EL RETO DE LA IMPLANTACION DE LA
TRAZABILIDAD DE LOS
HEMODERIVADOS EN EL HOSPITAL:
OPORTUNIDADES Y LIMITACIONES

Dr Rafael Parra
Unitat d’'Hemofilia
BST-Hospital Vall d’'Hebron

Vall d'Hebron G BANC DE SANG
Hospital | TEIXITS
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Hemophilia B s
Hemophilia A s
Chromosome X

HEMOFILIA ]

Trastorno hemorragico hereditario.

Déficit FVIII (Hemofilia A), FIX (Hemofilia B)
1:10.000 nacimientos (HA); 1:50.000 (HB)
1/3 sin historia familiar previa

HEMORRAGIA

Hemorragia espontanea
Hemorragia articular, muscular: artropatia
Hemorragia intracraneal




HEMOFILIA: CLASIFICACION

Grados de severidad

Maormal

Mivel de fackar da
caagulacian VIII & IX
50 - 150%

C>C>C?C>

Hemofilia leve
Mivel de fackar de
caagulacidn WIIT o IX
5 - 0%

Hemofilia moderada
Mivel de factar da
coagulacian VIII & IX

1 - 50

Hemofilia severa
Mivel de fackar de
coagulacidn VI o IX
= 1%

Hemorragia tras
traumatismo
o cirugia.Infrecuente

Hemorragia tras
traumatismo leve
< 4-6 episodios / afo

Hemorragia espontanea
> 2 episodios / mes




[ HISTORIA NATURAL DE LA HEMOFILIA }

HEMARTROS RECURRENTE m

!

SINOVITIS

!

ARTROPATIA DESTRUCTIVA

!

MINUSVALIA GRAVE
REEMPLAZO ARTICULAR




[ HEMOFILIA: TRATAMIENTO ]

CONCENTRADOS DE FACTOR Vil / FACTOR IX (PLASMATICO 6 RECOMBINANTE)

Tratamiento a demanda Tratamiento de profilaxis

El tratamiento se utiliza cuando
se ha producido la hemorragia

AR R TR TSN ST

El tratamiento es continuado varias veces por semana
Suelen realizarse de 2 a 3,5 inyecciones por semana
en dias alternos

El factor se administra
cada 12 0 24 horas



[ PROFILAXIS / DEMANDA ]
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Prophylaxis On-demand
B Overall ABR

@ Target joint ABR'

A Target joint spontaneous ABR'™ .
Adaptado de Pasi et al. EAHAD 2016 Poster PO03



HISTORIA DEL TRATAMIENTO DE LA HEMOFILIA

s

Mitad afios
1960

ada 1970

Concentrados de
pFVIll

- N
Déc

~N

Inicio década
1980

é )

Mitat década
1980

\

Final década
1980

Inicio década
1990

( )

~N

Final década
1990

~

Inicio década
2000

Final decada
2000

Crioprecipitados SIDA SCREENING Concentrados de FVill HAART Ensayos terapia Canvios en la
FVIII plasmaticos Recombinante énica formulacién
TRATAMIENTO 5 DONANTES VIH " g
Introduccién del de elevada FIX de rFIX
DOMICILIARIO calor como Concentrados de pureza SCREENING VHC Recombinante IFN-RVB
T método FVIII plasmaticos
Profilaxis de inactivacién de pureza Introduccién de Nanofiltracién Canvios en la
intermedia la técnica de manufacturacion
Screening donants cromatografia de rFVIII
\yHB J \L VAN J \_ J J \_ J




{ALGUNAS CIFRAS J

TRATAMIENTO A DEMANDA:
58.000 €/ano (2002- Europa)
102.000 €/afo (2004 — USA)
45.000 €/ano (2005 — Canada)

TRATAMIENTO PROFILACTICO:

130.000 — 162.000 €/afio (2004- Suecia)

7.537 €: prevencion de un hemartros en tratamiento profilactico
(estudio ESPRIT, 2011)



L PACIENTE CON HEMOFILIA GRAVE HOY EN DIA:J

-
Recoge el factor de la coagulacion en la P > jﬁ
Unidad de Hemofilia/Farmacia hospitalaria (==t o A - |
P | v |

: "‘
o» W h{f‘\
Se administra el factor i.v. en su domicilio g
sin supervision médica o | e > @ E

-

Registra la infusién y el motivo en un diario

en papel

Acude a visita 2-4 veces / ano.




{ TRATAMIENTO DOMICILIARIO: REGISTRO DE ACTIVIDAD }

El mantenimiento de buenos
registros es un componente
esencial del tratamiento
domiciliario.

Parte del sistema de
trazabilidad de los
concentrados de factor
desarrollado tras las
infecciones HIV y HCV.

Ayudan a garantizar:

- Uso 6ptimo del factor

- Adherencia al tratamiento

- Practicas de infusion
adecuadas

- Procedimientos de look-back

Pero...



DIARIO ELECTRONICO: CARACTERISTICAS

« Recoge informacion sobre el tratamiento, los
episodios hemorragicos y la medicacion.

* Monitoriza cuando y como se utiliza el factor, el
motivo de la infusioén, los viales utilizados, el
lote y la dosis total.

» Registra el tipo, localizacion y gravedad de los
episodios hemorragicos

* Incorpora fotos para documentar hemorragias
* Recordatorio de las pautas de tratamiento
* Transmision de datos (Unidad de Hemofilia;

registros centralizados) y generacion de
informes
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Helifrax

Helitrax is not an emergency notification tool.
Itis extremely important that you contact your
Treatment Center for any urgent medical needs.
Tap Emergency for Treatment Center Information.

New Infusion Entry
Manage Inventory
Dosage Instructions
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UNITED KINGDOM HAEMOPHILIA CENTRES DOCTOR ORGANISATION

_ b

tARSS A T .06 Carrier = 10:39 AM -
{ .QB A?d Treatment Today Calendar -+ < Add Batch v
john
Date : 16 Dec, 16:25 PM ‘ Product :
Advate 4
E June 2015 S
Treatment Type : New Bleed ) Btk
) Sun Mon Tue Wed Thu Fri Sat
LEOTN510AB
Product : Beriplex P 31 1 2 3 4 5 6 Units per vial
1500

7 8 9 10 11 pgEkE 13 Ve
batch 5 4.01U > .

1
14 16 17 18 19 20

en

Add ancther batch... »

e
% Scan Product

21 22 23 24 25 26 27

Time Since Bleed : 2 Hours
Bleed Cause: Spontaneous “ @ o 1 o a 4 1 2 3 -
Bleed Severity : Major (very bad) 1:30 pm g;?g:t)cgl a;gs{él’orgag?ﬁnt 4 5 6
Affected Activity : No 7 8 9 !
a
Left- Leg Calf >
. 0 @
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iPod = 13:56 o

Todos los factores
del mercado

{ Facilid'a.d dt.a.uso J
Haemo Mend intuitivo
assist’

L Mapa Corporal }

Dias de ausencia
laboral/escolar

Introduzca su PIN

Iniciar sesion

alertas de aviso

Escaneo de codigos
de barra

Control del Stock y J

]

Boton de emergencia
contacto con el médico




Haemoassist® 2 - Smartphone App

Rag. 13:56

Haemo
assist®

Introduzca su PIN

Iniciar sesion

1 -

iPod =

15:51

iet®
Desconectar Haemoassist

g
“

=

Menti principal

Profilaxis

Hemorragia

Resumen

X = ¢

Ayuda

Medicacion

Contacto médico

Ajustes




Haemoassist®-Main menu

L
(6

Haemoassist® 2 - Prophylaxis

Prophylaxis

Bleeding

Overview

Stock

Medical contact

Settings

Haemoassist®-Prophylaxis documentation

Date of treatment
05/06/2013

Time of treatment
12:14

Treatment
Prophylaxis

Cancel S Next

Wed, 5 Jun 2013
[ S S -
}05 Jun |[2013
Apply
12:16
+ |+
12116

Other medications
To treat pain O
I .
o .
omee 10 R




Haemoassist® 2 - Profilaxis

iPod = 15:51

Haemoassist®

Cancelar Profilaxis

Fecha del tratamiento
03.03.2014

Hora del tratamiento

156:51

Motivo

Profilaxis

Otra medicacion
nmgu na

% B4

Siguiente

iPod = 15:48

: ;o1 ®
< Atras Haemoassist

Medicacion

Medicacion
ReFacto® AF

Numero de lote
123

Dosis
500 U.l.

Cantidad
1x (500 U.1)

X @4

Guardar

Introducir medicacién adicional

MEDICACION INTRODUCIDA

ReFacto® AF

123, Cantidad: 1x (500 U.1.)

iPod = 14:38 L]

Atras Aplicar

NUMERO DE LOTE

123

MEDICACION

123

Numero de lote desconocido

(de existencias propias)

Ndmero de lote desconocido

(de existencias no propias)

Escanear




Haemoassist® 2 - Hemorragia

iPod = 15:51

Haemoassist®

Desconectar Menti brinci
enu principal

B Profilaxis
“ Hemorragia
@ Resumen

|I|| Medicacién
'I’ Contacto médico

X Ajustes

3 4

Ayuda

iPod = 16:13

Haemoassist®

Cancelar H )
emorragia

Hemorragia traumatica
Causada por lesion

Hemorragia espontanea
Producida sin causa evidente

Seguimiento

Tratamiento de hemorragia documentada




Haemoassist® 2 - Hemorragia

iPod = 16:13 ¥ 4

Haemoassist®

Cancelar H )
emorragia

Hemorragia traumatica
Causada por lesion

Hemorragia espontanea
Producida sin causa evidente

Seguimiento
Tratamiento de hemorragia documentada

iPod = 15:53

Haemoassist®
Hemorragia

< Hemorragia
Tiempo transcurrido entre
hemorragia y tratamiento

Dias de ausencia escolar/
laboral
No me he ausentado

Dias de hospitalizacion

por hemorragia
Sin hospitalizacion

3 @4

Siguiente

TIEMPO TRANSCURRIDO ENTRE
HEMORRAGIA Y TRATAMIENTO

Inferior a 2 horas
Entre 2 y 10 horas

Superior a 10 horas

DIAS DE AUSENCIA ESCOLAR/LABORAL
POR HEMORRAGIA

No me he ausentado

No sé cuantos dias me he
ausentado

1 Dia ausente

2 Dias ausente

3 Dias ausente

4 Dias ausente

5 Dias ausente

6 Dias ausente

7 Dias ausente

8 Dias ausente

9 Dias ausente




Haemoassist® 2 - Hemorragia

iPod = 15:53
. ist®
< Hemorragia Hﬁem“ss'?t
emorragia

Tiempo transcurrido entre
hemorragia y tratamiento

Dias de ausencia escolar/

laboral
No me he ausentado

Dias de hospitalizacidn

por hemorragia
Sin hospitalizacion

% @/

Siguiente

iPod = 13:48 B -
§ Haemoassist® o
< Atras Localizacién de la Siguiente
hemorragia

Pie (izquierdo)
Pie (derecho)
Parte inferior de la

pierna (izquierda,
Frontal)

Parte inferior de la
pierna (derecha, Frontal)

Tobillo (izquierdo):
Articulacion

Tobillo (derecho):
Tejido blando

Rodilla (izquierda):
No lo sé

Rodilla (derecha):
Articulacién

Capturar imagen (0/2)

iPod = 11:58 -
Aplicar
LOCALIZACION DE LA HEMORRAGIA:

PA] FERIOR DEL ABDOMEN
(FRONTAL)

Parte inferior del abdomen

(Frontal) W

Hemorragia en el psoas (izquierdo)

Hemorragia en el psoas (derecho)

Hemorragias en tejido blando de
la parte inferior del abdomen
(Frontal)

iPod = 14:29 L

Aplicar

LOCALIZACION DE LA HEMORRAGIA:
MANO (DEREGHA, FRONTAL)

Mano (derecha, Frontal)

Dedo pulgar (derecho)
Dedo indice (derecha)
Dedo corazoén (derecho)
Dedo anular (derecho)

Dedo mefique (derecho)

Imagen 1

Imagen 2: Nueva

Cerrar




Haemoassist® 2 - Hemorragia

13:48 } -
Haemoassist® o
Localizacién de la S|gU|ente

hemorragia

Pie (izquierdo)

Pie (derecho)

Parte inferior de la
pierna (izquierda,
Frontal)

Parte inferior de la
pierna (derecha, Frontal)

Tobillo (izquierdo):
Articulacion

Tobillo (derecho):
Tejido blando

Rodilla (izquierda):
No lo sé

Rodilla (derecha):
Articulacion

Capturar imagen (0/2)

Daorsal

—>

iPod =

< Hemorragia

16:13

Haemoassist®
Tratamiento

Fecha del tratamiento
03.03.2014

Hora del tratamiento
16:13

Tratamiento
Seguimiento

Otra medicacion
ninguna

Motivo del seguimiento

X -

Siguiente

—

iPod = 15:48

Haemoassist®
Medicacion

< Atras

Medicacion
ReFacto® AF

NUmero de lote
123

Dosis
500 U.l.

Cantidad
1x (500 U.1)

X @4

Guardar

Introducir medicacién adicional

MEDICACION INTRODUCIDA

ReFacto® AF

123, Cantidad: 1x (500 U.l.)




Haemoassist® 2 - Overview

Haemoassist®-Main menu Haemoassist®-Overview F Edi )|
Date Type Batch Amount it entry
D Prophylaxis 20.09.2013, “ adtvar:e . 1000 1.U.
: atch number unknown Date 10/09/2013
10.09.2013, Beriate® 1000 LU. [Treatment Prophylaxis
“ Bleeding 15:24 D aaa Batch Beriate®
aaa
30.08.2013, D Beriate® 1000 I.U. 1000 I.U.
izt 2aa Pictures 0
30.08.2013, Beriate® 1000 I.U. v v
11:13 X Close Edit entry Delete
entry
29.08.2013, Advate 1000 I.U.
20:19 “ a
29.08.2013, Beriate® 1000 L.U.
20:18 4007223
[I I Overview
y 29.08.2013, Advate 1000 L.U.
18:19 “ XXX
ll 29.08.2013, Beriate® 1000 1.U.
of Stock 1818 D 4007217
28.08.2013, Beriate® 1000 1.U.
+ Medical contact 16:29 D 4918580
28.08.2013, Advate 1000 I.U.
1301 “ 6875018
X Settings 28.08.2013, Beriate® 1000 LU
________________________________________ 12:59 6062976
Help Logout )
Main menu




Haemoassist® 2 - Stock

Haemoassist®-Main menu

D Prophylaxis
“ Bleeding

[J I Overview

l.'l Stock

+ Medical contact
X Settings

Haemoassist®-Stock

Expiration date  Batch number Dose Amount

14/12/2013 Advate 1000 1.U. 20 Pack.
123 20000 I.U.

24/01/2014 Beriate® 1000 1.U. 22 Pack.
123 22000 |.U.

Main menu




12:44 () #

9

iPod = 12:45 ([ 4 iPod

Back Apply ( Back

BATCH NUMBER

123

STOCK
123

Batch number unknown
(from own stock)

Batch number unknown
(not from own stock)

Scan

Place a barcode inside the viewfinder
rectangle to scan it.




Haemoassist® 2 — Contacto médico

iPod = 15:51

Haemoassist®

Desconectar Mend brinci
enu principal

_ D Profilaxis
“ Hemorragia
= Resumen
all Medicacién
_ h Contacto médico

X Ajustes

3 w4

Ayuda

iPod =

< Menu

Q

!

14:51

Haemoassist®
Contacto
médico

Llamar al médico
03915497009

Llamar al médico de guardia
03915497009

Enviar mensaje (SMS)
03915497009

Enviar correo electronico
haemoassist@statconsult.de

(3 4




Haemoassist® 2 - Aplicacion Web

PaTiEnT DETAILS [Patient masier data]
Patient ID: 0001AD (Test patient) Haemogphilia A/ B: Haemophilia A Severity of haemophilia: Moderate (1 % < residual activity <=5 %)
Pfizer PV patient ID: 0001 Last diary entry: 30.09.2013
Year of birth: 1964 Sex: Male Current prescription: RaFacto™ AF
Detais [New visit to the docmr| Edit quick accesses | Release preparations | PDF Fiep{m| Serious adverse event report
Bleeding events and treatments I Diary | Visits to the doctol I Stock and usage \I
BiLeEDiNG
| All entries + | | 4l factor administrations + | | mbsolute factor administrations {LU.) =
ReFacto®™ AF Factor administration
3 g 4 B Bleeding
o B Prophylaxis
\ £ ® Particular event/picture
\ e 2 (] " d
: B 8 -
Pil| e ——— —— e
Bleeding
Bieeding < 2 hours: 2
g 2400 Bisading > 2 hours: 0
‘-E.- Diary entries: ReFacte” AF
§ 2000 Blesding
\ = Sponfaneous blzeding: 0 (D .U}
v I X E Trawmalic blseding: 2 {4000 |.L)
f Follow-up; LTS
l = i 2 e EameA el
. { .g Proghylaia; 11 {11000 1.1
i m
é 1200
. :
{ - =
1 2 800
[
| o
' g
\ g 400
\ o
b l
_I/ \l & 2 25.08. 02.09, 09.09. 16.08.
5 = . 2013 2113 2013 a3
Key: Number of bleeding instances per location Date
*i4 ‘ ® 2 ‘ @ 510 ‘ @




Haemoassist® 2 - Aplicacion Web

PATIENT DETAILS [F'atient masterdata]

Patient ID: 0001AD (Test patient) Haemophilia A/ B: Haemophilia A
Pfizer PV patient ID: 0001
‘Year of birth: 1964

Sex: Male

Severity of haemophilia: Moderate (1 % < residual activity <=5 %)
Last diary entry: 30.09.2013
Current prescription” paFacto® AF

DeTaiLs [New vigit to the damﬂri Edit quick accesses | Release preparatians] FDF F!epon| Serious adverse event report]
Bleeding events and treatments | Diary r Visits to the doctor | Stock and usage |

Date Treatment Medication Bleeding location | Days in hospital | Pictures | Drawn up by Last edited
30082013 Prophylaxis ReFacta™ AF (1000 0 NL Dema (20.08.2013, |NL Demp (20.09.2013,
1507 LU 15:108) 15:08)

20092013 Prophylaxis ReFacto™ AF (1000 0 NL Demo (20.08.2013, |NL Demo (20.09.2013,
14:55 LU 14.56) 14:56)

16.09.2013 Prophylaxis ReFacto™ AF (1000 a NL Demo (20,09.2013, |NL Demo (20.09.2013,
15:06 LU 15:07) 15:07)

14.09.2013 Traumatic ReFacta® AF (2000 |Knee (lefy) 1 day in hospital 0 NL Demo (20.09.2013; |NL Demo (20.09.2013,
15114 bleeding LU 15:18) 15:18)

13.09.2013 Prophylaxis ReFacto™ AF (1000 0 NL Demo (20,09.2013, |NL Demo (20.09.2013,
1459 LU 15:00) 15:00)

11.09.2013 Prophylaxis ReFacta™ &F (1000 0 NL Demo (20092013, (NL Demo (20.09.2013,
1459 LUy 14.59) 14:59)

09.08.2013 Prophylaxis ReFacta™ AF (1 000 0 ML Demo (20,09.2013, |NL Demo (20.09.2013,
15101 LU 15:02) 15:02)

06.09.2013 Prophylaxis ReFacta™ AF (1000 0 NL Demo (20.08.2013, |NL Demo (20.09.2013,
1500 LU 15:00) 15:00)

04.08.2013 Prophylaxis ReFacta™ AF (1000 0 WL Dema (20.09.2013; |NL Demo (20.09.2013,
14:56 LU 14.56) 14:56)

02.09.2013 Prophylaxis ReFacto™ AF (1000 0 NL Demp (20.09.2013, |NL Demo (20.09.2013,
15101 LU 15:101) 15:01)

30.08.2013 Traumatic ReFacta®™ AF (2000 |Knee (left Mo daysin hospital |0 NL Demo (20.08.2013, |NL Demo (20.09.2013,
1510 bleeding LU 15:12) 15:14)

26.08.2013 Prophylaxis ReFacta® AF (1000 0 NL Demo (20.08.2013, |NL Demo (20.09.2013,
1508 LU 15:089) 15:09)




Haemoassist® 2 - Web Application

| Bleeding events and treatments

Diary | Visits tothe doctor | Stock and usage .

Factor administration
I Bleeding
- s W Prophylaxis
S --- Stock
Minimum stock

Stock held by patient (in LU.)

02.09,
2013

26.08
2013

09.08,
2013
Date

16.09,
2013

Documented factor administration {in LU.)

ATIONS HELD BY THE PATIENT

Preparation Stock Minimum stock quantity Batch | Expiration Dose Amount
ReFacta™ AF 150000, |5000U.
123 31.12.2013 1000 LU. 15 (15000 LU

RELEASED PREPARATIONS

Date Expiration Preparation (dose, batch) Amount Last edited |
23.08.2013 31122013 ReFacts™ AF (1000 LU., 123) 30 (30000 LU.) NL Dema (20.09.2013, 15:17) [
PreraraTIONS USED (DiaRY)

Date Preparation (dose, batch) | Amount |Reason Drawn up by Last edited

30.09.2013 15:07| ReFacto® AF (1000 LU, 123 |1 (1000 LU,)|Prophylaxis NL Demo (20.09.2013, 15:08) | NL Dema (20.09.2013, 15:08)
20.08.2013 14555| RaFacto™ AF (1000 LU, 123) |1 (1000 LUj| Prophylaxis NL Demo {20.09.2013, 14:56) | NL Demo (20.09.2013, 14:56)
16.09.2013 15:06| RaFacta” AF (1000 1U., 123) |1 (1000 LU.j| Prophylaxis NL Demo (20.08.2013, 15:07) | ML Demo (20.09.2013, 15:07)
14.08.20138 15:14| RaFacto™ AF (1000 LU, 123) |2 (2000 LU.)| Traumatic bleeding | NL Demo (20.08.2013, 15:16) | NL Demo (20.08.2013, 15:16)
13.08.2013 14:59| RaFacta™ AF (1000 LU, 123) |1 (1000 1U.)| Prophylaxis NL Demo (20.09.2013, 15:00) | NL Dema (20.09.2013, 15:00)
11.09.2013 14559 RaFacta® AF (1000 LU, 123) |1 (1000 LU.)| Prophylaxis NL Demo (20.09.2013, 14:59) | NL Dema (20.09.2013, 14:59)
09.09.2013 1501 | ReFacto™ AF (1000 LU, 123) |1 (1000 LU)| Prophylasis NL Demo (20.09.2013, 15:02) | NL Demo (20.09.2013, 15:02)




Principales caracteristicas de la Web del
profesional sanitario

o

(/—
[TAILS

Blutungen und Faklorgaben | Tagebuch | Arztbesuche | Vorrat und Verbrauch

in den letzten 3 Monaten : | | Alle Faktorabgaben 3 Absolute Faktorabgaben

[.‘\.I ouer Arzibesuch | Schaelipugrifie besredien | Pl

w

Il A

Documentacion y analisis
del tratamiento mediante
figuras, estadistica...

7 N\
Revision de entradas en

el diario del paciente

El paciente
sangra 3 veces
en 7 dias

Seguimiento de la
cantidad de farmaco

disponible (stock)

3008
W oam
S oamm
& s :
212 a0z w12
Dintum
B Pammres nerwnucHE MeosaveaTe

Aviso de eventos que
pueden cambiar la terapia

El paciente
sangra 2 veces
en la misma zona



DIARIO ELECTRONICO: VENTAJAS

Mejora la administracion de la medicacion:
|dentificacion de casos de sobretratamiento en tiempo real
Respuesta rapida en casos de hemorragia grave
Infusion en un momento del dia que no es el adecuado
Pacientes no adherentes al tratamiento

* Mejora el cumplimiento del tratamiento

 Reduce el mal uso de la medicacion

* Promueve el “empowerment” de los pacientes

« Mejora la seguridad de los pacientes (localizacion rapida de
un producto/lote en caso necesario)



EL REGISTRO EN PAPEL NO DESAPARECERA...

Para pacientes con tratamiento ocasional

Para pacientes incapaces o que no quieran utilizar la app
electronica

Para tratamientos urgentes
Para tratamiento en otros hospitales

Para todo tipo de problemas que tengan los telefonos moviles hoy
en dia...

I0UR 2008

— (=™
28.9. BERLIN s
HUXLEY'S ey




TODOS LOS PACIENTES
EN UN UNICO LUGAR

~
App Electronica Documentos en
Paciente papel
)
/
Smartphone Entrada manual
Tableta en UH
Pagina Web - .
(médico - Unidad
Hemofilia)
Informe individual %} Infome Unidad
Registro

Hemofilia




RETOS Y DIFICULTADES

« La implantacion no es automatica

* Es necesario emplear mucha “energia” para introducir el
uso de la app

« Hay que convencer a los pacientes y al personal sanitario
 Momentos de decepcion

/UKHCDO Annual Report 2015 (Haemtrack): \

“Good compliance (>75% of treatment reported)
is found in about 50% of registrants.
We would clearly wish to gradually improve on

this proportion”.
\ /




Ultima PK Estimacion
individual nivel FVIII
actual

dosis

Bayesian Estimate
80
12 Glearance (dLihrikg) 0.033
s Vit ey 1 Volume in steady state (dL/kg) 0.5
ot “r g w0
= FVIIl half-life {hours) 12.2
H
g Time to 1% above baseline (hours) 66.0
& 40

66
66 hours, 1.0 IUfdL

0 h
o 6 12 18 21 30 6 a2 48 54 60 66

Time (Hours)
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DISPOSITIVO
ELECTRONCO

SISTEMA DE DETECCION DE LA INFUSION

Nurse

Patient

Doctor

Pharmacy

@ Detalls d
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158 31-03-2015 18:30 expontanea cara

157 31-03-2015 18:27 profilaxis
156 31-03-2015 18:21 contusio
155 23-03-2015 11:29 profilaxis
154 23-03-2015 07:57 profilaxis
153 22-03-2015 11:32 contusio
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CONCLUSIONES

 El diario electronico puede ser una ayuda para
mejorar el manejo individual de los pacientes con
hemofilia

* Los diarios electronicos pueden ser claves para el
mantenimiento de los registros de hemofilia.

* Tienen un gran potencial para la investigacion
clinica en diferentes areas



MUCHAS GRACIAS POR SU ATENCION!!




