
cuidados en hemofilia son un plan nacional
de hemofilia con apoyo local, un diagnds-
tico preciso, registro nacional de pacientes,
tratamiento en centros de atencion integral,
colaboracion en la prestacion de servicios,
terapia sustituta eficaz y segura en niveles
Optimos, tratamiento en el hogar, profilaxis,
servicio de especialistas y atencion en
emergencias, manejo de inhibidores y por
ultimo educacion e investigacion.



1.2. La compresion
actual de la biologia de
la hemofilia.

Dra. Mercedes Elena Mijares

La hemofilia Ay B son condiciones
genéticas con patrén de herencia ligado al
cromosoma X. Son causadas por déficit de
los factores de coagulacion Vil y IX,
respectivamente. Hoy en dia, el avance

de las técnicas de genética molecular hace
que la deteccion de la mutacion sea
practicamente de un 100% de exactitud y
nos proporciona informacion especifica en
mas del 95% de las familias con hemofilia
Ay B. La inversion del intrén 1 o del

intrén 22 constituye la base molecular para
hemofilia A en el 45-50% de los pacientes
con enfermedad grave.

En cuanto al fenotipo, el 60-70% de
pacientes con hemofilia tienen una
enfermedad grave. Pueden tener 15 a
35% de hemartrosis y varios episodios de
sangrado muscular espontaneo al ano. Sin
embargo, la heterogeneidad clinica
(variaciones en el cuadro clinico de
paciente a paciente) es considerable.
Existen variaciones en la frecuencia de
sangrado, edad del primer sangrado y la
extension del dafo articular. Un 10 a 15%
de estos pacientes presentan un fenotipo
de enfermedad leve.

La heterogeneidad del fenotipo se ha
atribuido a factores como el tipo de
mutacion, presencia de factores
protrombdticos, farmacocinética

del factor de reemplazo y los niveles
variables de actividad. La frecuencia del
sangrado depende del balance de los
factores hemostaticos.

El componente articular es variado y
probablemente multifactorial (debido a la
interaccion compleja de varios factores,
muchos de los cuales son desconocidos).
Puede observarse severa artropatia con
poco sangrado y otros mantienen buenas
articulaciones con mucho sangrado.

La incidencia de inhibidores en hemofilia A
es del 30% y en hemofilia B 3-5%.

La presencia de inhibidores es importante,
ya que los mismos antagonizan los
factores de coagulacion administrados
disminuyendo su eficacia en grados
variables. La predisposicion para su
desarrollo tiene un componente genético
y otro inmune. El componente genético
puede ser el tipo de mutacion o severos
defectos moleculares como grandes
delecciones, inversiones 0 mutaciones

sin sentido.

El diagndstico genético molecular de la
hemofilia es una parte importante de la
evaluacion integral, ya que ayuda a
comprender la biologia funcional de los dos
genes para evaluar las correlaciones entre
genotipo y fenotipo, explica las bases del
desarrollo de inhibidores y el enfoque de
nuevas terapias como la génicay el
desarrollo de nuevos factores.

1.3. Andlisis comparativo
de las terapias existentes y
emergentes de la hemofilia.

Dra. Apsara Boadas

Los tratamientos actuales, basados en la
administracion de factores de coagulacion
derivados del plasma y los factores
recombinantes, son eficaces para controlar



sangrados y, de acuerdo al nivel de
purificacion y remocion o inactivacion de
patdgenos virales, menos 0 mas seguros
en cuanto a riesgo de contener
substancias o elementos patdgenos.

Los concentrados de FVIII derivados
plasmaticos (FVIllpd) deben tener doble
inactivacion viral 'y son preparados por
fraccionamiento de mas de 30.000
donaciones de plasma. Estos
concentrados de FVllipd tienen

diferencia en los procedimientos de
inactivacion viral y su pureza. Los de
pureza intermedia tienen niveles elevados
de factor de Von Willebrand (FVW) y los de
pureza alta practicamente no tienen FVW.
Los recombinantes (FVIIIr) son producidos
por expresion, en vectores portadores del
gen del FVIIl humano en sus lineas
celulares, de los factores pro coagulantes.
Estos concentrados recombinantes

se clasifican en primera, segunda

y tercera generacion.

Los criterios para escoger entre los
productos anti hemofilicos son el precio y
el riesgo de desarrollar inhibidores al FVIII.
No hay una eleccion optima de productos
ya que no hay certeza sobre la aparicion de
inhibidores. Los estudios disponibles en la
actualidad son pequenos y poco
conclusivos. La génesis de inhibidores es
un evento multifactorial. Hasta el momento
no hay evidencia que los FVllipd sean
menos inmunogeénicos que los FVIIIr.

Los FVIlIr todavia tienen unas necesidades
gue no han podido ser corregidas, como
la frecuencia de las dosis, la eliminacion de
proteinas humanas o animales, estabilidad
al calor del producto, reduccion en la
formacion de inhibidores y encontrar
formas de administracion no invasivas.

Dentro de los nuevos productos existen los
que utilizan la misma molécula del factor,
en fase de ensayos clinicos; la molécula
alterada del factor y asi se prolonga la vida
media, en fase de ensayos clinicos

y una aproximacion diferente a la
formacion del coagulo.

La terapia genica, probablemente el futuro
de la terapia en la enfermedad genética, se
basa en poder reparar la mutacion
(alteracion) genética responsable de la
hemofilia, llevando la copia correcta del
gen que caodifica el factor por medio de
células o virus que integran su ADN en las
células que infectan o colonizan. Si esto se
logra, y se obtiene controlar la produccion
de los factores deficientes, se logra
aumentar la produccion del factor
defectuoso o ausente.

Uno de los problemas con esta terapia

es el ataque del sistema inmune al factor
producido por el gen introducido, cuando
se interpreta su presencia como la
presencia de una proteina externay se
trata como un elemento desconocido al
cual hay que inhibir o eliminar. Esta terapia
es una opcion curativa pues con un
incremento >1% puede prevenir sangrados
espontaneos y aumentar la calidad de vida
de los pacientes.

1.4. Analisis de costo
efectividad de las terapias

existentes.
Dr. Alejandro Bryon

Los andlisis de costo-efectividad permiten
mejorar las herramientas para la toma de
decisiones y asi poder determinar cuales



son las opciones de tecnologias
sanitarias mas adecuadas; para ello
evaluamos las efectividades (desde el
punto de vista clinico) que seran tenidas
en cuenta para la relacion existente entre
los costos relativos de esas terapias y los
diferentes desenlaces naturales que se
presenten en alguno de los estados
clinicos a evaluar. En el caso de la hemofilia
son muy valiosos los datos del nimero
de sangrados, artropatias, inhibidores,
entre otros.

Con base en el proyecto analizado

durante el debate académico fue
importante referenciar indicadores que
orientaran la eleccion de una terapia frente
a otra, para esto se utilizd la razén de
costo efectividad incremental (RCEI), que
consiste en comparar una opcion frente a
una referencia. Se calcula como la
diferencia en efectividad, dividida por la
diferencia en costos. A su vez se estimo el
QALY (Anos de Vida Ajustados por Calidad,
en inglés) que es considerada una unidad
de medida de las preferencias de los
individuos respecto a la calidad de vida que
se ha producido mediante una intervencion
sanitaria, combinada con los afos
ganados respecto de un determinado
estado de salud. Para su calculo se
combinan dos variables: calidad de vida

y cantidad de vida.

El presente estudio realizado en cinco
entidades de aseguramiento en Colombia
y en un centro clinico de referencia para la
alta complejidad en la capital, conto con
un universo de afiliados, de acuerdo a los
datos publicados por cada entidad de
13.097.380 personas, lo que representa
el 28,4% del total de la poblacion
colombiana, con base en las proyecciones
de poblacion del DANE (Departamento
Nacional de Planeacion).

En total se tienen registrados 1.186
pacientes con Hemofilia A, lo que
representaria una prevalencia del 0,009%
dentro de la poblacion afiliada; esto
permitié evaluar tres factores VIl
recombinantes y la utilizacion de terapias
concomitantes con estos medicamentos
(cada uno de ellos con diferentes costos)

y seguir en un horizonte de tiempo de vida
siete diferentes estados de salud; que
incluyeron las siguientes situaciones en

los pacientes: sin inhibidores y con dano
articular; sin inhibidores y sin dano articular;
inhibidores de alta respuesta y con dano
articular; inhibidores de alta respuesta y sin
dano articular; inhibidores de baja
respuesta y con dano articular; inhibidores
de baja respuesta y sin dano articular;

y muerte.

Se destacd que no todas las entidades
nacionales tienen registros de los
pacientes de acuerdo a la severidad de
la enfermedad, sin embargo, las que lo
realizan coinciden con la distribucion
reportada de Hemofilia A Severa por la
literatura mundial, de 31% a 34%, lo que
extrapolado a la muestra del estudio
representaria entre 367 y 403 pacientes
Hemofilicos Severos.

Las diferentes posibilidades que fueron
incluidas en el estudio permiten agrupar
en sectores determinados la interaccion
entre costo y beneficio; por eso si entre
las opciones que se comparan la menos
costosa es también la mas efectiva, esto
la lleva a ser considerada la mas
adecuada. Esta alternativa se conoce
COMO una opcion; sin embargo, la opcion
mas efectiva puede costar mas; la
pregunta radicara en si la ganancia
adicional en términos de salud justifica

el costo adicional.



Los elementos a juicio se analizan por
simulaciones matematicas en diferentes
escenarios (Simulaciones de Markov),
con base en datos obtenidos durante un
horizonte de tiempo en este caso anos
de tratamiento del paciente.

En el estudio presentado fue claro que
una de las tres alternativas evaluadas, a
pesar de ser una de las mas costosas en
algunos centros de manejo, es la que
produce el mejor resultado costo-beneficio

al asociarse a menores complicaciones.
Por lo tanto el costo de la terapia es
solamente un elemento a considerar pues
existe la posibilidad de que terapias de alto
costo se acompanen de altos beneficios,
creando asi la opcion mas costo-efectiva.
Lo anterior es un paso que busca este
tipo de estudios para aumentar elementos
de discusion académica y cientifica para
tomar decisiones; pero es necesario seguir
generando investigaciones que aumente el
conocimiento sobre el tema.m



Analisis Costo Efectividad para el Manejo Farmacolégico de la Hemofilia
A Severa en el Hospital Universitario de San José en Colombia

Maria Helena Solano (1), Amparo Y. Castro S. (2, 3), Diana Cuenca (2), Alejandro Bryén (2), Thomas Leisewitz (2), Claudia
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Introduccion: !
La incidencia mundial de la Hemofilia A, se ha estimado | Advate  Kogenate Recombinate
en 1 por cada 10.000 habitantes hombres. De acuerdo a Costos (millones, pesos 16.029 14.714 18.623
la Liga Colombiana de Hemofilia, en Colombia, uno de colombianos)
cada 7.500 hombres nace con Hemofilia A, aunque no se Gasos de dafio articular 0.290 0.286 0.297
tienen cifras oficiales publicadas, es evidente que esta AVAGs 22.52 22.61 22.34

’ RCEI usando AVACs Dominado Referencia  Dominado

patologia representa un alto costo social para el pais. Table 1: Costos Esperados y Resultados

Objetivos:

Evaluar la costo efectividad de tres tratamientos: Kogenate, La ganancia en términos de AVACs es similar para los
Advate y Recombinate para el tratamiento de Hemofilia tipo tres tratamientos. (Tabla 1)

A Severa en una poblaciéon de 16 a 78 afos. Los componentes con el mayor impacto en los costos

son profilaxis y control de sangrado (figura 2).
Describir los resultados de pacientes con Hemofilia

Severa que reciben profilaxis con distintos productos del 100%
Factor VIII. :
80% 36% 9
Metodologia: 5% 52%
Se adaptd un modelo de Markov que describe la historia 60%
natural y los resultados de la Hemofilia A Severa. El
modelo considera siete estados de salud caracterizados 40%
por el estado del inhibidor (3 niveles: HR, LR, Ninguno), | 63% 57%
dafio articular (Si o no) y la muerte (estado absorbente). 20% 47%

0% .
Kogenate Advate Recombinate

No inhibidores.

No inhibidores Inhibidores LR Inhibidores LR Inhibidores HR Inhibidores HR
No dafio articular Dafio articular No dafio articular, Daiio articular No daiio articular, Dafio articular

Profilaxis ~ m Control de Sangrado

Figura 1: Distribucion de los costos por componentes

Del andlisis de sensibilidad deterministico, el parametro

con el mayor impacto es la désis de Advate con profilaxis.

Figura 1: Diagrama del Modelo para los Estados de Markov Del andlisis de sensibilidad probabilisticos, Kogenate es
| una alternativa dominante respecto a Advate en 45% de

Resultados del Modelo: Costos Totales, afos de vida las simulaciones, y en 70.4% de las simulaciones respecto

sobrevividos y Anos de Vida Ajustados por Calidad a Recombinate (Figura 3).

(AVACs).

Costo-Efectividad: Costo incremental por afo de vida y

Costo incremental por AVAC ganado.

Se desarrollaron anélisis de sensibilidad deterministicos y

probalisticos.

$15.000.000.000
$10.000.000.000
$5.000.000.000
$0
-$5.000.000.000
Resultados:
En enero de 2012, el hospital tenia 70 pacientes con
Hemofilia tipo A (35 con Hemofilia Severa). Se estimaron
los costos atribuidos a: profilaxis, control del sangrado,
terapia inmunoldgica de induccion, dano articular, moni-
toreo de la enfermedad y pérdida de productividad laboral. i Figura 3: Andlisis de sensibilidad Probabilistico

-$10.000.000.000

Costos incrementales ($)

-$15.000.000.000

AVACs incrementales
-Kogenate vs. Advate -Kogenate vs. Recombinate

Conclusions
Se encontrd que los costos de Kogenate y Recombinate son en su mayoria atribuidos a la profilaxis y aquellos a Advate al

tratamiento de sangrado. Aunqgue la eficacia clinica de los productos es similar, las diferencias en la incidencia del desarrollo
del inhibidor significan menores costos y mejor calidad de vida para los pacientes que son tratados con Kogenate.

La recoleccion de informacion fue financiada por Bayer Colombia - Esto es una ade{&acién del modelo econémico disefiado por: i3 Innovus (now Optuminsight)
European Conference on Health Economics - ECHE Julio 18-21, 2012 Zdrich, Suiza



2. Futuro de la hemofilia

y otros desafios.

2.1. Estado |deal del
Manejo de la Hemofilia.

2.1.1. Aspectos Individuales

El grupo de trabajo identifico varios
aspectos que deberian estar presentes a
nivel individual para aceptar que el manejo
de la hemofilia es ideal. En primer término,
los individuos afectados deberian estar
libres de dolor o de limitaciones fisicas y
sin episodios de sangrado. Esto debe
traducirse en una vida independiente, con
actividades equivalentes a las de personas
sin la condicidn, y con necesidades de
cuidado médico que sean similares a las
observadas en la poblacion general o en
sujetos con otras enfermedades cronicas
(De Moerloose 2012). Para lograr esto se
requiere que los productos de reemplazo
usados para la profilaxis o el tratamiento
puedan emplearse faciimente a nivel del
hogar, administrandose por via oral 0
subcutanea, en dosis adecuadas y con
intervalos tan prolongados como sea
posible, Io que implica que tengan una
vida media mas larga (Berntorp 2012,
Richards 2010).

2.1.2. Aspectos Institucionales

De la misma manera, el grupo identifico
varios aspectos ideales a nivel institucional.
Las instituciones deberian ofrecer métodos

oportunos y seguros para el estudio y la
confirmacion del diagndstico, la consejeria
genética a las familias con portadoras o
con casos confirmados, y el tratamiento
integral por equipos con participacion

de todos los profesionales de la salud
necesarios (Colvin 2008, Ludlam 2005),
los cuales deberian tener acceso a
educacion continua. Para ello se requiere
que las instituciones cuenten con
adecuada financiacion.

Por otra parte, seria ideal que este manejo
institucional pudiera ofrecerse de

manera descentralizada o mediante un
trabajo coordinado de las entidades
participantes (organizaciones
gubernamentales, instituciones de salud,
organizaciones sociales).

Otro aspecto institucional fue la necesidad
de brindar educacion a los pacientes y

a sus familias en los entornos habituales
(instituciones educativas como escuelas y
universidades, lugares de trabajo,
entidades de gobierno).

Finalmente, las instituciones deben contar
con protocolos o guias de practica clinica
que orienten el manejo de la condicion;
estos deberian ser aprobados a nivel
nacional y podrian servir para que las
instituciones que manejan pacientes con
hemofilia obtengan reconocimiento por
parte de la comunidad y para garantizar
una adecuada financiacion.



2.1.3. Aspectos Politicos

El grupo consideré que de manera ideal se
deberia conocer con exactitud el numero
de casos que existen en la poblacion, asi
como el tipo de tratamientos que estos
casos han recibido. Obtener esta
informacion requeriria que la hemofilia se
convirtiera en una enfermedad de
notificacion obligatoria, o adelantar

un censo de la poblacion afectada.

Para reducir los costos asociados con el
tratamiento se deberia contar con sistemas
de compra centralizada, lo que a su vez
redundaria en una mejor disponibilidad de
los productos necesarios para todos los
pacientes. También se requiere de
decisiones de caracter politico para crear
los centros de atencion integral, generar
las guias de practica clinica que guien las
decisiones diagnosticas y terapéuticas, y
producir modelos de gestion para el
manejo de la hemofilia y de otros
desoérdenes de la coagulacion. Las redes
sociales (Facebook, Twitter, etc.), asi como
otros recursos de Internet, podrian ayudar
a lograr todas estas condiciones politicas.

2.2. Barreras para Lograr
Estado Ideal del Manejo de
la Hemofilia.

2.2.1. Aspectos Individuales

Luego de identificar las condiciones
ideales a nivel individual, institucional

y politico, el grupo identific las principales
barreras para alcanzar dichas
condiciones. A nivel individual se

mencionaron los numerosos tramites
administrativos para acceder a los servicios
de salud y para garantizar un

tratamiento oportuno y continuo.

Los individuos también experimentan
dificultades para acceder a la atencion en
centros especializados, a una buena
atencion (por personal capacitado y
comprometido) cuando se presentan
emergencias, y a la valoracion por

todos los miembros de los equipos
multidisciplinarios (ortopedia, psicologia,
rehabilitacion, etc.).

Otras barreras que afectan al individuo
incluyen los tiempos prolongados de
espera en las consultas, la limitada
disponibilidad de los medicamentos, la
carencia de presentaciones que permitan
una aplicacion menos frecuente y mas
comoda, y las limitaciones
socioeconémicas de la mayoria de los
pacientes, que interfiere con una adecuada
adherencia al tratamiento.

2.2.2. Aspectos Institucionales

Una de las principales barreras
institucionales es la deficiencia en los
sistemas de informacion; este registro
inadecuado de pacientes afecta el funcio-
namiento y el desarrollo de los centros de
tratamiento. Adicionalmente, a menudo la
planta fisica de las instituciones de salud
es inadecuada, los centros especializados
tienen limitaciones de recursos, y el perso-
nal de salud no cuenta con la capacitacion
0 la motivacion necesarias para desarrollar
una labor adecuada vy eficaz.

Por ultimo, la carencia de guias y
protocolos de manejo o su inadecuada
utilizacion a nivel institucional afectan direc-
tamente a los pacientes, limitan la disponi-
bilidad de los medicamentos, o contribu-



yen a una distribucion irregular

de los mismos, muchas veces debida a
una comunicacion inadecuada entre la
institucion y la entidad gubernamental
encargada de suministrarlos.

2.2.3. Aspectos politicos

Los aspectos politicos también pueden
constituirse en barreras para alcanzar
condiciones Optimas en el manejo de la
enfermedad. De acuerdo con el grupo,

la méas grave de todas es la ausencia de
planes nacionales para enfrentar la
condicion. La carencia de sistemas
adecuados de informacion y de guias

de manejo adecuadas también tiene
origenes politicos. En el fondo, lo anterior
puede explicarse por una ausencia de
politicas claras de gobierno para enfrentar

el problema de la hemofilia, asi como

por no identificar la enfermedad como
una condicion de interés publico.

Las regulaciones existentes para clasificar
los centros medicos, asi como las
influencias econdmicas vy la limitacion

enla asignacion de recursos, también
afectan los programas.

A lo anterior se suma la ausencia de
politicas claras para la regulacion de los
precios de los medicamentos para tratar
la condicion, que tienen alto costo, y en
algunas ocasiones la legislacion por
edades para obtener el tratamiento.

Por ultimo, en ocasiones hay politicas,
decisiones o0 acciones administrativas
provenientes de diferentes organizaciones
que son dispares o contradictorias.m



3. Desarrollo de soluciones
en America Latina.

3.1. Mejorar el Acceso a
Tratamientos Eficaces Para
la Hemofilia.

3.1.1. Aspectos Individuales

El grupo de trabajo planted varias posibles
soluciones que, al implementarse, pueden
contribuir a mejorar el acceso a tratamien-
tos eficaces por parte de los individuos
afectados. La primera de ellas, a la que se
asigno un caracter prioritario, es el desarro-
llo y evaluacion de guias de practica clinica.
Esto coincide con las recomendaciones de
algunas autoridades internacionales (De
Moerloose 2012, Colvin 2008).

Es también necesario considerar que el
manejo de la enfermedad a nivel del
individuo debe tener un caracter integral,
que cubra todas las posibles necesidades
de los afectados pero que a su vez
identifiqgue de manera clara las
responsabilidades y las actividades de
cada uno de los miembros de los equipos
de manejo (Colvin 2008).

Este debe contemplar la estructura

segun el nivel de complejidad de cada
caso. Las guias deben incorporar el
desarrollo de diagramas de flujo claros
para el manejo de los pacientes, asi como
la existencia de redes de apoyo para los
individuos afectados.

3.1.2. Aspectos Institucionales

Varias acciones institucionales pueden
contribuir a superar las barreras
mencionadas para alcanzar el estado ideal.
Se mencionaron la necesidad de brindar
educacion integral a los individuos
afectados, a sus familias, a los
educadores, e incluso a quienes

trabajan con los pacientes (Colvin 2008).
Es necesario que las entidades contribuyan
a reducir el numero y la complejidad

de los procesos administrativos para
prestar los servicios.

Las instituciones deben también empren-
der acciones para mejorar la comunicacion
a todos los niveles: con los pacientes, que
deben ser informados de sus deberes y
sus derechos, y dentro de los equipos de
trabajo y los profesionales que deben
prestar atencion a los afectados.

En el mismo sentido, una mejor
comunicacion debe facilitar y hacer mas
efectiva la participacion de los padres

y de los pacientes en los procesos

de toma de decisiones.

Las instituciones que desarrollan
tratamientos deben trabajar en
presentaciones de los productos que sean
faciles de usar, incluyendo vias de
administracion mas comodas y uso menos
frecuente (Berntorp 2012). Finalmente, las
instituciones que participan en el manejo
de pacientes deben promover y compartir



Sus experiencias; para esto pueden ser de
utilidad las redes sociales.

3.1.3. Aspectos Politicos

Una de las primeras acciones de caracter

politico es el desarrollo y la implementacion

de sistemas de informacion adecuados,
que pueden incluir métodos de vigilancia
epidemioldgica y de control, asi como

la creacion de registros; estos sistemas
deberian implementarse por etapas que
busquen incrementar el registro de casos
de manera progresiva (50% en el primer
ano, incrementando a 75% y al menos a
90% en el segundo v el tercer ano,
respectivamente).

La creacion de este tipo de registros ha
sido recomendada internacionalmente
(Colvin 2008). Otro aspecto importante
de caracter politico es la creacion

e implementacion de planes estrategicos
para el desarrollo de guias de atencion

y de modelos de gestion para hemofilia;
estas actividades podrian desarrollarse
en un plazo de 12 meses.

También se requieren decisiones

de caracter politico para la creacion

de un numero suficiente de centros

de tratamiento de hemofilia que sigan
procedimientos estandarizados de
acuerdo con las guias desarrolladas;

los centros de tercer nivel deben crearse a

mas corto plazo (cinco anos), mientras que

los tipos secundarios y primarios podrian
tomar 10y 15 anos, respectivamente.

3.2. Andlisis del Beneficio 0
Valor del Tratamiento de la
Hemofilia.

3.2.1. Aspectos Individuales

El grupo de trabajo discutio el beneficio
potencial (“el valor”) del tratamiento
adecuado de la hemofilia. A nivel del
individuo esto llevara a un mejor
desempeno de sus actividades diarias,
que ganaran independencia y autonomia,
lo que a su vez conducira a mejorar la
autoestima y a desarrollar la sensacion
de ser productivo para la sociedad.

La mejoria en la calidad de vida
consecuente debe representar un mejor
estado funcional para las actividades de
educacion, trabajo y recreacion, asi como
una disminucion en la frecuencia y la
severidad de las secuelas. El individuo,

y en especial si es un menor, se sentira
libre de estigmas y menos discriminado
(Berntorp 2012).

3.2.2. Aspectos Institucionales

El tratamiento adecuado de la condicion
también tendra valor a nivel de las
instituciones. En primer término, contribuira
a garantizar la calidad y la equidad en la
atencion de los afectados, asi como a una
mejor prevencion de las complicaciones y
las secuelas de la enfermedad.



Un tratamiento adecuado puede asociarse
con una utilizacion mas adecuada de sus
recursos, contribuyendo a la mejoria en la
calidad de vida de los pacientes y al
reconocimiento de ciertas instituciones
como centros de excelencia en el manejo
de pacientes con hemofilia. La existencia
de instituciones consolidadas puede
contribuir al establecimiento de mejores
politicas por parte del sector publico y
gubernamental. Finalmente, se considero
que el fortalecimiento institucional puede
facilitar una mejor adherencia al tratamiento
por parte de los pacientes.

3.2.3. Aspectos Politicos

Contar con mejores tratamientos

también tiene valor a nivel politico. A nivel
econdmico, los pacientes podran mejorar
Su acceso a la educacion y al mercado
laboral y, en consecuencia, a que sus
actividades se tornen mas productivas en
términos econdmicos. Adicionalmente, la
reduccion en la frecuencia y en la severidad
de la discapacidad llevara a una reduccion
en los costos del servicio de salud. En
este sentido, el tratamiento y en particular
la prevencion serian actividades con una
razon costo — efectividad positiva, que
redundaria en una mejor eficiencia en el
USO de recursos.

3.3. Mejorar la Calidad de
Vida Para el Paciente con
Hemofilia.

3.3.1. Aspectos Individuales

Varias acciones que tienen lugar a nivel del
individuo pueden mejorar la calidad de vida

del paciente. A través de la educacion se
puede alcanzar un mayor compromiso del
sujeto afectado para la prevencion de
complicaciones y de secuelas, asi como
una mayor capacidad individual para la
auto-infusion de los productos utilizados
(Colvin 2008). Es también necesario
garantizar una disponibilidad adecuada
del tratamiento cuando este sea necesario,
y contar con alternativas que tengan una
mayor vida media y por tanto requieran
aplicaciones menos frecuentes

(Berntorp 2012).

3.3.2. Aspectos Institucionales

En el mismo sentido, para mejorar la
calidad de vida de los pacientes las
instituciones deben proporcionar atencion
integral multidisciplinaria de forma
oportuna y continua (Colvin 2008),

asi como planificar estrategias de
acompanamiento de los pacientes a largo
plazo que estimulen habitos de vida
saludables, aporten al desarrollo personal y
a la prevencion de las complicaciones y de
las secuelas propias de la enfermedad.

3.3.3. Aspectos Politicos

La mejoria de la calidad de vida también
demanda acciones de caracter poalitico.
Se deben generar planes nacionales de
hemofilia que incluyan el tratamiento
integral multidisciplinario, la participacion
de redes de atencion y de apoyo social,
la sensibilizacion para mejorar la inclusion
social y las oportunidades de educacion
y de trabajo, y la creacion de incentivos
para las instituciones que participan

en el manejo.n



4. Estado del arte de la
investigacion y su impacto

La necesidad de considerar la investigacion
en hemofilia y otras coagulopatias desde
un punto de vista sistematizado
relacionado con el tipo de investigacion,
nace de la caracteristica multifactorial y de
alta complejidad de la entidad.

La investigacion de los aspectos bioldgicos
y moleculares han fascinado desde
tiempos ancestrales a los investigadores.
En la actualidad, los avances del
secuenciamiento y categorizacion de las
alteraciones moleculares y proteicas y su
expresion fenotipica (caracteristicas fisicas
visibles en los individuos) han permitido
una buena correlacion entre los diferentes
grados de enfermedad y los hallazgos

en el laboratorio.

La tipificacion de los defectos especificos
de una familia permite el diagndstico
preciso y temprano de esta capacidad.
Esta capacidad, en general, permite la
consejeria genética de portadoras y
afectados con la certeza de un prondstico
especifico y ajustado a la realidad,
estableciendo opciones entre las cuales
estos individuos pueden optar para el
futuro de la enfermedad en su familia.

La investigacion en servicios de salud,

en el otro espectro, explora los sistemas

y las instituciones y como los servicios
ofrecidos se relacionan con los resultados
adecuados o inadecuados de los pacientes
afectados y sus madres portadoras.

La aparicion de terapias efectivas pero

de alto costo ha planteado un terreno
interesante en la investigacion de servicios
de salud y alternativas terapéuticas, desde
el punto de vista econémico.

La investigacion de la relacion de costo

de terapia y costo de resultados (analisis
de costo-beneficio) es raro en hemofilia, ya
que es muy dificil colocarle costo a las
consecuencias de la enfermedad.

Los estudios de costo-efectividad
plantean una alternativa mejor, permitiendo
evaluar diferentes alternativas de manejo y
Su resultado en unidades naturales (como
consecuencias de la terapia, inhabilidades,
secuelas, e incluso muerte). A medida que
aumenten las posibilidades terapéuticas y
que los sistemas pagadores tengan mas
dificultad para escoger entre terapias
equivalentes, mayor sera la relevancia

de estos estudios.

La investigacion epidemioldgica es crucial
para entender el comportamiento de la
enfermedad y sus complicaciones en
poblaciones, grupos y subgrupos.

La importancia de proporcionar
informacion de primera mano para la
elaboracion de politicas de salud relevantes
a estos pacientes que permita a los
sistemas entender la capacidad de
inversion en salud y sus consecuencias se
constituye, en muchas ocasiones, en la
fuente de informacion esencial para otras
modalidades de investigacion.



Existen sistemas de informacion
epidemioldgicos de la hemofilia y otras
coagulopatias en Latinoamérica que son
muy deficientes. EI consenso general es
la necesidad de una mejoria radical en
este terreno en nuestra region.

La investigacion clinica usa técnicas
epidemioldgicas para medir factores de
exposicion y riesgo, al igual que resultados
de interés en ambientes clinicos.

La recoleccion de datos en pacientes
individuales es esencial. Se puede realizar
desde muchas perspectivas

como evaluacion de riesgos, diagnostico,
terapias, y pronostico, entre otras.

En la hemofilia y coagulopatias,
la evaluacion de factores de riesgo
y pronodsticos para establecer su

asociacion con desenlaces, tanto
deseables como indeseables, es crucial.
La investigacion diagnoéstica esta muy
relacionada con la investigacion
molecular basica, aun cuando el
diagndstico de elementos clinicos de
manejo es también importante.

En resumen, los campos de
investigacion en la hemofilia son amplios
y dada la capacidad limitada de recursos,
los grupos interesados deben trabajar en
priorizar la investigacion necesaria.

En la actualidad, es posible que la
investigacion de nuevas terapias y
esquemas de manejo vy la investigacion
de sistemas de salud, apoyadas por una
estructura epidemiolégica de recoleccion
adecuada de datos, sean los campos
prioritarios de investigacion.s



5. Proximos pasos y plan
de accion.

El grupo de trabajo desarrolld un trabajo de identificacion de los elementos mas relevantes
relacionados con la hemofilia y otras coagulopatias, desde diferentes puntos de vista.
Posterior a la elaboracion de una lista extensa e inclusiva, se procedio a priorizar una lista
de 17 elementos mas importantes y posteriormente una lista de los 4 elementos priorita-
rios. La siguiente es una breve exposicion de esos cuatro elementos.

5.1. Metas: Sistema Integrado de Informacion y Vigilancia.

* Registro y supervision de pacientes y tratamiento constante.
e Sistema de Vigilancia/Registro Latinoamericano en tres niveles:

e Basico (usuario)
e Intermedio (médico y administrador en salud)
e Alto (investigador)

* |Los plazos de desarrollo de tal sistema serian:

e A 3 anos recolectar datos basicos en todos los pacientes.
e A5 anos datos medios en todos.
e A 8 anos datos complejos en todos.

¢ Elementos a contemplar:

a) Diseno

b) Piloto

c) Implementacion

d) Analisis y medicion

e) Auditoria y control de calidad



5.2. Plan Estrategico Nacional de Desarrollo y Accion.

e Desarrollo de guias de atencion y modelo de gestion en un ano, creando centros
de tratamiento especializados de hemofilia.

e Plan nacional de desarrollo: realizar una convocatoria a todas las partes involucra-
das en un periodo inmediato para definir las lineas estratégicas del plan como son
construccion de guias y modelos de gestion en un periodo intermedio.

e  Creacion de centros de tratamiento y promocion. Difusion de iniciacion del plan en
seis meses 0 un ano.

5.3. Tratar es Costo-efectivo. Prevenir es aun mas
Costo-efectivo.

e Todo tratamiento es prioritario para todos los pacientes.

e |Lameta es revisar literatura en un plazo de tres meses, invertir en tratamiento para
presentar proyecto a las personas que elaboran politicas en salud en seis meses,
compra centralizada para prevenir y tratar la hemofilia y todas las coagulopatias
(todos los factores) y hacer una evaluacion pre y post profilaxis para comprobar
la disminucion de gastos.

5.4. Proporcionar Atencion Integral Multidisciplinaria
de Manera Oportuna y Permanente.

e  Guias de practica clinica basadas en la Federacion Mundial de Hemofilia con
adaptacion a cada pais en un plazo de seis meses.

e El modelo de atencion integral a un ano sobre como atender al paciente.
Estructuracion de los niveles de atencion y redes para ejecutarse en 3-5 anos.

e  Generar flujo grama de atencion en un ano.s
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Anexos

Apéndice
Proceso de priorizacion de puntos importantes en el manejo de coagulopatias.

Cuadro 1. Lista extensa e puntos relacionados con el tratamiento, identificados por el grupo de
trabajo, desde el punto de vista de los pacientes, las instituciones, y el entorno politico en salud.
TRATAMIENTO: BARRERAS AL
ESTADO DEL ARTE TRATAMIENTO
e No dolor, no limitacién fisica e Personal capacitado y comprometido
(sangrado) insuficiente
e Vida activa normal (no ir al médico) — | e Falta de apoyo psicoldgico para edad
independencia fisica e Dificultad de acceso a centros
PACIENTES e Terapia de larga duracion y cantidad espepializadogyvalgr por ortopedia
adecuada e Tramites administrativos
e Terapia domiciliaria e Dificultad de disponibilidad
e Via de administracion e Tiempo de espera en consulta
e Terapia domiciliaria e Falta de adherencia al tratamiento
e Balance psicologico e Falta de consejeria y educacion
e (Consejeria genética e Falta de estructura fisica y capacitacion a
e Tamizado y caracterizacion oportuno los centros y profesionales
e Diagndstico oportuno e Tratamiento humanizado
e Atencion integral e Distribucion irregular de los factores o no
e Educacion continua de personal disponibilidad
e Trabajo conjunto con entidades e Desconocimiento de los profesionales de
; sociales y gobierno salud en general
INSTITUCION| « Descentralizacion de atencion e Aplicacién inadecuada de guias y
e Acciones de educacion a pacientes y protocolos
familias ¢ Nivel socioecondmico de los pacientes
e Educacion a entidades Registro inadecuado de pacientes
gubernamentales
e Reconocimiento como Centro de
Tratamiento de Hemofilia (CTH)
e Protocolo de manejo
e (Censo real: Enfermedad de e Desinformacion y falta guia de manejo
notificacion obligatoria e No identificacion de la reforma interés
Compra centralizada y abierta publico
Mejor tratamiento: tipo de producto y | e Politica de gobierno e ingresos
POLITICA régimen e |egislacion por edades
e Centros de atencion integral e Ausencia regulacion de precios
El gobierno debe dictaminar quien | e Pliegos no claros
paga ¢ Influencias econémicas
e Guias de atencion y modelos de e Ausencia de planes nacionales de
gestion hemofilia
 Area centralizada de la hemofilia e Disparidades
(estado)
e Creacion de redes
e Politicas basadas en evidencia




Cuadro 2. Soluciones de acceso, valor y calidad de vida desde los puntos de vista del paciente, la
institucion, y el entorno de politicas de salud: lista extensa (en negro) y puntos prioritarios seleccionados
por el grupo (en rojo).

SOLUCIONES SOLUCIONES SOLUCIONES
(ACCESO) (VALOR) (CALIDAD DE VIDA)
1. Disminuir tramites 1. Mejor desemperio diario 1. Toma de conciencia:
administrativos 2. Productivo a la sociedad compromiso de prevenir
2. Conocimiento de derechosy | 3. Independencia y autonomia complicaciones y secuelas
»n deberes 4. Aumento de autoestima 2. Poder realizar actividades
',"_‘ 3. Comunicacion y educacion 5. Una mejor vida (educacion, sin limitaciones fisicas
E 4. Producto facil de aplicar trabajo y diversion) 3. Asegurar disponibilidad
O | 5. Participar en toma de 6. Libre de discriminacion y de tratamiento suficiente
E decisiones estigmas (adecuada)
6. Tratamiento para todos 7. Mejor movilidad social 4.  Saber autoinfusion
7. Compartir experiencias 8.  Disminucion de secuelas 5. Factores de larga duracion
8. Mejoria de redes de apoyo
1. Registro y supervision de 1. Prevencion de las 1. Proporcionar atenciéon
pacientes y el tratamiento complicaciones de la integral multidisciplinaria
recibido de manera enfermedad de manera oportuna
constante 2. Comparacion de las etapas y permanente
2. Mejorar la estructura fisica del tratamiento 2. Promover la independencia
y la actualizacion y 3. Utilizacion con el 3.  Estimular los habitos de
capacitacion profesional y mejoramiento de la calidad vida saludable
2 pacientes de vida del paciente 4.  Planificar estrategias
8 3. Investigacion y soporte 4.  Ser reconocido como de acompanamiento a
> cientifico centro de excelencia en el largo plazo que aporten al
E 4. Generar estrategias que tratamiento de la hemofilia desarrollo personal y a la
2 disminuyan los tramites e Mayor efectividad prevencion de patologia
= administrativos institucional inherentes a la edad
5. Promover las guias y 5.  Garantia de una mejor
protocolos de tratamientos adherencia al tratamiento
6. Atenciony acceso 24 horas | 6.  Contribuir al estado en el
7. Revaluar paradigmas establecimiento de nuevas
personales encargados de politicas publicas
politicas de tratamientos 7.  Calidad de atencion
8. Garantizar equidad de
atencion
1. Sistema de registro de 1. Discapacidad: aumento 1. Plan nacional de hemdfilia
informacioén por etapas (50% costo servicios de salud 2. CTH - Integral (psicologia
en 1 aho, 75% en segundo 2. Socioeconémicas: pensiones y trabajo social)
< ano, 90% en tercer ano) y subsidios 3. Redeles de atencion y de
O |2. Plan estratégico nacional 3. No tratamiento adecuados: apoyo social
5 de desarrollo y accion en infecciones — mas costo de | 4.  Cultura de servicios
(o) hemofilia incapacidad (natacion)
= e guias de atenciéon y 4. Costo social: bajo indice 5. Mejoria infraestructura
modelo de gestion en 1 escolar y poca oportunidad deportiva
ano, de empleos 6. Sensibilizacion para
e crear CTH 5. Tratar es costo-efectivo inclusion social (trabajo y
y prevenir es mas educacion)
costo-efectivo 7. Incentivos para las

instituciones - familia




Plan de Accion para Hemofilia y otros Desdrdenes de la Coagulacion en Latinoameérica

Cuadro 2b. Soluciones de acceso, valor y calidad de vida desde los puntos de vista del paciente, la
institucion, y el entorno de politicas de salud: lista priorizada por el grupo en el paso anterior (expuesta
en rojo en el cuadro 1) y y puntos prioritarios del segundo paso de priorizacion (en rojo).

SOLUCIONES SOLUCIONES SOLUCIONES
(ACCESO) (VALOR) (CALIDAD DE VIDA)
0 . Comunicacion y 3. Una mejor vida 5. Toma de conciencia:
E educacion (educacion, trabajo y compromiso de prevenir
E . Tratamiento para todos diversion) complicaciones y
o 4. Disminucion de secuelas
E secuelas 6. Asegurar disponibilidad
de tratamiento suficiente
(adecuada)
. Registro y supervision de 3. Prevencion de las 5. Proporcionar atencion
pacientes y el tratamiento complicaciones de la integral multidisciplinaria
= recibido de manera enfermedad de manera oportuna y
Vo) constante 4. Garantia de una mejor permanente
O . Promover las guias y adherencia al tratamiento 6. Planificar estrategias de
g protocolos de acompanamiento a largo
5 tratamientos plazo que aporten al
4 desarrollo personal y a la
prevencion de patologia
inherentes a la edad
1. Plan estratégico nacional 2. Costo social: bajo indice 4. Plan nacional de hemofilia
de desarrollo y acciéon escolar y poca 5. CTH integral (psicologia y
< de hemofilia oportunidad empleos trabajo social)
($) e Guias de atencion y 3. Tratar es costo-efectivo
5 modelo de gestion en y prevenir es mas
8 1 afo, costo-efectivo

e Crear centros de
tratamientos de
hemofilia




Cuadro 2c. Soluciones de acceso, valor y calidad de vida desde los puntos de vista del paciente, la
institucion, y el entorno de politicas de salud: prioridades finales con estrategias y plazos propuestos.

PRIORIDAD ACCIONES/ESTRATEGIAS PLAZOS
Registro y Meta: Sistema de vigilancia / Registro e 3 afos - todos -
supervision latinoamericano basico intermedio y alto en recolectar datos

de pacientes y
el tratamiento
recibido

de manera
constante

complejidad y contenido. Cada pais lo define.
Basico para pacientes, intermedio para
administracion de salud y médicos, avanzado para
investigadores

1. Diseno

2. Piloto

3. Implementacion

4. Andlisis y medicion

5. Auditoria y control de calidad

basicos en todos los
pacientes
e 5 afos —mitad - datos

medios en todos los

pacientes

e 8 afnos - todos-
datos complejos en
todos los pacientes

Plan estratégico
nacional de
desarrollo y
accion de
hemofilia
e Guias de
atencion y
modelo de
gestion en
un ano,
e Crear centros
de tratamiento

Meta: Plan nacional de desarrollo

Desarrollar convocatoria a actores involucrados en

un periodo inmediato para definir lineas estratégicas

de plan

1) Construccion guias y modelo de gestion en
periodo intermedio

2) Creacion de centros de tratamiento

3) Promocion y difusion e iniciacion del plan en seis
meses a un ano

de hemofilia
Tratar es Meta: Todo el tratamiento es prioritario para todos de 1. 3 meses
costo-efectivo y manera costo-efectivo y prevenir es costo-efectivo 2. 6 meses
prevenir es mas 1. Revisar literatura 3. Sin tiempo
costo-efectivo 2. Invertir en tratamiento para presentar proyecto a 4. Sin tiempo
personas que elaboran politicas de salud
3. Compra centralizada de tratamiento en general
para tratar a todas las coagulopatias (todos los
factores)
4. Demostracion clinica por cada paciente, hacer
evaluacion pre y post profilaxis para ver que
disminuyeron los costos
Proporcionar 1. Guia de practica clinica para que los expertos 1. 6 meses

atencion integral
multidisciplinaria
de manera
oportuna y
permanente

W =N

tomen la guia de la FMH (Adaptar a cada pais)
Modelo de atencion integral a un afio

Sobre como atender al paciente
Estructuracion de los niveles de atencion
Redes

Generar flujo grama de atencion

2. En 3-5 anos (gjecucion)
3. 1ano
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