I::—bglvd'Hebron
Hospital

InstitutCataladela

Salut

| "VIIl JORNADAS
. FARMACEUTICAS
Sobre el Tratamiento de las

coggymm*rms

Julio Martinez
Servicio de Farmacia

Hospital Universitario Vall d’'Hebron
2-4 Diciembre 2013

AIIN Generalitat de Catalunya Institut Catala
\ Departament de Salut de la Salut




"
]
™

/ riill:l




Hospital Universitario Vall d’Hebron (Memoria de actividad 201 2)

Pacientes (altas) 58.499
Intervenciones 45.038
Intervenciones CMA 14.535
Urgencias 193.773
Trasplantes 277
Estancia media (dias) 7,8
Indice de ocupacion (%) 97,47

Presupuesto anual 556 M €
Presupuesto medicamentos 111 M€
(18%)

Pacientes hospitalizados I5M€

(14%)

Pacientes ambulatorios 9%6 M €

(86%)

| InstitutCataladelaSalut

Hospital Universitari Vall d’Hebron



Recursos Humanos

m Personal 7.178
m Facultativos especialistas 041
m Residentes 531
m Div. Enfermeria 3.242
m Camas 1.110
m Urgencias 3

m Hospitales de dia 14

[ | InstitutCataladelaSalut Hospital Universitari Vall d’Hebron



El Servicio de Farmacia

8 areas (4 edificios, 3 unidades satélite oncologia,
hemofilia, paciente ambulatorio)

101 staff
22 farmaceéuticos especialistas
12 residentes

100% distribucion en dosis unitarias (92 ubicaciones
asistenciales con sistemas automatizados Pyxis)

Prescripcion electronica + registro electronico
administracion

Farmaceéuticos “front stage” (gestion de la
farmacoterapia) y “back stage” (soporte, produccion)

Innovacion
Alto nivel de automatizacion/robotizacion (herramientas)
Utilizacion intensiva de las TIC

InstitutCataladelaSalut Hospital Universitari Vall d’Hebron
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¢ |
> ;Qué es la Hemoiilia? . Fedhemo |
» ;Qué es Fedhemo? Loteria de Navidad

» Actividades y proyectos

Estimados amigos:

» _FPublicaciones Como cada afio en la Federacion Espafiola de Loteria hay disponible loteria de Navi

» Comisiones de Trabajo del nimero 70171, que como sabéis, tiene un significado especial por recordar la fe
» El Foro de constitucion de Fedhemo (7 de enero de 1971).

» Enlaces El decimo tiene un precio de 23€ (20€ + 3 de donativo), podéis conseguirlo contacta

» Boletin Electrénico con Fedhemo en el nimero 913 146 508 ext. 3 0 acercandoos a nuestra sede (La J i
ACCESO ASOCIACIONES a1r:30yV&:00a16:00)

USUARIO Gracias y suerte.

Fedhemo
CONTRASENA Nnta enhra "ranann hosnitalaria”
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La Fed. Espainola de Hemofilia se posiciona respecto al préximo contrato de
fraccionamiento de plasma humano

FEDHEMO ha tenido conocimiento de que el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad va
a licitar proximamente un contrato de servicios de fraccionamiento industrial de plasma humano para
la obtencidén de derivados plasmaticos de uso terapeutico.

Como entidad de pacientes y en |la medida en que representamos al principal
colectivo destinatario del mismo, es un tema importante para nosotros.

Desde FEDHEMO queremos poner de manifiesto que la licitacién de contratos similares al que
mencionamos ha venido estableciendo como unico criterio de valoracion para la adjudicaciéon de los
mismos el precio ofertado por los licitadores, resultando como adjudicatario directo, el licitador que
hubiera ofertado el precio mas bajo.

Somos conscientes de que en el escenario de crisis econémica actual, el precio es un criterio
determinante que debe primar en las licitaciones publicas convocadas por |la Administracion, sin cuya
colaboracién no seria posible realizar el servicio de fraccionamiento que se contrata, pero no es
menos cierto que, aun en este escenario, se deben extremar las precauciones y controles de una
materia tan sensible como la que nos afecta, sobre todo cuando (i) esta demostrado que la
realizacién de controles adicionales tiene un impacto significativo en la reduccion de riesgos por
parte de los afectados y (ii) el establecimiento en los pliegos de clausulas administrativas de estos
controles adicionales como un criterio mas de valoracién para la adjudicacién de los contratos, no
supone coste alguno para la Administracion, dado que este coste se traslada a los licitadores,
quienes tienen ya desarrollados sus propios niveles de seguridad y unicamente tienen que ofertarlos
para garantizar una mayor seguridad en los servicios que llevan a cabho.

Por tanto desde FEDHEMO tenemos interés legitimo en solicitar que en el pliego de clausulas
administrativas particulares que regulen la licitacion de este contrato, se incluyan, junto al del precio
mas bajo, criterios adicionales de valoracion para la adjudicacion de las ofertas, y en particular, que

tales criterios adicionales a introducir en el pliego premien (mediante la correspondiente asignacion
#155%




Comunicado conjunto Fedhemo - RFVE - SEHH sobre libertad de prescripcion y alternativas terapéuticas equivalentes

Lo Federacion Espafiola de Hemofilia [Fedhemo). la Real Fundacién Victoria Eugenia vy
la seciedad Espafiola de Hematologia y Hemoterapia [SEHH) quieren manifestar su preccupacion
ante las recientes iniciativas de cierfas gerencigs hospitalanos vy las outondades sanitaros de
algunas comunidades autonomas donde se ha llevodo g cabo la sleccion de alternativas

’reruﬁeuhcmz equwulen’res para el Factor VIl recombinante [medicamento descrito para el
ratamiento de [a Hemohlia A).

Esta situacidon wulnera los derechos legalmente reconocidos o los profesionales sanitarios
(principalmente su derecho o la libertad de prescripcion) v a los pocientes (al vulnerarse el
principio de autonomia y el de relacion con los profesionales sanitanos).

Queremos manifestar nuestra adhesion y apoyo a las recientes manifestaciones llevadas a cabo
por la Federacion de Asociaciones Cientifico Medicas Ezpafioles, lo Organizacion Medico Colegial
v lo Alionzo General de Pacientes, manifestaondo:

. La libertad de prescripcidn del médico es uno de los principales derechos legalmente
reconMn deber limitarse, en general, este dersecho y
permitigndole prescribir aquel medicamento que, dentro de la prestacion farmaocéutica, entienda
mas apropiado para cadao pacients

o Lo zostenibilidod financiera del sisterna depende de todos los agente: que intervienen en la
misma vy son precisamente los facultativos aguellos que mediante una prescripcion adecuada,
gjustada y responsable mejor pueden llevar a la consecucion de este objstivo, tal y como e
viene produciendo en la practica clinica actual.

¢ El hecho de los diversos factores VIl recombinantes compartan el mismo grupo fergpéutico no
supone ni puede suponer, Tal y como esta legalmente reconocido, que sean medicamentos
sustituibles.

Los pacientes y sus fomilios asi como los profesionales directamente Involucrados en el
tratomiento de los coogulopatios congénitas reiferamos nuestro compromiso con los autorndades
sanitarias para frobaojar o faver de la sostenibilidad financiera del sisterna nacional de salud, sin
que esto puedo suponer un gquebranto de lo liberfad de prescnpcion del médico, el Unico
profesional sanitario responsable del cuidado directo del paciente.

[ | InstitutCataladelaSalut Hospital Universitari Vall d’Hebron n



Fedhemo en Twitter

Tweets W Seguir

AL
-~

FEDHEMO - Hemofilia 23 nov —

A A e o, T

Hoy y mafiana participamos en una

conferencia sobre Eruductus de vida media

Ernlungada organizada por la Irish Hemophilia
Society.

Abrir

m

m FEDHEMO - Hemofilia 22 nov
fedhemo @fedhemo

A A e o, T

Hoy participamos en jornadas sobre ensayos
clinicos organizado por Lilly

| InstitutCataladelaSalut Hospital Universitari Vall d’Hebron u



Hota sobre "copago hospitalario™
cCcC——————————— )

En el BOE de 19 de este mes se ha publicado una resolucidén por la cual se modifica el régimen de
dispensacion hospitalaria de determinados medicamentos, existiendo aportacion por parte del usuario, el
llamado "copago hospitalario”.

Los medicamentos para los cuales se ha introducido el "copago hospitalario” son aquellos farmacos que
sin ser de uso hospitalario tenian una reserva singular de dispensacion por los senvicios de farmacia
hospitalaria. Los factores de coagulacion son medicamentos de uso hospitalario y no estan sometidos a
regimen de aportacion de usuario. Sin embargo, se incluyen entre estos farmacos sometidos a copago
diversos medicamentos utilizados en el tratamiento del VHC. Estos farmacos estan sometidos a
aportacion reducida por parte del usuario, limitandose al 10% del precio de los mismaos con un limite de
4 2€.

La Federacion Espariola de Hemofilia esta estudiando las medidas a tomar en esta situacion.

| InstitutCataladelaSalut Hospital Universitari Vall d’Hebron m



El Foro

Este Foro esta moderado por la Federacidon Espafiola de Hemofilia. Esto quiere decir que los mensajes no se publicaran hasta que no sean va
equipo.

Agradeceriamos a las personas gue parficipen en este Foro ajusten las preguntas, opiniones o las observaciones que quieran exponer a los
(Opiniones, Médico, Psicosocial, Hemojuve y Portadoras) que ofrece el Foro.

Queremos disculpar las molestias que esto pueda provocar en el normal funcionamiento del Foro

R T omas | Mensaies | |

08 B

Portadoras
Foro especifico para mujeres portadoras de Hemofilia.

Foro Psicosocial

39

Foro especifico para preguntas y dudas de tipo psicolégice y social que surgen en la vida diaria de las 76 230 =
personas con Hemofilia, ofras Coagulopatias Congénitas y enfermedades relacionadas con ellas.

H B InstitutCataladelaSalut Hospital Universitari Vall d’Hebron m
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Foro Psicosocial

Foro especifico para preguntas y dudas de tipo psicolégico y social que surgen en |a vida diaria de las personas con Hemofilia, otras Coaguls
Congénitas y enfermedades relacionadas con ellas.

Este tema tiene 2 respuestals -
AEEESE ASCEIACIGNES | HAN RECHAZADO A MI BEBE EN LA GUARDERIA POR SER HEMOFILICO [Resgod

USUARID Han rechazado a nuestro bebé en la guarderia eximiendo que era demasiada responsabilidad para ellos tener a

| | un nifio hemofilico con otros nifios. Me gustaria saber si tienen derecho a hacerlo y si a alguien le ha pasado algo
parecido. Mes hemos llevado un palo tremenda, entre otras cosas, porque desde el prinicpio fuimos transparentes
v nos habian dicho que no habfa ningun problema que entendian que nuestro hijo tenia derecho a una guarderia

| | como los demas... Es una guarderia autorizada por la Comunidad de Madrid vy quisiera saber si pueden a
discriminar a un nifio por ser hemofilico.

CONTRASERA

M acceDER
Muchas gracias,

Laura

GUARDERIA
En respuesta a: Laura

Hola, me llama Flor y soy de Barcelona, he leiodo tu mensaje y he flipac, te cuento mi caso...

Yo tengo un nifio de 18 meses, le apunte para que empezara ese septiembre en una guarderia publica, cuanda
eche la solicitud no sabia que era Hemofilico, mi9 sorpresa fué que le tocd |a plaza algo alucinante, bueno esta
semana fuimos a la presentacidn y cual fué mi sorpresa al decirle a la profesora que mi nifio es Hemofilico, ella
va y me contesta con cara de asustada..

-iestas segura de que quieres que tu hijo venga a la guarderia?

Lista EB 0 Inkernet
‘4 Inicio CFEBE& 7 [fFroor
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I  Foro Psicosocial

Foro especifico para preguntas y dudas de tipo psicologico y social que surgen en la vida diaria de las personas con Hemofilia, otras
Congénitas y enfermedades relacionadas con ellas.

Este tema tiene 1 respuestals ‘

m tratamiento y curacion de la hemofilia

soy un chico de 15 afios que practica danza y basket, recientemente me entere que sufro de hemofilia B pero d
] un grado leve. aungue faltan estudios que terminen de confirmar esto, la opinion de varios doctores es la misma.
quisiera que me ayuden aquello que conocen o han atravezado esta situacion. mi mayor miedo es que esto no
pueda solucionarse y arriesgar a uno de mis hijos a g pase lo que yo paso en estos momentos. cualquier ayuda
0 consejo porfaver un mensaje a mi mail. gracias.

RE: tratamiento y curacion de la hemofilia
= En respuesta a; daniel yafez

M accEDER

Bueno, lo primero que quisiera decirte es que para conocer a personas que estan pasando por tu misma
situacidn seria bueno que te pusieses en contacto con la asociacidn de hemofilia mas cercana al lugar en el que

vives (;desde dande escribes?). Alli podras recibir una informacidn que posiblemente los médicos no puedan
Amrt

EH- @ Internet
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Foro especifico para preguntas y dudas de tipo psicologico y social que surgen en la vida diaria de las personas con Hemofilia, otras Coag
Congeénitas vy enfermedades relacionadas con ellas.

Este tema tiene 1 respuestals -

= basta ya de hemofilia e

queridos amigos de la hemnofilia. Soy portadora de esta enfermedad v estoy embartazada de una nifia, la cual
:l sera portadora al igual que yo v lo hepasado tan mal pensando que podia tener un chico vardn, que ahora mis

preccupaciones se tornana a que mi nifia tendra la misma problematica que yo cuando se plante tener un hijo.
Mo quiero hemofilia nunca mas. Lo hemos pasado muy mal. Hay que erradicarlalyo ya no tendré mas hijos por si
acaso.

RE: basta ya de hemofilia
En respuesta a: juliana rohles E

L

M AccEDER -
27-dic-2006 00:00:00

Estimada amiga,

Tu opinion y decisidn acerca de que una portadora no tenga descendencia con hemofilia es respetable, sin
embargo, es algo muy personal que cada una debe cuestionarse en lugar de hacer valoraciones generalizadas.
La decision respecto a tener hijos con hemofilia es muy personal y en ella influyen muchos factores: historia
vivida con respecto a la enfermedad, convicciones religiosas y/o morales, condiciones socio-econdmicas gue nos
rodean y un largo etcétera. Es dificil tomar una decisidn en muchos casos, y adn mas dificil tomarla por toda la
poblacion general. Mo obstante, al margen de lo que respetablemente cada una (o cada pareja) decida, si es
importante estar muy bien informado sobre todo lo que puede influir a la hora de plantearse tener un hijo que
padezca la enfermedad y especialmente que esta informacidn sea actualizada. Ten en cuenta que gracias a los
nuevos tratamientos, la hemofilia de antes no tiene gue ver con la hemofilia de ahora, v aungue el futuro es
incierto para todos (hemofilicos o no) es necesario informarse sobre las limitaciones (si existen) que puede tener
hoy en dia una persona con hemofilia y dificultades a las que se puede tener que enfrentar tanto el hijo como los
padres e incluso hermanos. En definitiva, tomar la decisidn siempre a partir de una informacidn real y actualizada
y estar convencido de que es |a apropiada tanto para el nific como para ti y para el nucleo familiar donde se vera
envuelto.

@2008 Federacidn Espaficla de Hemofilia Aviso Legal - B
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Foro Psicosocial

Foro especifico para preguntas y dudas de tipo psicolégico y social que surgen en la vida diaria de las personas con Hemofilia, otras Coa
Congenitas y enfermedades relacionadas con ellas.

Este tema tiene 1 respuestals -

sobre relajacion para pincharse B

Me gustaria saber aplicarme una relajacion al pincharme, jcual me recomiendan?

Respuesta

En respuesta a: andres |. E

18-ene-2005 000000

LIna relajacion facil de poner en practica es la relajacion de Jacobson. Consiste en primer lugar en aprender a
relajar todos los musculos del cuerpo, apreciando la diferencia entre tension y relajacion. Uina vez conscientes
del estado de nuestro propio cuerpo, se pasaria a |a relajacion muscular facilmente. Se puede acopafiar de una
imagen visual, esta imagen, que se va asociando a un estado relajado, se puede recuperar en los momentos de
tension, como puede ser la alicacion del factor para algunas personas. Y por asociacion, después de practica,
evacar la imagen hace relajar el cuerpo.

EE a Internet

cocial, sobr... E Microsoft PowerPoink ...
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Foro especifico para preguntas y dudas de tipo psicologico y social que surgen en la vida diaria de las personas con Hemofilia, otra
Congénitas y enfermedades relacionadas con ellas.

Este tema tiene 4 respuestals

_ Necesito alguna idea

Hola . tengo un bebe con hemaofia A grave . ahora q tiene 7 meses ha empezdo a ponerse de pie el solo v aunque
:| tenemos todo bien acolchado |, no podemos evitar que tenga los brazos v las rodillas llenas de hematomas | no
hacemos otra cosa que ir a ponerle factor | y la verdad | la sensacion que tengo es que esto va a peor , ya no se
que hacer , si dejarlo que se desarrolle normalmente como otros nifios |, o frenarlo , me da panico pensar que va

] a empezar a caminar , si ya tiene tantos procesos ahora , que va a ser cuando empiece a caminar , no existen
coderas ni rodilleras tan pequefia v no quiesiera estar pinchandale tantas veces, si alguna mama lee este

M) AcceDER mensaje y me puede aorientar un poco se lo agradeceria , porque la verdad | ya no se que hacer, un

saludo .gracias.

Respuesta
En respuesta a: Marien

16-feb-2004 000000

Respondiendo a tu pregunta te diremos que es importante que dejes a tu nifio desarrollarse normalmente. Esta
en la etapa en la que le llama la atencidn, todo, ya que todo es nuevo para él, y quiere y debe explorar el mundao,
siendo conveniente que lo haga por si mismo para que el sienta ese control sobre las cosas, esto no significa
que le dejes, le puedes observar, pero a en |a distancia, evitando caidas o golpes graves. En realidad, el control
que se hace de un nifio de siete meses difiere poco del que se le tiene que hacer por padecer hemofilia, puesto
que a esta edad, se debe acondicionar el espacie para que sea seguro (tanto si tiene come si no la enfermedad).
Si el caso de tu nifie, come explicas, requiere que le estés aplicande facter muy frecuentemente por caidas y/o
golpes, ;no seria conveniente que estuviera en profilaxis?, comeéentaselo a su hematdlogo, para que lo valore.
Respecto a cuando empiece a andar, es posible que se caiga mas a menude, lo que serd muy normal, pero es
un aprendizaje que debe hacer. Asegurando el ambiente v mirando tu desde la distancia para evitar males
mayores (como se le deben evitar a cualquier nifio de esta edad) sera suficiente. Sera una etapa muy dificil para
ti, como dices, pero poco a poco te irds haciendo, ees mejor vivirlo en el presente que adelantar acontecimietnos,
probablemente ahora te resulte mas cuesta arriba que cuando el ya empiece a dar sus primeros pasos, que irds
viendo que también tu experiencia te ird aportando sequridad. Debes disfrutar de los primeros pasos de tu nifio, y
no pensar en que se pueda caer, que con probabilidad lo hard, pero cada vez menos, v aprendera a salvar los
ohstaculos poco a poco v te te irds sintiendo mas segura. Un saludo.

= Al - R SRS
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cientes y los profesionales de la salud, sera dificil en el caso de la Hemofilia, que el

paciente tenga una evolucion carente de problemas hemorragicos de toda indole.

Si bien los avances en las terapias sustitutivas, la unificacion de criterios respecto al
empleo de tratamientos profilacticos y el aprendizaje de la técnica de autotratamien-
to, han conseguido una mejora sustancial en el manejo de la enfermedad, atin hay un
aspecto que se resiste a mejorar en las mismas proporciones: el acceso a una aten-
cion médica inmediata en los Servicios de Urgencias de los distintos hospitales de la

geografia espanola.

(H)in(*idpn lns esnecialistas en la imnm’tﬁnpin_ de 1ma intervencion inmediata en 1ns

210 x 297 mm

@ Zona desconocida | Modo protegido: desactivado
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Asi, la seguridad frente a los virus conocidos como el VIH (SIDA), VHC (hepatitis
C), VHB (hepatitis B) y otros virus con cubierta lipidica esta, hoy dia, casi
asegurada en todos los productos. Ahora bien, se debera ser extremadamente
cauto con los virus que no presentan cubierta lipidica como los parvovirus B19 o
el VHA (hepatitis A) y se debera pensar en la posibilidad de que emerjan otros
virus que ahora desconocemos. Pero respecto a la posibilidad de la transmision
por la sangre de la variante en humanos del mal de las vacas locas o variante de
la enfermedad de Creutzfeldt-dJakob (vCJD), que por otra parte ya se ha
demostrado en animales de experimentacion, que hacer?. Hov bor hoy, y hasta
que se puedan detectar los agentes causales (priones) en el plasma de los

donantes, se debera evitar la utilizacién de concentrados derivados del Elasma y
utilizar productos recombinantes y entre estos los que contengan una menor
mghmmnantes. La conflanza en los factores
recombinantes se avala por la experiencia acumulada durante mas de 15 afos
desde que se empezaron a utilizar sin que se haya descrito todavia ningun
efecto adverso, ni leve ni grave, hasta la fecha, a diferencia de los factores

plasmaticos que ya han provocado miles de muertes por la infeccion del
VIH/VHC, y que causaran todavia, por la hepatitis C, muchas mas.

| InstitutCataladelaSalut Hospital Universitari Vall d’Hebron m
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Ademas, las empresas farmacéuticas libran una batalla contra reloj para encontrar un sustituto de la
sangre —‘la sangre artificial’— mediante procedimientos biotecnolégicos. Las llamadas células rojas
“‘enmascaradas” y los compuestos de fluorocarbono, son ejemplos de los futuros sustitutivos de las
células rojas transportadoras de oxigeno a los tejidos. Por su parte, los fragmentos de plaquetas
conjugados con albumina sérica constituyen la posibilidad del futuro para prescindir de la perfusién
de plaquetas en casos de trombocitopenias [43]. Mas recientemente, las polihemoglobinas
conjugadas a enzimas antioxidantes, recubiertas de membranas lipidicas, abren una nueva
perspectiva para el futuro [44].

Conclusion final

La historia de la Medicina ha demostrado, sin lugar a dudas, que el riesgco cero no existe en cualquier
practica meédica y que, por tanto, se debe adoptar el mayor niumero de precauciones posibles en

relacién a la Salud Publica, aun cuando las estadisticas, como sucedié en 1979 respecto al SIDA vy,

como puede suceder ahora para a VECJ |na|9uen que existe un minimo ries?o. Hoy, a posteriori, se
ha comerobado muy bien que aguellas predicciones eran erroneas y que € IH ha infectado a unos
millones de personas y e se ha cobrado mas de 25 millones de vidas [43].
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Lo que si esta claro y admitido de forma general, es

que el uso de los concentrados Elasmaticos
dlsmlnuxe en los paises desarrollados mientras que
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desgracia en el tratamiento de la Hemofilia, los
paises en vias de desarrollo van a depender todavia
mucho tiempo de los derivados del plasma aun a
costa de los riesgos que eso conlleve.
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WEB FEDHEMO

En paises en desarrollo como pueden ser los de Africa y Latinoamérica,
persiste el uso justificado de factores plasmaticos debido a |la escasez

de recursos. En aguellos paises_que cuenten_con recursos suficientes

para financiar el tratamiento de la Hemofilia con factores recombinantes
y persiste aun el uso de factores plasmaticos y no se dan los supuestos

anteriormente enumerados el unico motivo para su utilizacion son los
intereses Qoliticos y SOCI0-econdMICoS O de flgo individual y Eersona| del
meédico facultativo resgonsable de la grescrigcic’)n.
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Oftra caracteristica a favor de los factores recombinantes, a diferencia de los factores plasmaticos, es su capacidad de ser mejorados. Es,
precisamente, por esta circunstancia que los factores recombinantes representan el futuro del tratamiento de la Hemofilia ya que se podran
mejorar todavia mas en su seguridad, en su eficacia, en su menor capacidad para producir inhibidores e incluso en hacerlos mas comodos de
administrar. En cuanto a la seguridad cada vez se estan preparando factores recombinantes mas seguros ya que se consigue reducir muy
significativamente la cantidad de proteinas humanas y animales presentes en el producto final o durante su proceso de fabricacion para su
estabilizacion y de hecho ya no se utilizan estas proteinas en los de ultimas generaciones.
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Que preocupa a los pacientes y familiares?

Aspectos psicosociales

m COmo compatibilizar la vida cotidiana con los
cuidados que requiere y las limitaciones que
Impone la enfermedad y su tratamiento

m COMo conseguir asistencia especializada
cercana

m Sentimientos de culpabilidad de los padres

m Discriminacion

m COMo conseguir que los ninos tengan una
Infancia lo mas parecido a la normalidad

m Urgencias

m Crisis econOmica (modelo asistencial)
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Que preocupa a los profesionales?

m Aspectos de eficacia/eficiencia (a demanda vs
profilaxis, ajuste farmacocinético)

m Aspectos de seguridad (inhibidores, infecciones).
No parece que el cambio de preparado induzca la
iInduccion de inhibidores. Cambio anual en UK sin
consecuencias aparentes

m Aspectos asistenciales

m Aspectos econdmicos. Crisis de sostenibilidad. Se
reduce la presion para el cambio a recombinante

m Aspectos logisticos
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Figure 21: Western Europe 1U per capita
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Pharmaceutical prices: A European comparison
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Most expensive substances

Swedish national pharmaceutical registry data

Total cost Average
Million € Increase vs Num_ber of cost per
Substance and area of use last year patients Pat /1000 :
July 2007- (%) Sweden patient
June 2008 ° €
1. Etanercept (rheumatoid 65 19 6648 0,73 9834
arhtritis etc)
2. Test strips blood 51 3 210507 23,1 242
glucose (diabetes)
3. Factor VIl
(haemophilia) 48 1 355 0,04 134019

Source: the National Board of Health and Welfare (2008)

Hospital Universitari Vall d’Hebron




Haemophilia has been well funded in the recent
past

European FVIII Usage « Funding has mostly kept track with
IU 000 improving care levels in Western Europe

2500 25% FVIII growth over 5 years — Prophylaxis treatment has become
standard of care in children

2000 — Total FVIII usage has increased

steadily over 20 years

1500+ . .
— Patients are receiving surgery when

1000 required

« Majority of patients are managed in

5004 specialist haemophilia treatment centres

e Substantial amount of research has

2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 been funded and conducted (basic
science, pharmaceutical, and disease

management)
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Eficacia: a demanda vs profilaxis

m Profilaxis: dar al nino la posibilidad de un
desarrollo armonico tanto fisico como psiguico

m Profilaxis: ampliar casos: adultos? tercera edad?

® Incognitas:
® En cuantos casos se consigue y en qué grado?
m Mayor coste? En qué casos?

m COmMo se valoran econdmicamente los
resultados en salud y calidad de vida?
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Seguridad: transmision de agentes infecciosos

m Recombinantes vs plasmaticos
m Ambos tipos de preparados son seguros
m Ninguna infeccion comunicada en anos

® Ventaja tedrica de recombinantes frente a
agentes emergentes, aungue hay incognitas

m Decision politica en Cataluia a principios de los
90 de paso a recombinantes que una vez puesta
en marcha es dificil de revertir
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Seguridad: aparicion de inhibidores

m Recombinantes vs plasmaticos

m No hay evidencia concluyente de que ambos tipos
de preparados sean diferentes en cuanto a la
Induccion de inhibidores

Recomendacion generica
NO CAMBIAR EL TIPO DE PREPARADO ADMINISTRADO
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Aspectos asistenciales

m Unidad de Hemofilia con Centro de Tratamiento
Integral

m Altos estandares de calidad de servicio

m Atencion integral multidisciplinar

m Sostenibilidad
= Equidad

| InstitutCataladelaSalut Hospital Universitari Vall d’Hebron



Aspectos asistenciales

m Unidad del SF integrada en la Unidad de
Hemofilia, con un farmaceutico a tiempo parcial
en el equipo asistencial. Certificacion 1SO
9001:2008.

m Seguimiento farmacoterapéutico

m Control del cumplimiento (justificacion)
m Control farmacocinético (residuales)

m Investigacion

m Trazabilidad lotes administrados

m Gestion del suministro de factores y
otros medicamentos
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Modelo logistico
|

S. Farmacia ;central
ompras

Almaceéen central de reposicion

Subalmacenes
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Aspectos logisticos

m Unidad del SF integrada en la Unidad de
Hemofilia, con un farmaceutico a tiempo parcial
Integrado en el equipo asistencial. Certificacion
ISO 9001:2008.

m Dispensacion in situ de factores de la
coagulacion y medicamentos para otras
patologias relacionadas (VIH, HC, HB,
etc.) a pacientes ambulantes.

m Dispensacion y control de factores a
pacientes ingresados.

TODAS LAS DISPENSACIONES SE CONTROLAN
CENTRALIZADAMENTE
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Aspectos economicos

m Crecimiento del gasto inferior al del IPC

m Decreciente impacto presupuestario

21% (2002) HEE) 129 (2012)
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Aspectos economicos

A Consumo 42%

EVOLUCION CONSUMO ANUAL FVIII (Ul)
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=0=TOTAL Ul

A IPC 34,2%

A Gasto 30%

EVOLUCION GASTO ANUAL FVIII (€)
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Aspectos economicos

TOTAL PACIENTESENTTO

250

200 )\.7 —.—W

150

100

50

0

2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 | 2.010 | 2.011 | 2.012
e=@=TOTAL PACIENTESENTTO| 153 161 164 180 207 200 201 199 195 194 205
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Aspectos economicos

EVOLUCION COSTE PROMEDIO FVIII (€/UI)

0,70

0,50

040

0,30

0,20

0,10

0.0 2002 | 2003 2004 | 2005 2008 | 2007 2008 | 2.009 | 2.010 | 2011 2012
\=emPROMEDIO €VI| 0,57 0,60 0,58 0,56 0,57 0,682 0,60 0,54 0,52 0,52 0,52
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Aspectos economicos

% UTILIZACION RECOMBINANTES (Ul)
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Aspectos economicos

70.000

60.000

50.000

40.000

30.000

20.000

10.000

0

COSTE ANUAL/PACIENTE (€)

/_,’4—0/‘\0

2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 | 2.009 | 2.010 | 2.011 | 2.012

e=@==COSTE ANUAL/PACIENTE (£)

58.154 | 60.935 | 59.271 | 50.898 | 42.658 | 54.156 | 54.157 | 55.875 | 55.375 | 58.316 | 56.356
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Aspectos economicos

EVOLUCION GASTO MEDICAMENTOS AMBULATORIOS (€)

110.000.000
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20.000.000
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0

2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2.010 | 2011 | 2012
—4—Total Factor VIII 8.897.5/9.810.5|9.720.4|9.161.6 | 8.830.2 | 10.831. | 10.885. | 11.119. | 10.798. | 11.313. | 11.553.
=@=Total Ambulatorios|43.229. |53.230. | 58.884. | 71.136. | 75.868. | 85.283. |92.508. | 99.310. | 98.758. | 94.831. | 95.933.

[ | InstitutCataladelaSalut Hospital Universitari Vall d’Hebron



Conclusiones

Se han conseguido altos niveles de calidad asistencial
a personas con trastornos de la coagulacion

Situacion estabilizada en los ultimos anos con una
reduccion del impacto presupuestario

Dudas sobre la futura sostenibilidad del modelo
+ Vo)

Acictancial
agliowLciividi

Llegada de nuevos preparados: amenaza/oportunidad

RETO: MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA A UN
COSTE RAZONABLE

| InstitutCataladelaSalut Hospital Universitari Vall d’Hebron



