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En las Ultimas décadas se ha producido un cambio notable en el perfil de los pacientes,
ligado al aumento de la esperanza de vida, al envejecimiento de la poblaciéon, a los
cambios demogrdficos, a la mejora de las condiciones sociales y al desarrollo
tecnoldgico. Estos factores han contribuido a un

., lo que se traduce en una mayor demanda y consumo de
recursos del Sistema Nacional de Salud (SNS). Esta nueva realidad plantea un desafio
organizativo que exige modelos de atencidon capaces de garantizar la continuidad
asistencial, la coordinacién entre niveles y la sostenibilidad del sistema sanitario.

Para dar respuesta a este escenario, el Ministerio de Sanidad y las Consejerias de Salud
de las Comunidades Autdnomas, en colaboracion con sociedades cientificas vy
organizaciones de pacientes, han impulsado diversas iniciativas estratégicas, entre las
que destacala orientada a la
prevencion, el manejo y el control de las enfermedades crénicas, con el objetivo de
mejorar el abordaje de estas patologias y la calidad de vida de los pacientes,
garantizando al mismo tiempo la y manteniendo
estdndares elevados de calidad, seguridad y eficacia.

Al mismo tiempo, el avance de las
(TICs) y el auge de las redes sociales han propiciado un cambio significativo en el rol del
paciente. El acceso a informaciéon sanitaria fiable y a multiples recursos digitales han
contribuido a que los pacientes estén mds informados y sean mds auténomos vy
participativos, capaces de asumir una mayor responsabilidad en el manejo de su
enfermedad. Esta fransformacién ha reforzado la necesidad de establecer una

, caracterizada por la
corresponsabilidad y la toma conjunta de decisiones.

En este marco, la interaccidén continua entre el paciente crénico vy los

subraya el papel fundamental de los mismos. La labor de FH
resulta esencial en la educacién sanitaria, la promociéon de la prevencidn, la mejora de
la adherencia y la optimizacién del tratamiento. Ademds, por su cercania al paciente y
por su participacion en el manejo terapéutico, se consolida como un agente clave en
la

En paralelo, , s& encuentra inmersa en un proceso de transformacion orientado a
responder a las nuevas necesidades y expectativas de los pacientes. Estas incluyen la
continuidad asistencial, la seguridad y calidad de los servicios sanitarios, la simplificacion
terapéutica, el acceso dgil al tratamiento éptimo, y la comunicacién eficaz que facilite
la corresponsabilidad en el manejo de su enfermedad. En este contexto, los

enfrentan retos relacionados con la adaptacion de capacidades, la integracién en
equipos multidisciplinares, la planificaciéon estratégica, la optimizacion de recursos y la
participacion en el disefo de politicas de salud.

Este proceso de transformacioén tiene como objetivo garantizar una

La
adaptacién del sistema sanitario a las demandas de salud de la poblacién es necesaria
y exige una reorganizacién que priorice al paciente, desde una vision integral y con una
mayor integracién de servicios que asegure la continuidad asistencial.
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En este marco, la Sociedad Espanola de Farmacia Hospitalaria (SEFH) publicd en 2012 el
“Plan Estratégico de Atencién Farmacéutica al Paciente Crénico”, orientado a abordar
los retos actuales y futuros del sistema sanitario. Este plan establece seis lineas
estratégicas (Figura 1) dirigidas a mejorar la atencién al paciente crénico vy sitta como
eje central la “Orientacion centrada en el paciente”. Este enfoque introdujo la
estratificacion como herramienta clave para priorizar intervenciones y adaptar la
prdctica profesional a las necesidades individuales, alinedndose con la Estrategia para
el Abordaje de la Cronicidad del SNS.

Figura 1 - Ejes del Plan Estratégico de AF al Paciente Crénico

EJE 1 Capacitacion y competencias profesionales ‘
EJE 2 Orientacion centrada en el paciente: la estratificacion i '
como herramienta del nuevo modelo de atencion -
o
Alianzas de los farmacéuticos especialistas en farmacia "4
EJE 3 :

hospitalaria con otros profesionales y con los pacientes

EJE 4 Herramientas e informacion
EJE 5 Investigacion e innovacion
EJE 6 Posicionamiento y comunicacién

En 2014 la SEFH impulsé el Proyecto MAPEX (Mapa Estratégico de Atencion Farmacéutica
al Paciente Externo), con el objetfivo de disenar acciones a nivel macro, meso y micro
para mejorar los resultados en salud a fravés de la contribucion de FH. Una de las
prioridades resultante del proyecto MAPEX es el desarrollo, la implantaciéon y la
evaluacién de modelos de actuacion farmacéutica para pacientes con las patologias
cronicas mads prevalentes en la sociedad espanola, asi como la evaluacién de los
beneficios clinicos de la actuacién de FH.

Bajo el marco del proyecto MAPEX, desde la SEFH se desarrolld el Modelo CMO, que
define una nuveva estructura de AF centrada en el paciente y una relacién renovada
entre estos y los profesionales sanitarios. El modelo “CMQ" responde a tres pilares que
permiten estructurar la intervencion farmacéutica y orientar la prdctica profesional
hacia un enfoque integral, y apoyado en las tecnologias disponibles:

s La Capacidad se refiere a una atencidén integral y multidisciplinaria centrada en el
paciente, apoyada por modelos de estratificacion y de AF.

o La Motivacion implica la alineacién de los objetivos terapéuticos entre el paciente y
los diversos profesionales sanitarios que participan en su atencion.

o La Oportunidad se refiere a la utilizacién de TICs para llevar a cabo la AF en cualquier
lugar que resulte conveniente para el paciente.

El primer modelo publicado fue el “Modelo CMO en consultas externas de Farmacia
Hospitalaria” en 2016. Este modelo establece los fundamentos del nuevo enfoque de AF
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y de la relacién renovada entre los pacientes y los profesionales sanitarios. Desde
entonces, la SEFH ha impulsado diversas adaptaciones del modelo: (Virus de la
inmunodeficiencia  humana)

consolidando su utilidad clinica y su
capacidad para mejorar la calidad asistencial.

En los Ultimos anos se han venido publicando diferentes investigaciones destinadas a
demostrar la utilidad del modelo, tanto en la medicién de resultados en salud como en
aceptaciéon de intervenciones farmacéuticas y otros aspectos relacionados con la
atencién al paciente externo, lo que refuerza la necesidad de seguir expandiendo e
implantado esta metodologia.

Tras su consolidacién en multiples dreas clinicas, el siguiente paso es explorar su

aplicacién en patologias de . Con el objetivo de
mejorar los resultados en salud y la calidad asistencial, y dada la evolucion terapéutica
y tecnolégica en el campo de las , se plantea la adaptacién
del a este grupo de patologias crénicas

Se ftrata de , de elevada
complejidad clinica, que cursan con hemorragias de distinta gravedad y requieren un
abordaje especializado, continuo e integrado. La no

solo deriva de su base genética y de la cronicidad del tratamiento, sino también de sus
itinerarios asistenciales, que abarcan la prevencién y el abordaje de hemorragias, el
manejo de los procedimientos invasivos y la adaptacién a nuevas terapias.

En este contexto, la adaptacién del Modelo CMO a las coagulopatias congénitas
permite . Este enfoque
tiene como objetivos facilitar un mejor control clinico, optimizar el tratamiento y
favorecer la adherencia, adaptando las intervenciones terapéuticas a las necesidades
especificas de cada caso, lo que contribuird a mejorar los resultados en salud vy la
calidad de vida de estos pacientes.

Para el desarrollo del modelo se ha contado con la colaboracién de especialistas en FH
miembros de la SEFH, durante el periodo comprendido entre febrero de 2025 y enero
2026. Este trabajo ha contado con la colaboracién de SILO como oficina técnica y
soporte metodoldgico.
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ALGORITMO DE APLICACION

A continuacion, se presenta un algoritmo recomendado para la aplicacion del Modelo
CMO a los pacientes con coagulopatias congénitas (Figura 2):

Figura 2 - Algoritmo de aplicaciéon del Modelo CMO. Seguimiento farmacoterapéutico: visita inicial

Seguimiento farmacoterapéutico: visita inicial

FH Planificacion: Valoracién inicial (Pre-estratificacion)

Fase | motivacional:
(C) Estratificacién Construir -~ molivacion

Exploracién, definicion y planificacién de OFT

(M) Entrevista Motivacional
FH + Paciente Creencias y actitudes. Experiencia farmacoterapéutica
Establecimiento y planificacién de intervenciones

Complejidad farmacoterapéutica

Adherencia y
activacién

Programacién de SFT

—
N
v

—

Administracién*: Coordinacién con el Hospital de Dia ]

FH () SFT continuado e intervenciones segun (C)

FH: actividades de Farmacia Hospitalaria en las que no es necesario que participe el paciente activamente. FH + Paciente:
actividades de FH en las que se requiere la participacién del paciente. (C): Capacidad. (M): Motivacion. (O): Oportunidad.

FH: Farmacia Hospitalaria; SFT: Seguimiento farmacoterapéutico; OFT: Objetivos farmacoterapéuticos.

*Coordinacién con las unidades del Hospital de Dia en aquellos pacientes que requieren utilizar estos recursos.
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Figura 3 - Algoritmo de aplicacién del Modelo CMO. Seguimiento farmacoterapéutico: visitas
sucesivas

Seguimiento farmacoterapéutico: visitas sucesivas

FH Revisién y andlisis de la situacién del paciente
Valoracién del cumplimiento de los OFT FPROM, ]
acorde a su nivel de estratfificacion (C) ED:' PREMS
A
FH + Paciente
-

multidisciplinar
Replantear
P
de SFT OFT vy (C)

FH (O) SFT continuado e infervenciones Planificacién
segun (C) visitas

FH: actividades de Farmacia Hospitalaria en las que no es necesario que participe el paciente activamente. FH + Paciente:
actividades de FH en las que se requiere la participacion del paciente. (C): Capacidad. (M): Motivacion. (O): Oportunidad.

FH: Farmacia Hospitalaria; SFT: Seguimiento farmacoterapéutico; OFT: Objetivos farmacoterapéuticos; PROM: Resultados
Informados por los Pacientes; PREM: Medidas de Experiencia del Paciente.

*Coordinacion con las unidades del Hospital de Dia en aquellos pacientes que requieren utilizar estos recursos.
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CAPACIDAD

1. Introduccidon

Las coagulopatias congénitas, entre las que destacan la hemofilia A, la hemofilia By la
enfermedad de von Willebrand, son alteraciones hereditarias de los factores de la
coagulacién. La hemofilia A se asocia a un déficit o disfuncion del factor VIl y la
hemofilia B a una alteraciéon del factor IX, mientras que la enfermedad de von Willebrand
se caracteriza por una deficiencia cuantitativa o cualitativa del factor von Willebrand.
Estas anomalias comprometen la hemostasia normal y aumentan el riesgo de sufrir
hemorragias, por lo que su manejo requiere una atencién especializada, coordinada y
mantenida en el tiempo, apoyada en un diagndstico preciso y en estrategias
estructuradas de seguimiento que permitan optimizar la planificacion terapéutica y la
calidad de vida de estos pacientes.

A nivel mundial, segun el Informe del Sondeo Anual 2022 publicado por la Federacion
Mundial de Hemofilia (WFH, por sus siglas en inglés), han sido reportadas mds de 200.000
personas con hemofilia A, mds de 40.000 con hemofilia B y mds de 100.000 con
enfermedad de von Willebrand. En Espana, en 2023 se estimd que hay alrededor de 3.000
personas con hemofilia diagnosticadas, con una incidencia aproximada de 1 caso de
hemofilia A por cada 5.000 personas y 1 caso de hemofilia B por cada 30.000, en 2022.
En cuanto ala enfermedad de von Willebrand, su prevalencia en la poblacién espanola
se situa entre el 0,6% vy el 1,3%, segun datos disponibles de 2024,

Las coagulopatias congénitas requieren un manejo especializado y sostenido a lo largo
de la vida, ya que pese a su baja prevalencia, su impacto es elevado tanto por las
manifestaciones hemorrdgicas como por la complejidad de su itinerario asistencial. La
variabilidad de los episodios hemorrdgicos, desde las hemorragias articulares en la
hemofilia hasta los sangrados mucosos persistentes en la enfermedad de von
Willebrand, junto con la necesidad de intervenciones répidas y la participacion de
multiples profesionales, hace que el seguimiento de estos pacientes sea especialmente
exigente. Por ello, la implementacion de modelos de atencion estructurados,
coordinados e integrales es esencial para garantizar una atencién de calidad y mejorar
los resultados en salud.

En esta lineq, la Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el SNS, impulsa un
modelo asistencial cenfrado en las personas y orientado a idenftificar de forma
anficipada las necesidades de seguimiento y la complejidad de cada paciente.
Asimismo, el Informe de Resultados de la Estrategia de Enfermedades Raras del SNS
subraya la necesidad de avanzar hacia una identificacidon mds precisa de las
necesidades de cada paciente y en la reduccion de la variabilidad territorial en el
acceso y la atencién sanitaria. En concreto, en el abordaje de las coagulopatias
congénitas donde la gravedad, la frecuencia de hemorragias y la complejidad del
seguimiento pueden diferir notablemente; una esiratificacion de los pacientes resulta
fundamental para priorizar intervenciones, ajustar recursos y garantizar circuitos
asistenciales mds eficientes.
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Para llevar a cabo esta reorientacién, se recomienda el uso de modelos de
estratificaciéon y prediccion como herramientas fundamentales para el manejo de la
cronicidad. En este marco, se ha desarrollado el “Proyecto de Estratificacion de la
poblaciéon en el SNS”, que promueve este cambio de enfoque, garantizando una
atencion mds personalizada y centrada en el paciente.

Desarrollar un modelo de estratificacion permite identificar de manera precisa a los
individuos con mayor nivel de prioridad y/o complejidad asistencial dentro de la
poblacién, lo que facilita el diseho de intervenciones mds efectivas para mejorar la
gestion de las enfermedades crénicas, asi como para implementar medidas de
prevencion y promocién de la salud. La importancia de estratificar a los pacientes
radica en:

o Necesidades diferentes de cada paciente (incluso del propio paciente a lo largo de
su vida)

e« Toma de decisiones compartidas y evoluciéon en las competencias del paciente

s Incremento en el nUmero de pacientes atendidos en consulta externa

e Optimizacion de recursos asistenciales (humanos y estructurales)

*» Mejora de la experiencia del paciente a partir de la atencién dual

e Envejecimiento y complejidad farmacoterapéutica creciente

Este enfoque se alinea con el Modelo CMO de la SEFH, que pricriza la eficiencia y
seguridad del fratamiento en el paciente. En concreto, el pilar de Capacidad (C) del
modelo permite identificar y clasificar a los pacientes mediante modelos de
estratificacién, para ofrecer una AF personalizada y ajustada a las necesidades
individuales.

A nivel prdctico hay que resenar que la estratificacion no es un fin sino un medio. Este
aspecto debe quedar claro para todos especialistas en FH que vayan a aplicar esta
metodologia. La clave estard en conocer el nivel de complejidad asistencial que tiene
un paciente, a partir de su nivel de estratificacion, y llevar a cabo las intervenciones
farmacéuticas ajustadas a cada nivel. Esto ayudard a disminuir la variabilidad asistencial
y a mejorar sus resultados en salud.

2. Modelo de estratificacion de pacientes con coagulopatias
congénitas.

En 2013, la SEFH desarrolld el “Modelo de Seleccion y Atencion Farmacéutica para
Pacientes Cronicos”. Basado en este modelo, se cred un sistema de estratificacion para
pacientes con coagulopatias congénitas; hemofilia A, hemofilia B y enfermedad de von
Willebrand. Este modelo incluye 23 variables agrupadas en cuatro categorias:
demogrdficas, clinicas, farmacoterapéuticas y sociosanitarias.

Cada variable se evalud con un peso relativo de 1 a 4, segin su relevancia para
determinar el nivel de prioridad asistencial global del paciente. En concreto, se han
puntuado con:

e« 1 punto a aquellas variables con menor evidencia cientifica disponible y menor
importancia en la obtencion de resultados en salud y en el seguimiento a los
pacientes.
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e 4 puntos a aquellas variables con mas evidencia cientifica disponible y mayor
importancia en la obtencidén de resultados en salud y en el seguimiento a los
pacientes.

Para analizar la validez de este modelo de estratificacion, se realizdé un pretest entre los
meses de mayo y junio de 2025, que incluyd una muestra de 81 pacientes con
coagulopatias congénitas, provenientes de cinco hospitales de los miembros del grupo
de trabajo del pilar Capacidad. El objetivo principal del pretest fue establecer y validar
los puntos de corte para definir los tres niveles de prioridad asistencial que estratificardn
a los pacientes atendidos con este modelo.

3. Variables del modelo de estratificacion para pacientes con
coagulopatias congénitas

El modelo de estratificacion de pacientes con coagulopatias congénitas se desarrolla
en torno a un conjunto de 23 variables, cada una asociada a un peso relativo que varia
entre 1y 4 en funcién de su importancia para la medicién del nivel de prioridad del
paciente.

A continuacion, se detallan las 23 variables del modelo agrupadas por categorias:
demogrdficas (Tabla 1), clinicas (Tabla 2), farmacoterapéuticas (Tabla 3) y
sociosanitarias (Tabla 4).

Tabla 1 - Variables demogrdficas para la mediciéon del nivel de prioridad del paciente con
coagulopatias congénitas.

Dimensiéon demogrdfica

Variable Descripcion Puntuacion
Utilizacién del
. . - modelo de
Paciente con edad inferior a 18 anos. . .
pac:enfe cronico
Edad pedidtrico
Paciente con edad entre 18 y 50 anos. 1
Paciente de mas de 50 anos. 2

Peso Paciente con obesidad, definida como un indice de 1
masa corporal igual o superior a 30 kg/m?2.

Puntuacién mdaxima 3
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Tabla 2 - Variables clinicas para la medicién del nivel de prioridad del paciente con coagulopatias
congénitas.

Dimension clinica (1/2)

Variable Descripcion Puntuacion
Desarrollo de
inhibidores Paciente que ha desarrollado

frente al factor
VIl o factor IX

Dolor

Estado/salud
articular

Gravedad
(segun tipo de
hemorragia)

Gravedad para
hemofilia
(segun niveles
de factor
deficitario)

Gravedad para
EVW

(segun
alteracioén de
factor
deficitario)

Paciente que experimenta
Paciente con , asociado a dano
articular crénico debido a sangrados repetidos
en las arficulaciones.
Paciente con por hemartrosis o
hematoma muscular, debido a hemorragias
activas.
Paciente con
como consecuencia de las
hemorragias, incluyendo presencia de artropatia
y alteraciones en el estado muscular
(contracturas permanentes),
, asi como pacientes

, que sean consecuencia de la propia

enfermedad.

Paciente con que requieren

Paciente con
forma

que se manejan de

: nivel de FVII:C o
FIX:C de 0,06 a 0,40 Ul/mL (>5% - <40% de valores
normales).

nivel de

FVII:C o FIX:C de 0,01 a 0,05 Ul/mL (1-5% de
valores normales).

: nivel de FVIII:C o
FIX:C < 0,01 Ul/mL (< 1 % de valores normales).

: frastorno autosémico
dominante que consiste en una deficiencia
cuantitativa de FYW; es la forma mdas comun.

: frastorno autosdmico
dominante que consiste en la alteracién
cualitativa de la sintesis y funcion de FvW y puede
deberse a diversas anomalias genéticas.

: frastorno autosdmico
recesivo raro en el que los homocigotos no tienen
FYW detectable.
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Variable

NUmero de
hemorragias

Presencia de
comorbilidades

Problemas
psicolégicos

al paciente con coagulopatias congénitas

Dimensidn clinica (2/2)

Descripcién

Paciente con
gue han requerido tratamiento.

Paciente con , ademds de la
patologia de base (VIH, hepatitis C, cdncer,
accidente cerebrovascular, enfermedad

cardiovascular, DM, osteoporosis, enfermedad
renal, etc.).

Paciente con

Paciente con
, como, ansiedad, depresiéon.

Puntuacion maxima

Puntuacién

4

25

EVW: Enfermedad de von Willebrand; VIH: Virus de Inmunodeficiencia humana; DM: Diabetes Mellitus FVIIl: Factor VIII, FIX:
Factor IX, FvW: Factor de von Willebrand, C: concentracién, Ul: Unidad Internacional
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Tabla 3 - Variables farmacoterapéuticas para la medicién del nivel de prioridad del paciente con

coagulopatias congénitas.

Variable

Agente
hemostdsico
empleado

Via de
administracion del
agente hemostatico

Cambios en el
régimen de la
medicacion
dispensada

Dispensacion
domiciliaria

Régimen de
tratamiento

Falta de adherencia
al tfratamiento

Dimension de fratamiento
Descripcion

Paciente con y/o cualquier otra
terapia avanzada disponible.

Paciente con
Paciente con

Paciente
o desde la
Ultima dispensacion.
Paciente con
de pauta de
fratamiento desde la Ultima dispensacidn.
Paciente
y recibe sus medicamentos a
domicilio o en oficina de farmacia.
Paciente que recibe
(primario, secundario, terciario).
Paciente con
., medida segun el
registro de dispensacién y la historia clinica
electrénica.

Puntuacion maxima

Prioridad 1

15

Puntuacion
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Tabla 4 - Variables sociosanitarias para la medicién del nivel de prioridad del paciente con
coagulopatias congénitas.

Dimension sociosanitaria

Variable Descripcion Puntuacion

Paciente con

“Se considera un paciente con condiciones
socioecondmicas desfavorables si estas pueden
X ., provocar que no almacene la medicacién o no se
situacion administre el tratamiento en las condiciones de 3
socioecondmica salubridad y conservacién adecuadas o mantenimiento

de condiciones de vida saludables; o si se encuentra en

una situacion sin hogar, en aislamiento social, sin apoyo

familiar (con o sin dependencia funcional), inestabilidad

financiera, etc.

Entorno familiar y

Paciente que realiza . 1

Paciente con
Estilo de vida para el desarrollo de
(incluye 2
condiciones como hipertensidon, obesidad o
tabaquismo, entre ofras).
Paciente con

Dificultades de (vigjar  grandes
accesoala distancias para recibir atencion médica 2
atencion especializada, comorbilidades, falta de
hospitalaria recursos, dependencia, hospital sin servicio
de farmacia con dispensacion a domicilio).
) Paciente que tiene un
Nivel de h
.. , lo que puede afectar su
conocimiento . ..
sobre la capacidad para tomar decisiones 3
informadas y manejar adecuadamente su
enfermedad
enfermedad.
Transicion al .
, . Paciente que se encuentra en proceso de
régimen de , . 4
. delrégimen de
paciente adulto
Paciente con segun la
puntuacion obtenida en  cuestionarios
Calidad de vida validados. 1
SF-36, EQ-5D/EQ-5D-5L/EQ-5D-3L, Hemofilia QoL, Hemofilia Well-
Being Index, Haemo-QolL-A o Haemo-Qol-A-QoL elderly.
16

Puntuacion maxima

* La variable “calidad de vida” no fue incluida en el pretest, por lo que en el bloque de
variables sociosanitarias la puntuacién mdxima alcanzable fue de 15 puntos. Se valord
su incorporacion en una fase posterior, considerando que podria aportar una visién
mds completa de la situacidon del paciente y contribuir a una estratificacién mas
ajustada de su nivel de complejidad.

16
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SF-36: Short Form-36 Health Survey, cuestionario genérico de calidad de vida relacionada con la salud; EQ-5D: EuroQol 5
Dimensions, instrumento genérico de calidad de vida; EQ-5D-3L: EuroQol 5 Dimensions con fres niveles de respuesta; EQ-5D-
5L: EuroQol 5 Dimensions con cinco niveles de respuesta; Hemophilia QolL: Hemophilia Quality of Life Questionnaire,
cuestionario especifico de calidad de vida en hemofilia; Hemophilia Well-Being Index: indice de bienestar en pacientes con
hemofilia; Haemo-QoL-A: Haemophilia-specific Quality of Life Questionnaire for Adults, cuestionario especifico de calidad
de vida en adultos con hemofilia; Haemo-QoL-A-Qol elderly: Haemo-QolL-A adaptada a pacientes ancianos con hemofilia.

4. Puntuacién para la estratificacion de pacientes con coagulopatias
congénitas.

La puntuacién global se calcula sumando las puntuaciones individuales de cada
variable, lo que permite estratificar a los pacientes en uno de los fres niveles
establecidos: Prioridad 1, y Prioridad 3. Esta estratificaciéon determina el tipo
de AF que recibirdn los pacientes.

Los puntos de corte para los tres niveles se han definido para que la distribucion de
pacientes con coagulopatias congénitas siga la estructura de la piramide de Kaiser
Permanente, con el objetivo de mejorar la salud de la poblacién y optimizar los recursos
disponibles. Este modelo busca identificar diferentes grupos de pacientes segin sus
necesidades de atencion y nivel de prioridad, permitiendo asegurar que el 10% de los
pacientes reciban AF de Prioridad 1, el 30% de Prioridad 2 y el 60% de Prioridad 3, en
relacion con el total de pacientes con coagulopatias congénitas atendidos en los
Servicios de FH.

En este caso particular, se establecieron los siguientes puntos de corte: 20 puntos para
el nivel de y 28 puntos para el nivel de Prioridad 1, siendo la puntuacién
madxima alcanzable de 58 puntos. Estos puntos de corte permiten agrupar al 58% de los
pacientes en Prioridad 3, al 30% en y al 12% en Prioridad 1. Este cdlculo se ha
realizado, sin incluir la variable de calidad de vida, ya que esta se incorpord al modelo
tfras el pretest.

Figura 4 - Puntos de corte y niveles de prioridad establecidos en el pretest del modelo de
estratificacion de pacientes con coagulopatias congénitas.

TOTAL 81
28 puntos
10
pacientes
24
pacientes 20 puntos

47
pacientes

Como excepciones al modelo de estratificacion, se ha establecido que los pacientes
con terapia génica y/o cualquier otra terapia avanzada disponible se clasificardn en
Prioridad 1, independientemente de la puntuacién total. Asimismo, para los pacientes
con edad inferior a 18 anos, se utilizard la "Adaptacion del Modelo de Atencidn
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Farmacéutica CMO a Pacientes Cronicos Pedidtricos”, en lugar de hacer uso del
presente modelo.

Con el objetivo de facilitar su uso y apoyar la labor de los especialistas en FH durante las
consultas, el modelo se disend para que 17 de las 23 variables pudieran obtenerse a
partir de la informaciéon disponible en la Historia Clinica Electréonica (HCE) o en ofras
fuentes del hospital relacionadas con el estado de salud del paciente. Las seis variables
restantes de peso, problemas psicoldgicos, falta de adherencia, nivel socioecondmico,
nivel de conocimiento sobre la enfermedad y estilo de vida, se obtendrdn a través de
la entrevista con el paciente.

Las actuaciones de AF se deben adaptar alas necesidades de cada paciente segun el
nivel en el que se encuentre. Estas acciones se engloban en tres grandes dmbitos de
actuacion:

. Centrado mayoritariamente en la adecuacion,
efectividad y seguridad de los tratamientos.

. Enfocado en aspectos como la informacién
sobre la medicacién, el apoyo a la tramitacién administrativa de los tratamientos y
el fomento de la corresponsabilidad en el resultado del tratamiento.

: Focalizado en la elaboracién de protocolos,
guias, Procedimientos Normalizados de Trabajo (PNTs), la docencia y formacion, la
unificacién de criterios entre los diferentes profesionales sanitarios y niveles
asistenciales, la gestion de la documentacion/HCE, etc.

Las actuaciones especificas de AF se desarrollardn de manera adaptada a los distintos

niveles de prioridad (Tabla 5, Tabla é y Tabla 7). Estas actuaciones son ,de
manera que a los pacientes de Prioridad 1 se les realizardn las propias de dicho nivel
mdas las de y Prioridad 3, y, a su vez, alos pacientes de , las propias

de su nivel mds las de nivel de Prioridad 3.

Para la éptima realizacién de las actuaciones propuestas se necesita disponer de

gue sirvan como directrices de las actividades a realizar y que
aseguren la calidad del proceso. Ademds, de cara a fomentar la de las
actuaciones farmacéuticas, estas deberdn quedar registradas en la HCE de los
pacientes, y oportunamente clasificadas. La estandarizacion rutinaria de las
intervenciones supondrd una ayuda en el seguimiento a los pacientes y facilitard la
explotaciéon de la informacién para el posterior andlisis de su impacto en los resultados
en salud.

En cuanto ala

, se ha establecido la conveniencia de aplicar el modelo al
inicio de fratamiento, cuando exista un cambio en el tfratamiento y/o cuando haya
algun cambio en la clinica del paciente que lo justifiqgue o que ocurran acontecimientos
adversos, y d su vez, en los siguientes casos:
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e Prioridad 1: valoracién cada mes.
. : valoracion cada 6 meses.
e Prioridad 3: valoracion cada 12 meses.

El profesional de FH puede aplicar este modelo siempre que lo considere necesario en
base a su ; si se considera adecuado situar a un paciente en un nivel
superior de estratificacién por circunstancias particulares o puntuales, es conveniente
realizarlo. También hay que tener en cuenta que la es

y puede pasar de un nivel a ofro en distintos momentos del proceso
asistencial.
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Tabla 5 - Definicién de las actuaciones de AF en pacientes de Prioridad 3

‘ Actuaciones de atencidon farmacéutica en pacientes de Prioridad 3

Seguimiento farmacoterapéutico

e Evaluar y validar regularmente los tratamientos para asegurar su adecuacion, seguridad vy
efectividad, considerando las caracteristicas Unicas de las coagulopatias congénitas y las
comorbilidades del paciente.

e Monitorizar periédicamente las concentraciones y la actividad funcional de los factores VI, IX o
de los niveles de antigeno y actividad del factor von Willebrand (en funcién de la patologia del
paciente) a fravés de la revision de las analiticas para valorar la eficacia del tratamiento, ajustar
dosis y facilitar la deteccion temprana de posibles complicaciones.

e Supervisar el cumplimiento de los trafamientos prescritos y desarrollar estrategias para mejorar la
adherencia como educacién personalizada, apoyo conductual y recordatorios digitales.

e Revisar y djustar la medicacion concomitante para evitar interacciones y efectos adversos
especificos en pacientes con coagulopatias congénitas.

o Identificar, documentar, prevenir y gestionar problemas relacionados con la medicacion y su
administracion domiciliaria, asegurando un enfoque multidisciplinar y la participacion del
paciente.

Educacioén, formacion y seguimiento del paciente

e Proporcionar informacion clara y accesible sobre la enfermedad, los tratamientos y las
condiciones para su correcta conservacién y mantenimiento, la importancia de la adherencia
terapéutica y el contacto de asociaciones de pacientes disponibles, con el fin de empoderar al
paciente.

o Ofrecer materiales educativos escritos o digitales que cubran los aspectos bdsicos del manejo
de las coagulopatias congénitas, incluidos los sintomas y los efectos secundarios de los
tratamientos, el manejo de hemorragias activas e informacién sobre el funcionamiento del centro
hospitalario, incluyendo horarios de atencién, contactos clave, ubicaciones de servicios vy
consultas de referencia.

e Redlizar una entrevista estructurada para identificar barreras y causas de la falta de adherencia,
proporcionando refuerzo educativo y reentrenamiento en auto infusién, e incorporando
consultas de telefarmacia proactiva con seguimiento periddico para mejorar la adherencia y la
seguridad del tratamiento.

e Facilitar informacién y concienciar al paciente sobre la importancia de su identificacion como
persona con una coagulopatia congénita, promoviendo el uso de documentacién o dispositivos
acreditativos que faciliten su reconocimiento en urgencias y prevengan evenfos adversos por
una atencién no adaptada.

e Impulsar hdbitos de vida saludables, control de factores de riesgo y el uso correcto de
medicamentos a través de plataformas en linea, aplicaciones méviles y recursos educativos.

e Activar medidas de apoyo en aquellos casos de pacientes con dificultades de acceso o un
entorno socioeconomico adverso incluyendo la dispensacion domiciliaria cuando proceda, la
coordinacién con servicios sociales y la priorizacion de la telefarmacia frente al seguimiento
presencial, garantizando la continuidad y equidad en la atencién.

e Establecer un programa de educacién intensiva en aquellos pacientes en situacion de transicion
del ambito pedidatrico al adulto y en coordinacién con hematologia pedidtrica para favorecer
la continuidad asistencial y la autonomia terapéutica.
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Coordinacién con el equipo asistencial

e Participacién de los especialistas en FH en programas docentes multidisciplinares, que integren
a todos los centros asistenciales nacionales, para garantizar un conocimiento actualizado vy
homogéneo en el abordaje de las coagulopatias congénitas.

e Asegurar que todas las intervenciones farmacéuticas estén documentadas en la HCE del
paciente para una mejor coordinacion entre los profesionales implicados.

e Promover una comunicacion efectiva y bidireccional entre todos los profesionales sanitarios
involucrados, garantizando un enfoque coherente y centrado en el paciente.

e Garantizar una correcta coordinacion con el servicio de hematologia en los casos de nuevos
pacientes, de inicio/cambio de fratamiento o ajustes de dosis, asegurando la contfinuidad
asistencial y un abordaje multidisciplinar.

¢ Fomentar la coordinaciéon y comunicacion entre hospitales para asegurar la contfinuidad en la
dispensaciéon de medicacién a pacientes que recogen su fratamiento en distintos centros vy
poder detectar de forma temprana posibles complicaciones o incidentes.

¢ Implementar programas de seguimiento farmacoterapéutico personalizados y conjuntos para
pacientes con coagulopatias congénitas, asegurando la adherencia a los tratamientos y la
mejora continua del manejo de la enfermedad.
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Tabla 6 - Definicion de las actuaciones de AF en pacientes de

Actuaciones de atencién farmacéutica en pacientes de

e Evaluar y validar regularmente los tratamientos para asegurar su adecuacion, seguridad vy
efectividad, considerando las caracteristicas Unicas de las coagulopatias congénitas y las
comorbilidades del paciente.

e Monitorizar periddicamente las concentraciones y la actividad funcional de los factores VI, IX o
de los niveles de antigeno y actividad del factor von Willebrand (en funcion de la patologia del
paciente) a fravés de la revisién de las analiticas para valorar la eficacia del tratamiento, ajustar
dosis y facilitar la deteccidon temprana de posibles complicaciones.

e Supervisar el cumplimiento de los fratamientos prescritos y desarrollar estrategias para mejorar la
adherencia como educacién personalizada, apoyo conductual y recordatorios digitales.

e Revisar y ajustar la medicacidon concomitante para evitar interacciones y efectos adversos
especificos en pacientes con coagulopatias congénitas.

e Identificar, documentar, prevenir y gestionar problemas relacionados con la medicacién y su
administracién domiciliaria, asegurando un enfoque multidisciplinar y la participacion del

paciente.

o y resultados informados por los pacientes ( ) Y medidas de experiencia
del paciente ( ) para adaptar los planes de tratamiento y mejorar los resultados clinicos.

e Asegurarla y acompanar al paciente durante o

como ingreso o alta hospitalaria, cambios de ferapia, paso a profilaxis extendida, uso de nuevos
productos o vias de administracién, estableciendo un seguimiento especifico para detectar
incidencias o problemas relacionados con la medicacién.

e Proporcionar informacién clara y accesible sobre la enfermedad, los tratamientos vy las
condiciones para su correcta conservacién y mantenimiento, la importancia de la adherencia
terapéutica y el contacto de asociaciones de pacientes disponibles, con el fin de empoderar al
paciente.

o Ofrecer materiales educativos escritos o digitales que cubran los aspectos basicos del manejo
de las coagulopatias congénitas, incluidos los sintomas y los efectos secundarios de los
tratamientos, el manejo de hemorragias activas e informacién sobre el funcionamiento del centro
hospitalario, incluyendo horarios de atencién, contactos clave, ubicaciones de servicios y
consultas de referencia.

e Redlizar una entrevista estructurada para identificar barreras y causas de la falta de adherencia,
proporcionando refuerzo educativo y reentrenamiento en auto infusion, e incorporando
consultas de telefarmacia proactiva con seguimiento peridédico para mejorar la adherencia y la
seguridad del fratamiento.

e Facilitar informacidn y concienciar al paciente sobre la importancia de su identificaciéon como
persona con una coagulopatia congénita, promoviendo el uso de documentacién o dispositivos
acreditativos que faciliten su reconocimiento en urgencias y prevengan eventos adversos por
una atencién no adaptada.

e Impulsar hdbitos de vida saludables, control de factores de riesgo y el uso correcto de
medicamentos a través de plataformas en linea, aplicaciones méviles y recursos educativos.

e Acftivar medidas de apoyo en aquellos casos de pacientes con dificultades de acceso o un
entorno socioecondmico adverso incluyendo la dispensacion domiciliaria cuando proceda, la
coordinacién con servicios sociales y la priorizacion de la telefarmacia frente al seguimiento
presencial, garantizando la continuidad y equidad en la atencion.
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Establecer un programa de educacioén intensiva en aquellos pacientes en situacion de transicion
del dmbito pediatrico al adulto y en coordinacion con hematologia pedidtrica para favorecer
la continuidad asistencial y la autonomia terapéutica.

Proporcionar y especifica para , facilitando su
participacion en el cuidado del paciente y la comunicacion de cualquier nuevo evento clinico
Facilitar el acceso a (telefarmacia, apps clinicas)

para resolucion de dudas o notificacién de incidencias.

Participacion de los especialistas en FH en programas docentes multidisciplinares, que integren

a todos los centros asistenciales nacionales, para garantizar un conocimiento actualizado vy

homogéneo en el abordaje de las coagulopatias congénitas.

Asegurar que todas las intervenciones farmacéuticas estén documentadas en la HCE del

paciente para una mejor coordinacion entre los profesionales implicados.

Promover una comunicacién efectiva y bidireccional entre todos los profesionales sanitarios

involucrados, garantfizando un enfoque coherente y centrado en el paciente.

Garantizar una correcta coordinaciéon con el servicio de hematologia en los casos de nuevos

pacientes, de inicio/cambio de tratamiento o ajustes de dosis, asegurando la continuidad

asistencial y un abordaje multidisciplinar.

Fomentar la coordinacion y comunicacion entre hospitales para asegurar la continuidad en la

dispensaciéon de medicacidén a pacientes que recogen su tratamiento en distintos centros y

poder detectar de forma temprana posibles complicaciones o incidentes.

Implementar programas de seguimiento farmacoterapéutico personalizados y conjuntos para

pacientes con coagulopatias congénitas, asegurando la adherencia a los tratamientos y la

mejora contfinua del manejo de la enfermedad.

Establecer para potfenciar la

autonomia de los pacientes y mejorar su capacidad de gestionar sus propias condiciones de

salud.

Establecer canales de comunicaciéon con el servicio de hematologia para garantizar la
en el caso de que se detecten

necesidades especificas.
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Tabla 7 - Definicién de las actuaciones de AF en pacientes de Prioridad 1

Actuaciones de Atencion Farmacéutica en pacientes de Prioridad 1

Seguimiento farmacoterapéutico

e Evaluar y validar regularmente los tratamientos para asegurar su adecuacién, seguridad y
efectividad, considerando las caracteristicas Unicas de las coagulopatias congénitas y las
comorbilidades del paciente.

e Monitorizar periddicamente las concentraciones y la actividad funcional de los factores VI, IX o
de los niveles de antigeno y actividad del factor von Willebrand (en funcién de la patologia del
paciente) a fravés de la revisién de las analiticas para valorar la eficacia del tratamiento, ajustar
dosis y facilitar la deteccion temprana de posibles complicaciones.

e Supervisar el cumplimiento de los fratamientos prescritos y desarrollar estrategias para mejorar la
adherencia como educacién personalizada, apoyo conductual y recordatorios digitales.

e Revisar y ajustar la medicacidon concomitante para evitar interacciones y efectos adversos
especificos en pacientes con coagulopatias congénitas.

e Identificar, documentar, prevenir y gestionar problemas relacionados con la medicacién y su
administracién domiciliaria, asegurando un enfoque multidisciplinar y la participacion del
paciente.

e Monitorizar y utilizar resultados informados por los pacientes (PROMs) y medidas de experiencia
del paciente (PREMs) para adaptar los planes de fratamiento y mejorar los resultados clinicos.

e Asegurar la continvidad del tratamiento y acompanar al paciente durante transiciones criticas,
como ingreso o alta hospitalaria, cambios de ferapia, paso a profilaxis extendida, uso de nuevos
productos o vias de administracion, estableciendo un seguimiento especifico para detectar
incidencias o problemas relacionados con la medicacion.

e Crear planes especificos para abordar rdpidamente cualquier reaccion adversa al tratamiento,
asegurando vias rapidas de comunicacion entre niveles asistenciales y entre los diferentes
servicios del hospital, especialmente con el servicio de urgencias hospitalarias.

e Desarrollar programas especificos orientados a la deteccién, prevenciéon o control de factores
de riesgo relacionados con las coagulopatias congénitas.

Educacién, formacion y seguimiento del paciente

e Proporcionar informacién clara y accesible sobre la enfermedad, los tratamientos vy las
condiciones para su correcta conservaciéon y mantenimiento, la importancia de la adherencia
terapéutica y el contacto de asociaciones de pacientes disponibles, con el fin de empoderar al
paciente.

e Ofrecer materiales educativos escritos o digitales que cubran los aspectos basicos del manejo
de las coagulopatias congénitas, incluidos los sintomas y los efectos secundarios de los
tratamientos, el manejo de hemorragias activas e informacién sobre el funcionamiento del centro
hospitalario, incluyendo horarios de atencién, contactos clave, ubicaciones de servicios y
consultas de referencia.

e Readlizar una entrevista estructurada para identificar barreras y causas de la falta de adherencia,
proporcionando refuerzo educativo y reentrenamiento en auto infusién, e incorporando
consultas de telefarmacia proactiva con seguimiento periddico para mejorar la adherencia y la
seguridad del fratamiento.

e Facilitar informacién y concienciar al paciente sobre la importancia de su identificacién como
persona con una coagulopatia congénita, promoviendo el uso de documentacién o dispositivos
acreditativos que faciliten su reconocimiento en urgencias y prevengan eventos adversos por
una atencién no adaptada.
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Impulsar hdbitos de vida saludables, control de factores de riesgo y el uso correcto de
medicamentos a través de plataformas en linea, aplicaciones méviles y recursos educativos.
Activar medidas de apoyo en aquellos casos de pacientes con dificultades de acceso o un
entorno socioecondémico adverso incluyendo la dispensacion domiciliaria cuando proceda, la
coordinacién con servicios sociales y la priorizacion de la telefarmacia frente al seguimiento
presencial, garantizando la continuidad y equidad en la atencion.

Establecer un programa de educacion intensiva en aquellos pacientes en situacion de transicion
del ambito pedidtrico al adulto y en coordinacién con hematologia pedidtrica para favorecer
la continuidad asistencial y la autonomia terapéutica.

Proporcionar formacién y educacion especifica para familiares y cuidadores, facilitando su
participacién en el cuidado del paciente y la comunicacién de cualquier nuevo evento clinico
Facilitar el acceso a canales de comunicacién directa concretos (telefarmacia, apps clinicas)
para resolucién de dudas o notificacién de incidencias.

Ofrecer programas intensivos de .
incluyendo sesiones regulares y materiales educativos avanzados.

Participacion de los especialistas en FH en programas docentes multidisciplinares, que integren
a todos los centros asistenciales nacionales, para garantfizar un conocimiento actualizado y
homogéneo en el abordaje de las coagulopatias congénitas.

Asegurar que todas las intervenciones farmacéuticas estén documentadas en la HCE del
paciente para una mejor coordinacion entre los profesionales implicados.

Promover una comunicacién efectiva y bidireccional entre todos los profesionales sanitarios
involucrados, garantfizando un enfoque coherente y centrado en el paciente.

Garantizar una correcta coordinaciéon con el servicio de hematologia en los casos de nuevos
pacientes, de inicio/cambio de fratamiento o ajustes de dosis, asegurando la continuidad
asistencial y un abordaje multidisciplinar.

Fomentar la coordinacion y comunicacion entre hospitales para asegurar la continuidad en la
dispensacién de medicacién a pacientes que recogen su tratamiento en distintos centros y
poder detectar de forma temprana posibles complicaciones o incidentes.

Implementar programas de seguimiento farmacoterapéutico personalizados y conjuntos para
pacientes con coagulopatias congénitas, asegurando la adherencia a los tratamientos vy la
mejora continua del manejo de la enfermedad.

Establecer procedimientos de trabajo conjuntos con el equipo asistencial para potenciar la
autonomia de los pacientes y mejorar su capacidad de gestionar sus propias condiciones de
salud.

Establecer canales de comunicacion con el servicio de hematologia para garantizar la
derivacién a los servicios de salud mental y trabajo social en el caso de que se detecten
necesidades especificas.

Elaborar (telefénicos, registros en HCE o en sesiones multidisciplinares) para
informar al equipo multidisciplinar sobre los casos de pacientes prioritarios.
Trabajar conjuntamente y participar en los para la discusion y

abordaje especifico de estos pacientes.

Desarrollar un

gue puedan estar involucrados (hematologia, cirugia, urgencias, traumatologia, anestesia, otros)
para abordar las reacciones adversas al tfratamiento y situaciones clinicas especificas, como
procedimientos quirdrgicos programados o urgentes, estableciendo vias de comunicacién
répida y efectiva.

Desarrollar un
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Ademds, en los pacientes que se encuentran en tratamiento con terapia génica o
cualquier ofra terapia avanzada disponible (prioridad 1), la AF (seguimiento
farmacoterapéutico, educacion y formaciéon y coordinacion con el equipo asistencial)
serd adaptada a la evolucidon de su implementacién en la prdctica clinica y de la
evidencia cientifica disponible.

En conclusion, el pilar de del Modelo CMO para pacientes con
coagulopatias congénitas se sustenta en el , que permite
adaptar la a las necesidades de cada paciente de manera personalizada y

continua. Este enfoque se basa en la estratificaciéon de los pacientes segun variables
, estratificédndolos en
de prioridad. A partir de esta estratificaciéon, se implementan intervenciones
farmacéuticas ajustadas, garantizando que las necesidades especificas del paciente
sean atendidas de manera integral.
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Las como se ha mencionado, son un grupo heterogéneo de
enfermedades hemorrdgicas hereditarios con un impacto relevante en la vida de los
pacientes y de su entorno. Se caracterizan por una deficiencia o disfuncién de
determinados factores de la coagulacién, siendo (déficit de factor Vi),
la (déficit de factor IX) vy la (déficit
cuantitativo o alteracién funcional del factor de von Willebrand) las mds prevalentes. Su
abordaje clinico es cronico y estd orientado a la prevencion y al tratamiento de los
episodios hemorrdgicos. El fratamiento se basa habitualmente en la administracién
periddica de concentrados de factores de coagulacion u ofros agentes hemostdaticos,
para mantener una hemostasia adecuada y prevenir complicaciones.

En el contexto de enfermedades cronicas, alcanzar unos resultados en salud 6ptimos
estd vinculado, entre ofros factores, a la . Una adherencia
adecuada a los regimenes profildcticos contribuye a reducir las hemorragias
espontdneas, prevenir el dano articular progresivo y mejorar la calidad de vida. Por el
confrario, la falta de adherencia se asocia a un incremento del riesgo de
complicaciones agudas y crénicas. Ademds, el .
entendido como la capacidad para comprender su enfermedad, participar en las
decisiones y asumir un papel activo en la autogestion del tratamiento, es determinante
para alcanzar resultados clinicos éptimos y favorecer una vida mds auténoma y plena.

El abordaje de las coagulopatias congénitas incluye el control clinico de los episodios
hemorrdgico, asi como la

. La percepcion de un riesgo hemorrdgico constante y la posibilidad de
sangrados inesperados o de dificil deteccidn, supone una mayor complejidad que
puede influir en la motivacidén del paciente y en su adherencia al tratamiento,
configurando un desafio de cardcter multidimensional.

Para y dar respuesta a la complejidad del manejo de las coagulopatias
congénitas, se propone la utilizacion del Modelo Capacidad-Motivacién-Oportunidad
(CMO). Este modelo constituye un marco de referencia para el abordaje de la
adherencia terapéutica desde la AF, al estructurar las intervenciones en torno a tfres
pilares complementarios:

Este capitulo tiene como objetivo andalizar la aplicacién de la

en pacientes con coagulopatias congénitas, integrada dentro del Modelo CMO.
La EM, como técnica centrada en el paciente y orientada a facilitar el cambio de
comportamiento, es especialmente Util para reforzar la adherencia terapéutica,
promover el autocuidado y mejorar la percepcion del paciente sobre su tratamiento.
Asimismo, se recomienda la lectura de las adaptaciones disponibles de esta
metodologia ya publicadas, ya que ayudaran a enriquecer la perspectiva propuesta.
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El ha demostrado ser una herramienta eficaz para analizar
comportamientos complejos de salud, como la

. Su valor reside en su capacidad para ofrecer una evaluacion
integral y basada en la teoria de las creencias y motivaciones de los pacientes, lo que
permite una comprensién mds profunda de las razones subyacentes a la falta de
adherencia.

La no es un evento Unico, sino un proceso que se puede
desglosar en fres fases: (la primera dosis), (la toma regular a
lo largo del tiempo) y (el abandono del tratamiento). El Modelo CMO

es inherentemente dindmico; un comportamiento no solo es influenciado por la
capacidad, motivacion y oportunidad, sino que a su vez puede influir en estas mismas
variables. Por ejemplo, el éxito en la autogestiéon de la medicacion puede aumentar la
autoeficacia del paciente (motivacion) mientras que un buen sistema de recordatorios
(oportunidad) puede mejorar su capacidad para recordar las dosis. Esta interconexién
implica que las intervenciones no deben centrarse en un Unico componente de forma
agislada, sino en un enfoque holistico que permita reconocer todas las interacciones
haciendo mds probable que sea efectivo. Mejorar un drea, como la provision de
informacion clara para aumentar la capacidad, puede generar efectos positivos en
cascada sobre la motivacion y la percepcién de oportunidades.

Para los , el Modelo CMO resulta
especialmente relevante para analizar los factores que influyen en la adherencia, tanto
en el fratamiento profildctico como en el tratamiento a demanda. Su aplicacion
permite distinguir sila falta de adherencia estd asociada a factores personales, como la
dificultad para aceptar la enfermedad, una comprension limitada de los beneficios del
fratamiento o aspectos motivacionales, o si, por el confrario, responde a barreras de
cardcter prdctico, como las dificultades en el almacenamiento de los concentrados de
factor o la complejidad de los regimenes de administracion.

De este modo, el Modelo CMO se configura como un marco de referencia que facilita
a los especialistas de FH la identificacion de factores individuales que condicionan la
adherencia en estos pacientes. Esta aproximacion permite disefiar

, frente a intervenciones estandarizadas, lo que resulta especialmente
relevante dada la heterogeneidad de esta poblacion en términos de edad, nivel de
actividad fisica, gravedad de la enfermedad y circunstancias personales, tal como se
recoge en la Tabla 8.
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Tabla 8 - Componentes del Modelo CMO y su aplicacién a la adherencia en coagulopatias

congénitas
(LI Aplicacion especifica en coagulopatias
del Modelo Definiciéon general . pcon énitas et
cMo g
Conjunto de habilidades fisicas , . .
) e . 4 Psicologica: Comprension de la enfermedad y del
cognitivas necesarias para llevar a . . .
. fratamiento, capacidad para recordar dosis (por
. cabo un comportamiento, que . . . . .
Capacidad ejemplo, olvidos), manejo de la informacion

incluyen el conocimiento, la

Fisica: Destreza para la auto infusion y capacidad

Oportunidad

comprensidon y las  destrezas . . -
o para realizar actividad fisica de forma segura
prdacticas
- Fisica: Acceso a medicacion (coste,
Factores externos  (fisicos vy . A o .
. . disponibilidad, caracteristicas del vial),
sociales) que condicionan la

posibilidad del paciente de llevar
a cabo el fratamiento de forma
adecuada

complejidad del régimen, interrupciones de rutina
(por ejemplo, vigjes).

Social: Apoyo familiar y de la red social, relacion y
comunicacién con el equipo de salud

Motivacion

Procesos internos, conscientes y
automdticos que condicionan la
intencién 'y la conducta del
paciente respecto a ]
fratamiento

Reflexiva: Creencias sobre la necesidad y eficacia
del tratamiento, preocupaciones por efectos
adversos, negacion de la enfermedad
Automatica: Respuestas emocionales (miedo,
ansiedad), fatiga del tratamiento crénico, hdbitos
establecidos e impulsos.

3. Importancia de la motivacién y el rol de FH

La motivacion del paciente es un factor determinante en la adherencia terapéutica
y, por extension, en la gestidon efectiva de los riesgos hemorrdgicos asociados a las
coagulopatias congénitas. La falta de adherencia es un problema de salud publica
global, con aproximadamente el 50% de los pacientes con enfermedades crénicas
qgque no cumplen adecuadamente sus fratamientos. En el contexto de las
coagulopatias congénitas, esto puede traducirse directamente en un mayor riesgo
de hemorragias, dano articular y una disminucién de la calidad de vida.

3.1 El papel de FH en la educacion y el empoderamiento del paciente

Los especialistas de FH desempenan un papel cada vez mds relevante dentro del
equipo multidisciplinar de atencién a los pacientes con coagulopatias congénitas. Su
funcion abarca, ademads de la dispensacion de medicamentos, la educacion sanitaria
y el apoyo al empoderamiento del paciente. FH desempena un papel clave en la
evaluacion y seleccion de los fratamientos, incluidos los concentrados de factores de la
coagulacién y las terapias no sustitutivas, garantizando su uso racional y una adecuada
personalizaciéon terapéutica, con el objetivo de prevenir complicaciones graves como
los episodios hemorrdgicos espontdneos y el desarrollo de artropatias a largo plazo.
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A través de una y de la , FH puede
proporcionar una contribuyendo a mejorar la calidad de vida
del paciente. Esto incluye la formacidon en temas de seguridad, la adquisicion de
competencias para detectar efectos adversos y la promocién de la adherencia.
Programas como el impulsan el conocimiento y la autogestion,
incluso fomentando que los pacientes compartan sus experiencias con ofros,
especialmente adolescentes, lo que refuerza la responsabilidad y la autonomia.

Una resulta fundamental para garantizar una AF de calidad en
pacientes con coagulopatias congénitas. No obstante, existen que pueden
dificultarla, por lo que es esencial emplear un lenguaje claro y accesible, evitar la jerga
médica y adaptar la informacion a las necesidades individuales del paciente,
garantizando que comprenda plenamente su diagndstico, tratamiento y prondstico. La

y la son esenciales para construir una relacién de confianza a
largo plazo, haciendo que los pacientes se sientan comprendidos y apoyados, lo que a
su vez aumenta la probabilidad de seguir las recomendaciones médicas. Ademds,
fomentar que los pacientes formulen preguntas, incluso prepardndolas con antelacién,
y ofrecer feedback y clarificacidén constante, son estrategias clave para superar estas
barreras.

La estd condicionada por la
interaccién de multiples factores:

: Los pacientes pueden experimentar ansiedad, depresion,
rechazo o rabia, asi como reacciones fébicas o hipocondriacas, a menudo
vinculadas a una educacidn centrada en la evitacion y las prohibiciones. El miedo
a las inyecciones, especialmente en ninos, puede generar sentimientos de castigo.

: La familia desempena un papel central, especialmente durante
la infancia. Sin embargo, la sobreproteccién puede limitar el desarrollo emocional,
social y fisico del nifo, dificultando su autonomia. El diagndstico vy la preocupacion
por la fransmisién genética constituyen momentos criticos para la familia.

: La complejidad del régimen de tfratamiento, la duracién de la
terapia, la aparicién de efectos adversos y la percepcion de fracasos terapéuticos
previos pueden afectar la adherencia. La necesidad de mantener un tratamiento
continuo vy el riesgo de desarrollar inhibidores representan desafios importantes.

. La falta de adaptacion social, la comunicacion limitada, la
desvalorizacion o la baja autoestima son consecuencias frecuentes de la
enfermedad, que pueden verse agravadas por la sobreproteccion familiar. Otros
determinantesincluyen el acceso a la atencidn sanitaria y a los tratamientos, el nivel
educativo y la disponibilidad de redes de apoyo social.
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Figura 5 - Factores condicionantes de la adherencia en pacientes con coagulopatias
congénitas
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3.4. Temor a hemorragias y/o trombosis: como abordar el miedo vy la
sobreproteccion

El miedo a los episodios hemorrdgicos es frecuente en personas con coagulopatias
congénitas. Este temor puede traducirse en una limitacién de actividades fisicas, en
conductas de sobreproteccidon por parte de los padres y, en casos extremos, en
hematofobia (miedo irracional a la sangre), dificultando incluso la busqueda de
atencién médica necesaria.

Para manejar este miedo, el apoyo psicosocial resulta fundamental, permitiendo que
los pacientes y sus familias puedan desarrollar estrategias de afrontamiento frente a los
desafios fisicos, emocionales y sociales asociados a la enfermedad. Esto incluye ofrecer
informacion clara y veraz, asesoramiento individual y familiar, y facilitar el acceso a
recursos comunitarios. Es importante que los padres comprendan que su rol es fomentar
la autonomia de los ninos, evitando la sobreproteccion que podria limitar su desarrollo.

Terapias como la cognitivo-conductual (TCC) y las técnicas de exposicion se han
mostrado eficaces para tratar fobias, como la hematofobia, ayudando al paciente a
gestionar el miedo y a comprometerse con actividades que mejoren su calidad de vida.
Ademds, estrategias como el mindfulness y la meditacion pueden contribuir a regular
las respuestas emocionales intensas y a reducir la ansiedad.

3.5. Impacto de la fatiga del tratamiento y la adherencia intermitente

La fatiga del fratamiento, también denominada “pill fatigue” o “medication fatigue”,
constituye una barrera relevante para la adherencia en enfermedades crénicas. Esta
fatiga, que no se reduce con el descanso, puede intensificarse tras esfuerzos fisicos o
mentales, generando malestar post esfuerzo. Se trata de una dificultad emocional que
surge de la transicién a una vida con medicacion constante y de la complejidad de los
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regimenes terapéuticos, que a menudo implican multiples formulaciones, dosis diarias y
requisitos de administracién especiales.

La baja adherencia es especialmente frecuente en adolescentes y adultos jdvenes (13-
29 afos), quienes pasan de la administracion parental a la auto infusién, buscando una
mayor independencia y libertad. Esta etapa de “crisis de identidad” puede favorecer
actitudes de negacion de la enfermedad y a la aparicién dificultades en el
cumplimiento terapéutico.

Para abordar la fatiga del tratamiento, se recomiendan estrategias como el
asesoramiento psicolégico orientado al desarrollo de habilidades de afrontamiento, la
optimizacion del sueno y la implementacion de rutinas de ejercicio progresivas vy
adaptadas a cada paciente. Mantener un diario de actividades puede ayudar a
identificar limites personales y a gestionar mejor la energia. Ademds, la simplificacién de
los regimenes farmacolégicos cuando sea posible, junto con una explicacion clara y
detallada de los fratamientos, contribuye a reducir la carga emocional asociada.

Tabla 9 - Barreras comunes a la adherencia en coagulopatias congénitas y estrategias de

abordaje

, Categoria . . .
Barrera comun a CN?O Descripcion y Estrategias de abordaje para
la adherencia . consecuencias FH
principal
Implementacién de
Dificultad para recordar las recordatorios digitales
Olvidos y Capacidad dosis, especialmente ante (aplicaciones, alarmas),
distracciones psicoldgica imprevistos o rutinas muy simplificacién  del régimen,
exigente organizacién de la medicacion
por administraciones
Sensacién de agobio por la Asesoramiento psicoldgico,
Fatiga del Motivacion cronicidad y complejidad técnicas de conservacién de
tratamiento (pill - del tratamiento, lo que lleva energia, promocién de hdbitos
. automdtica . S L
fatigue) a la adherencia saludables, simplificacion del
intermitente régimen cuando sed posible
. ., Temor iracional a las . .
. Motivacién i . Apoyo psicosocial, TCC,
Miedo a . complicaciones, que . . .
automadatica/ . Y técnicas de exposicion
sangrados/ . puede derivar en evitacion L
. reflexiva, . gradual, educacion a
tfrombosis y de actividades e}

sobreproteccion

oportunidad
social

sobreproteccién familiar

cuidadores sobre autonomia,
grupos de apoyo

Negacién de la

Enfrevista motivacional para

Motivaciéon El paciente no acepta su . .
enfermedad/ . - . desarrollar discrepancias,
reflexiva, condicién o no percibe la . .
falta de . . . educacion personalizada
., capacidad relevancia del fratamiento . -
comprension de T S sobre riesgos y beneficios,
L. psicolégica profildctico . ., .
beneficios validacion emocional
Complejidad Oportunidad Multiples dosis, diferentes Simplificacion  del  régimen
del régimen fisica vias de administraciéon y cuando sea viable, educacion
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terapéutico

requisitos de conservacion
que dificultan la gestion

detallada sobre la
administracion, Uso de

depresion, baja
autoestima)

automdtica

la enfermedad crénica y sus
limitaciones

diaria herramientas organizativas
Entrenamiento prdactico
. . Falta de destreza o . .
Dificultades en Capacidad . . supervisado, materiales
. e - confianza para realizar la . .
la auto infusion fisica . - s educativos visuales, refuerzo de
administracién domiciliaria . .
la autoeficacia
. Coordinacidn con  servicios
Barreras econdmicas o . . L.
. e sociales, informacién sobre
Coste o acceso Oportunidad logisticas para obtener el . .
. 7 . ., programas de  asistencia,
a la medicacion fisica factor de coagulacién u i - . .
. planificacion  del inventario
otros medicamentos o .
para evitar interrupciones
Impacto . Derivacion a profesionales de
X . Consecuencias . , . .
psicosocial . ., . . psicologia/frabajo social,
. Motivacion emocionales derivadas de
(ansiedad, fomento de grupos de apoyo,

promocion de actividades

gratificantes

Interferencia
con el estilo de
vida
(adolescencia/
adulto joven)

Motivaciéon
reflexiva/aut
omdtica

El tratamiento choca con el

deseo de normalidad,
independencia y
actividades sociales,
especialmente en la

adolescencia

Fomento de la autonomia,
personalizar el tratamiento,
implicar al paciente en la toma
de decisiones, promover el
apoyo entre pacientes

TCC: Terapia cognitivo-conductual

4. Entrevista motivacional

congénitas

adaptada a pacientes

con coagulopatias

La EM es un estilo de comunicacién colaborativo y centrado en el paciente, disehado para
fortalecer la motivacién intrinseca para el cambio, ayudando a las personas a explorar y
resolver su ambivalencia. A diferencia de enfoques confrontativos o persuasivos, la EM evita
discusiones y valida las experiencias subjetivas del paciente, guidindolos hacia sus propias
razones para cambiar. Es una herramienta particularmente Util para el manejo de
enfermedades crénicas, donde los cambios de comportamiento son esenciales y

complejos.

4.1. Principios fundamentales de la entrevista motivacional

Los principios que guian la EM, aplicables a la atencién de pacientes con coagulopatias

congénitas, son:

o Expresar empatia: Implica una escucha activa y una actitud de aceptacion, respeto
y ausencia de juicio hacia el paciente. Se busca comprender su perspectiva y
validar sus emociones y pensamientos, creando un clima de confianza.

o Desarrollar la discrepancia: Consiste en ayudar al paciente a reconocer la brecha
entfre su comportamiento actual (que genera malestar o riesgo) y sus objetivos
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futuros o valores personales. El objefivo es que el propio paciente identifique sus
razones para el cambio, lo que moviliza su motivacion intrinseca.

o Evitar discusiones: El profesional sanitario no debe intentar convencer al paciente
de gue tiene un problema o debe cambiar. Las confrontaciones directas generan
resistencia y alejan del objetivo terapéutico. En su lugar, se busca guiar al paciente
para que él mismo asuma el problema vy las soluciones.

e Darun giro alaresistencia: La resistencia no se interpreta como oposicién, sino como
una senal de ambivalencia. En lugar de luchas contra la resistencia, la EM propone
explorarla y reformularla, ayudando al paciente a reconsiderar su situacion desde
nuevas perspectivas, sin confrontacién ni imposicion, orientando el didlogo hacia
posibles soluciones

« Reforzar la avtoeficacia: La autoeficacia es la percepcion de la propia capacidad
para realizar tareas con éxito. Es fundamental trabajar para que el paciente confie
en sus habilidades para cambiar y autogestionar su enfermedad. El entrevistador
debe proveer las herramientas necesarias y destacar los aspectos positivos del
discurso del paciente para apoyar su confianza.

Figura 6 — Desarrollo de la motivacidn intrinseca del paciente

Reforzar la
autoeficacia
Expresar .
empatia Construir la
—onfianza
Escuchar Evitar del paciente
activamente y discusiones €N sus
validar los habilidades
Guiar al para

sentimientos de
paciente parc

\te hacia  gestionar su

la comprension salud

sin
confrontaciéon

Desarrollar la Dar un giro a la
discrepancia resistencia

Ayudar al Reformular las
. pr l e

42. Fases de la enfrevista motivacional adaptada a pacientes con
coagulopatias congénitas

La metodologia de la EM se estructura en cuatro procesos bdsicos superpuestos, que se
desarrollan a lo largo de la interaccion con el paciente (Tabla 10):

o Vincular (Engaging): El objetivo inicial es establecer una conexién sélida basada
en elrespeto y la confianza. Esto implica explorar las fortalezas, valores y metas del
paciente, creando un ambiente de seguridad donde este se sienta cémodo para
expresar sus preocupaciones y ambivalencias sobre su conducta.

34



Adaptacién del Modelo de Atencidén Farmacéutica CMO
al paciente con coagulopatias congénitas

Se trata de mantener una direccidn especifica de la
conversacion, identificando el drea prioritaria que el paciente desee abordar. Este
proceso no es estatico y puede reevaluarse a lo largo de la entrevista.

En esta fase, el profesional ayuda al paciente a explicitar sus
propias motivaciones intrinsecas para el cambio. Se utilizan técnicas como
preguntas abiertas, escucha reflexiva y afirmaciones para que el paciente explore
sus razones, necesidades y deseos de modificar su comportfamiento.

Una vez que el paciente ha expresado un compromiso con
el cambio, se le ayuda a desarrollar un plan de accién concreto y negociado. Esto
puede incluir el establecimiento de objetivos SMART (Especificos, Medibles,
Alcanzables, Relevantes, Temporalizados, por sus siglas en inglés) y el desarrollo de
estrategias de autocontrol para la adqguisicidn y mantenimiento de nuevos
hdbitos.

Figura 7 - Pasos para el cambio de comportamiento
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Tabla 10 - Fases de la entrevista motivacional y estrategias clave

Fases de la
entrevista
motivacional

Objetivo principal

Estrategias clave

Aplicacién en coagulopatias
congénitas

Establecer una

Escucha activa, actitud

Crear un espacio seguro

. ., empdtica, afirmaciones para que el paciente
1. Vincular relacion de . .
. ) y preguntas abiertas exprese miedos sobre
(Engaging) confianza y .
para explorar valores vy sangrados o fatiga del
respeto mutuo .
metas tfratamiento
Clarificar si el objetivo se
. cenfra en mejorar la
- Ayudar al paciente a . .
Identificar el .. . adherencia al fratamiento
. definir qué aspectos de S
2. Enfocar comportamiento . . profildctico, abordar el
. ) su manejo (adherencia, ) . -
(Focusing) o area de . .. miedo a la administracion
. autocuidado, actividad . .
cambio central .. , del tratamiento o facilitar la
fisica) le preocupan mas . ., .
infegracién del fratamiento
en la vida diaria y social
Potenciar la Desarrollar discrepancia Facilitar que el paciente
motivacién entre el estado actual y identifique cémo la
3. Evocar s - . .
(Evoking) infrinseca del los objetivos deseados, adherencia reduce el riesgo
g paciente para el explorar razones para el de hemorragias y mejora su
cambio cambio calidad de vida
Desarrollar ~ un Establecer  objetivos Colaborar en un plan de
4. Planificar plan de accidon SMART*, concretar infusion  redlista,  definir
(F"Icmnin) concreto y estrategias de estrategias para recordar
g fortalecer el autocontrol, usar el dosis, planificar actividad

compromiso

refuerzo positivo

fisica segura

Objetivos SMART: Especificos, Medibles, Alcanzables, Relevantes, Temporalizados, por sus siglas en

inglés.

4.3. Identificaciéon del estadio de cambio en el paciente

La EM reconoce que el cambio de comportamiento es un proceso progresivo y
dindmico, y no un evento Unico. El Modelo Transtedrico del Cambio, fambién conocido
como Modelo de Proceso de Adopcion de Precauciones (PAP), describe una secuencia
de estadios que reflejan el grado de disposicién del paciente al cambio:

e Precontemplacion: El paciente no considera la necesidad de cambio, pudiendo
existir negacion del problema o resistencia a abordarlo. Las intervenciones deben
enfocarse en proporcionar informacion sobre los riesgos y beneficios.

e Contemplacion: El paciente reconoce el problema y valora la posibiidaod de
cambio, sopesando ventajas e inconvenientes. El paciente se plantea un cambio
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en los proximos seis meses. El objetivo es facilitar la reflexion y favorecer la
verbalizacion de sus dudas y motivaciones.

e Preparacion: El paciente ha tomado la decision de cambiar y comienza a planificar
acciones concretas, buscando informaciéon. El objetivo es desarrollar planes de
autocontrol.

e Accion: El paciente pone en marcha el plan acordado y comienza a modificar su
comportamiento. El objetivo es acompanar el inicio del cambio y favorecer la
consolidacion de nuevos habitos.

e Manfenimiento: El paciente ha sostenido el cambio en el fiempo y frabagja
activamente en la prevencién de recaidas. El objetivo es enfatizar habilidades de
autocontrol.

Adaptar las estrategias de la EM al estadio de cambio del paciente es crucial para
maximizar su efectividad.

Figura 8 - Etapas del cambio de comportamiento
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Tabla 11 - Estadios de cambio y abordajes de la entrevista motivacional

Estadio de cambio

Descripcion

Abordaje de la entrevista
motivacional

Precontemplacion

No hay consideracién de cambio;
el paciente puede negar el
problema o mostrar resistencia

Facilitar informacién sobre riesgos y
beneficios, crear conciencia sin
confrontacién

Contemplacién

El paciente analiza su conducta
actual y valora el cambio,
sopesando ventajas e
inconvenientes

Explorar la ambivalencia,
desarrollar  discrepancia, validar
sentimientos, clarificar dificultades y
beneficios

Preparacion

El paciente ha decidido cambiar
y comienza a planificar la accioén;
puede hacer cambios pequenos

Ayudar a establecer objetivos
SMART, desarrollar un plan de
accién concreto y reforzar la
autoeficacia

Accion

El paciente implementa el plan de
accién y modifica activamente su
comportamiento

Reforzar el progreso, apoyar la
resolucion de problemas, celebrar
los logros, mantener el compromiso

Mantenimiento

El paciente ha sostenido el
cambio durante mds de seis
meses y trabaja en prevenir
recaidas

Enfatizar habilidades de
autocontrol, revisar estrategias de
afrontamiento,  planificar  para
posibles recaidas

Objetivos SMART: Especificos, Medibles, Alcanzables, Relevantes, Temporalizados, por sus siglas en

inglés.

4.4 | Estrategias para aumentar la autoeficacia y reducir la resistencia al cambio

Para fortalecer la autoeficacia, es esencial validar los sentimientos, pensamientos y
sensaciones del paciente, favoreciendo que se sienta comprendido y predispuesto a
colaborar. El uso de preguntas abiertas permite al paciente elaborar respuestas que
proporcionan informacién valiosa, mientras que la escucha reflexiva y el resumen de los
aspectos significativos de su discurso confirman que ha sido comprendido. El refuerzo
positivo de las afirmaciones de preocupacion y la ambivalencia subraya la capacidad
del paciente para el cambio.

La resistencia al cambio, que a menudo surge del miedo a lo desconocido o de la
sensacion de indefensidén, se aborda sin confrontacion directa, sino mediante
estrategias que fomenten la reflexién y la introspeccion. Al enfatizar la responsabilidad
personal y recordar que la decision es del propio paciente, se reduce la actitud
defensiva y se favorece el empoderamiento hacia la accién.

4.5. Uso del refuerzo positivo en la adherencia a terapias profildcticas o de

sustitucion
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El refuerzo positivo constituye una herramienta fundamental denfro de la EM para
consolidar la adherencia terapéutica. Reconocer y valorar los esfuerzos del paciente,
por pequenos que sean, fortalece su autoeficacia y fomenta la repeticion del
comportamiento deseado. Esto es especialmente relevante en el manejo de terapias
profildcticas o de sustitucion, donde la constancia es clave. Por ejemplo, celebrar el
cumplimiento de un régimen de infusidn o el registro regular de episodios de sangrado
puede motivar al paciente a mantener estas rutinas.

4.6. Bases para una relacion farmacéutico-paciente a largo plazo

La confianza es el pilar fundamental en el manejo de una patologia créonica como las
coagulopatias congénitas. Una relacion sélida y a largo plazo entre el especialista en
FH vy el paciente se construye a través de la empatia, la escucha activa y una
comunicacion personalizada y confinua. El FH debe estar disponible para responder
preguntas, aclarar dudas y proporcionar apoyo, lo que fomenta la colaboracion vy la
adherencia. El seguimiento posterior a la consulta ya sea mediante llamadas o correos
electronicos, refuerza esta relacion y permite abordar nuevas inquietudes.

4.7. Coordinacidon con hematologia y otfros profesionales para una atencion
integral

La atencion integral de los pacientes con coagulopatias congénitas requiere una
coordinacion efectiva entfre todos los miembros del equipo de salud. FH debe trabajar
en estrecha colaboracién con los especialistas en hematologia y rehabilitacion, asi
como con los profesionales de enfermeria especializada, fisioterapia, psicologia,
frabajo social y nufricion. Esta colaboraciéon multidisciplinar asegura que se aborden
todas las necesidades del paciente (fisicas, emocionales, psicolégicas, sociales y
educativas) y que el plan de tratamiento sea coherente y optimizado. La comunicacién
fluida entre profesionales es esencial para la personalizacidén de la estrategia
terapéutica y la mejora de los resultados globales.

4.8. Comunicaciéon efectiva en diferentes etapas de la vida de los pacientes
con coagulopatias congénitas

La comunicacion y el enfoque de la EM deben adaptarse a las distintas etapas de la
vida de los pacientes con coagulopatias congénitas:

« Infancia: La educacion se centra en los padres, quienes deben comprender el
diagndstico y el tratamiento. Es fundamental ayudarles a aceptar la enfermedad y
a reaccionar con calma ante los sangrados para evitar que el nino desarrolle culpa
o angustia. Se debe alentar la participaciéon temprana del nifo en sus propias
infusiones (a partir de los 3-5 anos) para fomentar la autonomia.

e Adolescencia: Esta es una etapa critica de transicidén y bUsqueda de identidad,
donde los jévenes pueden mostrar rechazo hacia su enfermedad y dificultades en
la adherencia. La comunicacion debe enfocarse en fomentar su responsabilidad,
atender sus necesidades y preocupaciones y ayudarles a adaptar la enfermedad a
su desarrollo personal y estilo de vida. El apoyo de pares y la participacién en grupos
de apoyo son muy beneficiosos.
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Adultez: La comunicacién debe seguir promoviendo la autogestion, la adherencia
a la profilaxis y la individualizacion del tratamiento segun el estilo de vida (actividad
deportiva, cirugias, vigjes). También se abordan temas como la planificacién familiar
y el asesoramiento genético. FH debe recordar al paciente la importancia de
comunicar cualguier cambio en su rutina o sintomas al equipo médico.

Objetivos y estrategias en la AF de pacientes con coagulopatias
congénitas

La AF en pacientes con coagulopatias congénitas, enmarcada en el Modelo CMO y
apoyada en la EM, persigue una serie de objetivos infegrales que abarcan aspectos
farmacoterapéuticos, clinicos, de calidad de vida y de desarrollo de competencias del
paciente.

5.1. Objetivos farmacoterapéuticos, clinicos y de resultados en salud

5.2.

Maximizar la adherencia a la terapia: La adherencia al tratamiento profildctico es el
principal objetivo farmacoterapéutico, ya que asegura niveles adecuados de factor
de coagulacién, reduciendo la frecuencia de sangrados y sus complicaciones.

Minimizar riesgos de hemorragias o eventos trombéticos: Esto implica la aplicaciéon
precoz del fratamiento ante cualquier sospecha de hemorragia conforme a la
prescripcion del especialista en hematologia. En pacientes con riesgo trombdtico
(raro en coagulopatias congénitas puras, pero relevante en ciertas condiciones o
fratamientos), se busca una prevencién adecuada.

Individualizacion del tratamiento segin actividad fisica, cirugias, viajes u ofras
circunstancias: FH, en coordinacién con hematologia debe adaptar el régimen
terapéutico a las necesidades especificas del paciente. Esto incluye ajustar la
profilaxis segun el nivel de actividad fisica, planificar la provisibn de factor de
coagulacién para cubrir periodos de actividad, vigjes o intervenciones quirdrgicas
(incrementando los niveles de factor cuando sea necesario). La personalizaciéon del
fratamiento también considera el fenotipo hemorrdgico v las diferentes etapas de
la vida del paciente.

Objetivos de hdabitos y calidad de vida

Educacién para el autocuidado y reconocimiento temprano de signos de alerta:
Empoderar al paciente para identificar de manera precoz los sinfomas iniciales de
una hemorragia y actuar de forma rdpida es esencial para minimizar el daio. FH
proporciona informaciéon y formacion para que el paciente adquiera competencias
en seguridad y deteccién de efectos adversos.

Fomento de actividad fisica segura y recomendaciones deportivas: El ejercicio
regular, como natacién, caminatas, bicicleta o marcha nérdica, favorece la masa
muscular y protege las articulaciones. FH puede orientar sobre actividades seguras
y la importancia de la profilaxis previa a la actividad fisica.

Importancia de los hdbitos en la obtencion de resultados en salud: La adherencia
terapéutica implica un conjunto de conductas que incluyen el cumplimiento del
programa de tratamiento, la asistencia a citas y la modificacion de hdbitos de vida.
La consolidacion de rutinas terapéuticas estables es clave para garantizar la
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persistencia del tratamiento y maximizar los resultados en salud.

5.3. Objetivos de competencias y habilidades

e Desarrollo de autonomia en la gestion del tratamiento (especialmente en jovenes):
Fomentar la autogestion es vital. En adolescentes, esto implica la transicion de la
administracién parental a la auto infusidon, promoviendo su responsabilidad vy
capacidad de decisidn sobre su enfermedad. Los programas de apoyo psicosocial
son fundamentales en este proceso.

e Mejora de la comunicacién con el equipo médico y FH: Se busca empoderar al
paciente para que formule preguntas, exprese dudas y comparta informacion sobre
su estado de salud. Los profesionales delbben fomentar un ambiente de confianza,
escuchar activamente y proporcionar feedback claro y personalizado.

e Uso de herramientas digitales y registros de episodios hemorragicos o tratamientos:
Las aplicaciones méviles (como Haemoassist® o Microhealth Hemofilia) permiten a
los pacientes registrar infusiones y episodios de sangrado, y observar la evolucién de
la enfermedad, facilitando la comunicacién en tiempo real con el equipo de salud.
Estas herramientas pueden combatir el olvido y la fatiga de la medicacién.

o Estrategias para la consolidacion de hdbitos terapéuticos: Implican simplificar el
esquema terapéutico, reducir el nUmero de administraciones y minimizar cambios
frecuentes. La integracion de la actividad fisica en la rutina diaria y el apoyo social
son cruciales.

e Abordaje de la fatiga del tratamiento en enfermedades crénicas: Las estrategias
incluyen asesoramiento, manejo del sueho, ejercicio gradual, técnicas de
conservacion de energia (planificacion de actividades, priorizacion, descansos
programados) y monitorizacion de sinfomas. Los grupos de apoyo pueden ofrecer
un espacio seguro para compartir experiencias.

e Papel de la familia y del entorno en la consolidacion de rutinas de salud: El apoyo
familiar y social es esencial para la adherencia. Las asociaciones de pacientes y los
grupos de ayuda mutua proporcionan un punto de unidén, generan la posibilidad de
compartir experiencias y favorecen la coordinacién con los servicios de salud, lo que
refuerza la adherencia y la autogestion.

Tabla 12 - Objetivos terapéuticos y estrategias de intervencion en pacientes con coagulopatias
congénitas

. - - . Estrategias de intervencion clave (rol

Tipo de objetivo Objetivo especifico 9 (
de FH)

Educacion personalizada sobre la

Maximizar la adherencia a la relevancia de la profilaxis, uso de la

Farmacoterapéuticos, terapia sustitutiva/ enfrevista motivacional para

clinicos y de anficoagulante reforzar la motivacion,

resultados en salud simplificacién de los regimenes
Minimizar el riesgo de episodios Educacion sobre signos de alerta y
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hemorrdgicos o eventos
tfrombdticas

accién répida, coordinacién con el
equipo médico para el manejo
agudo

Individualizacién del tfratamiento

Evaluacién  continua de  las
necesidades del paciente
(actividad, cirugias, vigjes,

fenotipo), ajuste de dosis y pautas

Hdbitos y calidad
de vida

Educacién para el autocuidado
y reconocimiento temprano de
signos de alerta

Programas de formacién para
pacientes, uso de materiales
educativos visuales y digitales

Fomento de actividad fisica
segura y recomendaciones sobre
deporte

Orientacién sobre deportes de bajo
impacto, fisioterapia, adaptacion
de la profilaxis a la actividad fisica

Importancia de la alimentaciéon
en el manejo del riesgo

Asesoramiento  nufricional  sobre
vitamina K, omega-3, antioxidantes
y alimentos a controlar

Competencias y
habilidades

Desarrollo de autonomia en la
gestion del tratamiento
(especialmente en la poblacién
joven)

Programas de transicién, fomento
de la auto infusibn y apoyo
psicosocial orientado a favorecer la
independencia

Mejora de la comunicacién con
el equipo médico y farmacéutico

Fomento de un entorno
comunicativo basado en preguntas
abiertas, escucha activa, uso de
lenguaje  claro, feedback vy
seguimiento

Uso de herramientas digitales y
sistemas registro

Promocidn del uso de aplicaciones
para el registro de infusiones y
sangrados, sistemas de
recordaforios 'y canales de

comunicacién con el equipo

asistencial

Simplificacion del régimen
Consolidacién de hdbitos terapéutico, integraciéon del

terapéuticos

fratamiento en la rutina diaria vy
refuerzo del apoyo social y familiar

Abordaje de la fatiga del
fratamiento

Asesoramiento, manejo del sueno,
ejercicio gradual, técnicas de
conservacion de energia, grupos
de apoyo

Papel de la familia y el entorno
en la consolidacion de rutinas

Implicacién activa de la familia en
los procesos educativos y de
apoyo, promocion de la
participacion en asociaciones de
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pacientes

Tabla 13 - Herramientas digitales para la gestion de las coagulopatias congénitas y la mejora de

la adherencia

Herramientas
digitales

Funcionalidades clave

Beneficios para el paciente y FH

Haemoassist®

Registro de la administracion del
fratamiento 'y de  episodios
hemorrdgicos, seguimiento de la
evolucion de la enfermedad,
envio de informacion en tiempo
real al profesional sanitario, confrol
a distancia del stock domiciliario
de los fdrmacos dispensados

Favorece la adherencia al integrar
el fratamiento en la rutina diaria,
facilita el control de la
enfermedad y permite decisiones
clinicas basadas en datos reales

Microhealth
Hemofilia

Informacién del medicamento y
recordatorios de la medicacién

Ayuda a la organizacién del
fratamiento, reduce olvidos,
proporciona informacion
accesible sobre los medicamentos

HemMobile®

Seguimiento del régimen de
infusion,  visudlizaciéon  de la
concentracién del factor
(farmacocinética poblacional)

Permite al paciente entender
mejor el impacto de su dosis,
optimiza la adherencia al factor,
facilita el gjuste del fratamiento

Aplicaciones de
calendario y
recordatorios

Recordatorios personalizables para
la toma de medicacién, citas
médicas, registro de sinfomas

Reduce los olvidos (barrera de
capacidad psicoldgical), reduce la
"fatiga por mensajes” cuando son
personalizables, ayuda a organizar
la rutina

Plataformas de

telemedicina y

comunicacién
segura

Comunicacion directa y segura
con el equipo de salud, envio de
informes, resolucién de dudas

Fortalece la relacién FH-paciente,
permite un seguimiento continuo y
proactivo, facilita la atencién a
distancia

FH: Farmacia Hospitalaria

6. Conclusiones y perspectivas futuras

La gestidon de las coagulopatias congénitas es un desafio complejo que trasciende la
mera administracién de tratamientos. Requiere un enfoque holistico cenfrado en el

paciente, donde

la  motivacion y

la adherencia

son cruciales para prevenir

complicaciones y mejorar la calidad de vida. La integracion de la EM dentro del CMO en
la AF ofrece un marco robusto y personalizado para abordar estos desafios.
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El Modelo CMO permite a los profesionales de FH diagnosticar las causas subyacentes de
la falta de adherencia, identificando barreras especificas relacionadas con la capacidad
(conocimiento, habilidades), la motivacidon (creencias, emociones, fatiga) y la
oportunidad (acceso, entorno social). Esta comprensién detallada es fundamental para
disenar intervenciones individualizadas. La EM, con sus principios de empatia, desarrollo
de discrepancia, evitaciéon de discusiones, gestion de resistencia y fomento de
autoeficacia, proporciona las herramientas comunicativas necesarias para guiar al
paciente a fravés de sus estadios de cambio, desde la precontemplacién hasta el
mantenimiento de hdbitos saludables.

FH, como parte integral del equipo multidisciplinar, desempena un papel fundamental en
la educacién, el empoderamiento y la personalizacion del tratamiento. Al construir
relaciones de confianza a largo plazo y coordinar la atencién con hematologia y otros
profesionales, se asegura un abordaje integral que considera los factores emocionales
(miedo a sangrar, ansiedad), familiares (sobreproteccidn, transicién de roles), clinicos
(complejidad del régimen, fatiga del tratamiento) y sociales (inadaptacién, apoyo de
pares). Las herramientas digitales emergen como facilitadores clave, permitiendo el
autocuidado, el registro de datos y una comunicacion fluida, lo que reduce la carga del
fratamiento y mejora la adherencia.

o,

% Implicaciones para la practica clinica:

La implementacion efectiva de este enfoque requiere una formacién continua para los
farmacéuticos en técnicas de EM y en la aplicacién del Modelo CMO. La prdctica
clinica debe evolucionar hacia un modelo mas proactivo y centrado en el paciente,
donde el farmacéutico no solo dispensa medicamentos, sino que actia como un
educador, un motivador y un facilifador del cambio de comportamiento. La
colaboracion multidisciplinar debe fortalecerse para asegurar que la atencion sea
verdaderamente integral y coordinada en todas las etapas de la vida del paciente.
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OPORTUNIDAD

1. Infroduccién: La AF dual como oportunidad estratégica

La implementaciéon de un modelo de AF dual, que combine el seguimiento presencial
y telemadtico, se configura como una oportunidad estratégica para dar respuesta a los
desafios inherentes a las enfermedades crénicas raras. En este contexto, la atencion
colaborativa y multidisciplinar resulta esencial para garantizar un abordaje integral del
paciente. Este enfoque holistico permite atender no solo las dimensiones clinicas, sino
también el bienestar emocional y mental, traduciéndose en una mejora de los
resultados en salud y en una mayor adherencia a los tratamientos. Los servicios de FH,
especialmente en el dmbito de las consultas externas, estdn redefiniendo sus modelos
de atencidn con el objetivo de optimizar la farmacoterapia, reforzar la adherencia vy
gestionar de forma eficaz los objetivos farmacoterapéuticos, incluyendo a los pacientes
con enfermedades raras. Es en este contexto donde surge el concepto de oportunidad
para establecer una relacién longitudinal y sostenida con los pacientes, mds alld de la
atencién puntual y de la presencia fisica en los centros sanitarios.

La telemedicina, en sus diferentes modalidades (teleconsulta, feleasistencia y
telemonitorizacion) ha demostrado un alto potencial en el abordaje de las
enfermedades raras. Su principal valor reside en la mejora del acceso a la atencién
sanitaria especializada y en la optimizacion de los procesos de seguimiento y conftrol
clinico, al permitir superar las barreras fisicas y geogrdficas que tradicionalmente han
limitado la atencién de los pacientes. Para pacientes y familias que navegan por el
complejo panorama de una enfermedad rara, encontrar informacién fiable, obtener un
diagndstico preciso vy localizar recursos especializados puede ser un proceso
abrumador. En esta linea, la telefarmacia ofrece una solucidn tangible a estas
dificultades, abriendo nuevas vias para la atencidon. Cabe destacar que la experiencia
obtenida durante la pandemia de COVID-19 ha validado la eficacia de las consultas
virtuales para pacientes adecuados, impulsando su incorporacién en la préctica clinica
habitual y demostrando su viabilidad como componente esencial de la atencion dual.

La atencién integral al paciente con coagulopatias congénitas requiere la actuaciéon
coordinada de un equipo mulfidisciplinar. Este debe estar integrado por especialistas
en hematologia (de adultos y pedidtricos), en medicina de familia y comunitaria, con
experiencia en la patologia y en rehabilitacion, asi como profesionales de ortopedia,
fisioterapia, psicologia, trabajo social, nutricion, odontologia y enfermeria, todos ellos
con formaciéon especifica en el abordaje global de estas patologias. En este contexto,
los especialistas en FH desempefan un papel clave en la coordinacion asistencial,
manteniendo una estrecha colaboracién con los especialistas en hematologia y los
profesionales de enfermeria, asi como con los servicios de urgencias, traumatologia y
rehabilitacion. La adecuada integracion de la informacion en la HCE constituye un pilar
fundamental para garantizar la continuidad y la calidad de la atencién. En esta lineq,
iniciativas como las impulsadas por la SEFH, persiguen optimizar la gestion de los
pacientes con coagulopatias congénitas, identificando dreas prioritarias para la
intervencion farmacéutica, como la coordinacidn asistencial, la evaluacion y seleccion
de medicamentos, la dispensacion, la informacion y formacién al paciente y el
seguimiento farmacoterapéutico.
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Como parte de estas iniciativas, el Modelo CMO, desarrollado en la Ultima década y
adaptado a distintos perfiles de pacientes, ofrece un marco conceptual sélido para
entender el comportamiento humano como resultado de la interaccién dindmica entre:

s Capacidad: Atencidn estratificada y multidimensional.
e Motivacion: Trabajo por objetivos farmacoterapéuticos.
e Oporfunidad: Acompanamiento permanente.

Este modelo es crucial para comprender la adherencia a la medicacion y para disenar
intervenciones efectivas. Su aplicacion en la AF permite una comprensién precisa de la
relacién entre las caracteristicas del paciente y su adherencia, lo que facilita la
identificacion de intervenciones adecuadas y personalizadas. La implementaciéon del
Modelo CMO en FH busca integrar iniciativas previas para identificar barreras existentes
y desarrollar soluciones aplicables que impulsen la fransformacién de la AF.

Las enfermedades crénicas raras, como las coagulopatias congénitas, presentan
desdfios inherentes de acceso a atencién especializada debido a su baja prevalencia
y la concentraciéon de expertos en centros muy especificos. La telemedicina, al eliminar
las barreras geogrdficas y fisicas, crea una nueva oportunidad fisica para que los
pacientes accedan a la atencién que de ofro modo seria inalcanzable. Esta mejora en
la accesibilidad facilita el diagndstico y el seguimiento, y permite la implementacion de
modelos de atencidn mds integrados y multidisciplinares, lo que a su vez optimiza los
resultados de salud y la calidad de vida del paciente. La validacién de esta oportunidad
en la prdactica clinica se acelerd significativamente durante la pandemia de COVID-19.

El proyecto MAPEX para pacientes atendidos en consultas externas identifica a
pacientes en riesgo y los estratifica basdndose en una evaluacién exhaustiva de
variables demogrdficas, sociosanitarias, cognitivas, clinicas y relacionadas con la
medicacion.

En relacién con el desarrollo de la estrategia de implantacién del concepto de
oportunidad, actualmente sustentado en la telefarmacia, tanto el marco estratégico
como los documentos de apoyo metodoldgico elaborados por la SEFH constituyen
referencias esenciales. Su lectura y aplicacion aportan una base asistencial
imprescindible en cualquier entorno de consultas externas, incluido el abordaje de este
perfil de pacientes.
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Tabla 14 - Beneficios y oportunidades clave de la AF dual en coagulopatias congénitas

Categoria de Beneficio/ .
. . Mecanismo de la Impacto en el
SR EE CPETIEEC atencién dual aciente/ sistema
(segin CMO) clave P
Mejora del Reduccién de
Teleconsultas, .
acceso . . desplazamientos,
e telefarmacia, envio a -
geogrdficoy A, atencién oportuna,
logistico domicilio mayor equidad
Fisica
- Telefarmacia, Menor  "fatiga  del
Reduccidén de la - . . o
aplicaciones de fratamiento”, mayor
carga del T .
. monitorizacion, adherencia y
fratamiento . . . .
regimenes simplificados comodidad
. . L Atencion integral,
Fortalecimiento Coordinacion ; 9
S . mejora de la
. delared de multidisciplinar  virtual, . L
Social comunicacion

apoyoy
coordinacion

enfrevista  telemdtica,
grupos de apoyo online

interprofesional,
soporte emocional

Fisica/Social

Personalizaciéon y
estratificacion de
la atencién

Modelos de
estratificacion de riesgo,
recopilacién de PROMs/
PREMs

Intervenciones a
medida, optimizacion
de recursos, mejores
resultados clinicos

Empoderamiento
y autonomia del
paciente

Educacién digital,
herramientas de
autogestion, toma de
decisiones compartida

Mayor
corresponsabilidad,
autoeficacia, mejora
de la calidad de vida

PROMs: Patient-Reported Outcome Measures o Medidas de Resultados Reportadas por el Paciente; PREMs:
Patien- Reported Experience Measures o Medidas de Experiencia Reportada por el Paciente.

2. Telefarmacia aplicada al paciente con coagulopatias congénitas:
creando nuevas vias de acceso

La telefarmacia ha supuesto una evoluciéon significativa en la AF, congénitas. Su
aplicaciéon es particularmente relevante en el seguimiento de terapias sustitutivas con
administracién domiciliaria, tratamientos fundamentales para estas patologias. Las
terapias sustitutivas de factor de coagulaciéon, que incluyen tratamientos de vida media
estdndar, prolongada y ulira prolongada, constituyen el fratamiento profildctico
principal para la hemofilia A y B, y pueden administrarse de forma profildctica o a
demanda. La telefarmacia facilita la  monitorizacion de estas terapias
autoadministradas en el domicilio, asegurando que los pacientes mantengan los niveles
de factor de coagulacion necesarios para prevenir hemorragias. Ademds, la aparicion
de nuevos tratamientos de administracion subcutdnea, que no requieren ajuste de dosis,
simplifica la autoadministracién y se beneficia de forma significativa de la gestion y el
seguimiento a distancia. La telefarmacia, en sus cuafro dmbitos de actuacion,
incluyendo la dispensacién y/o entrega informada de medicamentos, se consolida
como una herramienta prometedora para mantener la continuidad de la atenciéon y
mejorar el acceso a medicamentos, especialmente para aquellos fratamientos de alto
impacto, al eliminar la necesidad de desplazamientos frecuentes al hospital.
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Uno de los beneficios mds tangibles de la telefarmacia es la reduccion de visitas
innecesarias al hospital y la mejora general del acceso a la atencidn. Al ofrecer a los
pacientes un acceso mds inmediato a la AF, la telefarmacia disminuye los costes
asociados a los desplazamientos, tanto para los pacientes como para los sistemas
sanitarios, y aumenta significativamente la satisfacciéon y comodidad del paciente, lo
que se traduce en mejores resultados clinicos. La implementacion de mecanismos como
la telefarmacia o la dispensacion en proximidad es una estrategia aconsejable para
facilitar que los pacientes retiren su medicacion, mejorando asi el acceso y la
adherencia al evitar desplazamientos al hospital. Esto es especialmente critico para
pacientes con enfermedades cronicas, aquellos con movilidad reducida o quienes
residen en dreas rurales, donde el acceso a centros especializados puede ser limitado o
inexistente.

La seguridad en la dispensacion de tratamientos de alto impacto a distancia es un
aspecto que requiere atencidn constante. Si bien la telefarmacia y la dispensacion en
proximidad han sido recibidos con un alto grado de satisfaccién por parte de los
pacientes, la literatura cientifica subraya la necesidad de realizar mds estudios para
identificar y abordar de manera exhaustiva los posibles errores de medicacién o
dispensacion que puedan surgir en este nuevo circuito de atencidn. Los especialistas en
FH tienen un papel crucial en este dmbito, proporcionando informacion y formacion
detallada al paciente sobre la seguridad de los medicamentos, la correcta deteccidn
de efectos adversos y el fomento de la adherencia, especialmente para tratamientos
complejos y de elevado coste. Las barreras para una implementacion segura y efectiva
de la telefarmacia incluyen la garantia de la seguridad, la confidencialidad vy la
proteccién de datos, asi como la gestiéon de la complejidad inherente a las soluciones
tecnoldgicas que la sustentan.

La telemedicing, y por extension la telefarmacia, se presenta como una solucion eficaz
para superar las barreras geogrdficas, un desafio persistente en el manejo de
enfermedades raras donde los centros especializados suelen estar centralizados y
distantes. Ademds de las limitaciones geogrdficas, la "fatiga del tratamiento” (pill
fatigue) y la inaccesibilidad a la medicacién prescrita (por ejemplo, durante viajes o por
la falta de equipo necesario para la administracién) son barreras que afectan la
adherencia al fratamiento. La telefarmacia puede mitigar estas barreras mediante el
uso de recordatorios personalizados y una planificacién logistica mds eficiente,
facilitando que los pacientes mantengan sus regimenes de tratamiento en cualquier
circunstancia.

El manejo de las coagulopatias congénitas implica la administracion de fratamiento de
forma frecuente y, a menudo, de por vida, lo que impone una considerable carga y
visitas recurrentes al hospital. Esta carga, sumada a las barreras geogrdficas para
acceder a centros especializados, puede conducir a la "fatiga del fratamiento" y a una
baja adherencia. La telefarmacia y la priorizacion de pacientes que se ha establecido
entre los criterios MAPEX de la SEFH para facilitar la dispensacion y el seguimiento
domiciliario, ofrece una oportunidad fisica directa al reducir la necesidad de
desplazamientos y la carga logistica para el paciente y su familia.

La felefarmacia presenta una clara oportunidad para mejorar el acceso y la
conveniencia, si bien su implementacién a gran escala, especialmente para
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frafamientos de alto impacto, debe ir acompanada de profocolos robustos de
seguridad y confidencialidad. La falta de estudios exhaustivos sobre errores de
medicacién en este contexto y las preocupaciones sobre la privacidad de la
informacion sanitaria representan desafios significativos. Si estos aspectos no se abordan
adecuadamente, podrian socavar la confianza del paciente y limitar la plena
realizacion de esta oportunidad. La oportunidad solo es efectiva si es segura y percibida
como tal porlos usuarios, lo que exige una inversidbn continua en investigacion, desarrollo
de protocolos y formacion.

3. La entrevista telematica farmaceéutica

La adaptacion de la entrevista farmacéutica al entorno virtual supone una oportunidad
relevante para potenciar la adherencia y la educacion sanitaria en pacientes con
coagulopatias congénitas. En este contexto, la EM se consolida como una herramienta
clinica eficaz para promover cambios de comportamiento en pacientes con
enfermedades crénicas no fransmisibles, al centrarse en potenciar la motivacion
intfrinseca del paciente, abordar la ambivalencia ante el cambio y aumentar la
autoeficacia.

3.1.  Premisas para la consulta telematica

Para que se lleve a cabo una consulta telemdatica, de forma éptima, se deben tener en
cuenta los siguientes aspectos:

e Planificacion: Programar la entrevista mediante cita previa, definiendo dia, hora y
canal de comunicacion.

o Seguridad y confidencialidad de la informacion: Garantizar la proteccion de los
datos del paciente y el cumplimiento de la normativa vigente (Ley de Proteccion de
Datos Personales). Esto incluye el consentimiento informado, una comunicacion
clara sobre el uso de los datos, el mantenimiento de la confidencialidad durante la
llamada, la adopcion de medidas de seguridad en el registro y el almacenamiento
de la informacion.

e Preparacion de la entrevista: Revisar previamente la informacién disponible en la
historia clinica. En particular, conviene comprobar el plan de tratamiento (profilaxis
o a demanda), la frecuencia de dispensaciones, la adherencia, el stock
recomendado, las visitas a urgencias y el fipo de registro de administraciones.

o AF: Desarrollar la intervencidén con un enfoque equivalente al de la consulta
presencial.

Figura 9 - Premisas para la consulta telemdtica
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3.2. Estructura de la entrevista telemdtica
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La estructura que se propone para la entrevista telemdatica es la siguiente:

Presentacion: Iniciar la entrevista presentédndose y generando un clima de

confianza.

Objetivo: Explicar de forma clara el propdsito de la consulta y la estructura que se

seguird durante la misma.

Revisidon del tratamiento:

o Frecuencia de administracién.

o Dosis y stock disponible en el domicilio.

o Caducidad y condiciones de conservaciéon de los medicamentos.

o Necesidades adicionales, problemas de administracion y refuerzo especifico del
manejo de tratamientos a demanda y la revisidon periddica de sus caducidades.

Revision de las dispensaciones: En caso de dispensacion a domicilio, comprobar

posibles incidencias relacionadas con la entrega, la puntualidad, el empaquetado

y conservacion.

Educacion sanitaria: Aprovechar la entrevista telemdatica para reforzar la educaciéon

sobre el uso correcto de los factores de coagulacidn, su conservacién, el manejo de

los efectos secundarios, posibles inferacciones y la importancia de la adherencia all

fratamiento en la profilaxis.

Incidencias o eventos adversos: Preguntar por episodios relevantes como dolor,

sangrados o traumatismos, asi como por posibles incidencias durante las infusiones.

Figura 10 - Estructura de la entrevista telemdtica a pacientes con coagulopatias congénitas

Presentacion

La entrevista debe documentarse de forma sistematica, registrando en la historia clinica
electréonica la informacién relevante y las intervenciones realizadas. Ademds, como
parte de la entrevista, la educacion sanitaria es fundamental, ya que busca empoderar
al paciente, mejorar su conocimiento sobre la enfermedad y el fratamiento y facilitar su
participacion en las decisiones relacionadas con su atencion. La implementacién de
estas estrategias permite acercar la AF al paciente, reforzar su capacitacién y favorecer
una implicacién mds activa y sostenida en el manejo de su salud.
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3.3. Entrevista motivacional en el entorno virtual

La adaptacion de la enfrevista farmacéutica al entorno virtual representa una
oportunidad significativa para potenciar la adherencia y la educacion sanitaria en
pacientes con coagulopatias congénitas. La EM es una herramienta clinica reconocida
por su eficacia en el fomento de cambios de comportamiento en pacientes con
enfermedades crénicas no transmisibles. Su objetivo principal es maximizar la
motivacion infrinseca del paciente, ayudar a resolver la ambivalencia hacia el cambio
y aumentar su autoeficacia. Los principios fundamentales de la EM, como expresar
empatia, desarrollar discrepancia, evitar discusiones, dar un giro a la resistencia vy
fomentar la autoeficacia, son plenamente aplicables y beneficiosos en el entorno
virtual. Las técnicas comunicativas de la EM, que incluyen el uso de preguntas abiertas,
afirmaciones, escucha reflexiva y resimenes, son esenciales para construir una relacion
terapéutica sdélida y guiar al paciente hacia el cambio, incluso a distancia. La
adaptacion exitosa de la teleconsulta también requiere prestar atencion a detalles
técnicos como el fondo, la iluminacién y el audio, y de profesionales con capacidad
para guiar al paciente en autoexdmenes fisicos, manteniendo una interaccioén efectiva
a pesar de la distancia.

La evaluacion de la adherencia y la detecciéon de barreras a través de plataformas
telematicas son aspectos cruciales de la AF dual. La baja adherencia terapéutica es un
problema de salud puUblica global en enfermedades crénicas, con tasas de
incumplimiento que pueden ser significativas en patologias como la hemofilia. Diversos
factores influyen negativamente en la adherencia, incluyendo el olvido, la complejidad
del régimen de medicacién, las creencias erréneas del paciente (como la negacion de
la enfermedad, expectativas irreales sobre los beneficios del fratamiento, o la fatiga del
fratamiento) y la falta de percepcidén de mejora. La poblacién adolescente y los jdvenes
adultos con hemofilia, en particular, presentan un mayor riesgo de baja adherencia
debido a la transicidon de la administracion paterna de las dosis a la nueva auto infusidn
y su bUsqueda de independencia. Las entrevistas telemdticas ofrecen una plataforma
eficaz para evaluar la adherencia, identificar barreras especificas y proporcionar apoyo
personalizado para superar estos obstdculos.

Las estrategias para la educacion sanitaria y la toma de decisiones compartida (TDC)
en formato digital son fundamentales para empoderar al paciente. La felemedicina
facilita la colaboracién y la formacién continua de los profesionales de la salud,
permitiéndoles compartir experiencias y participar en programas de capacitaciéon a
distancia, lo que a su vez mejora la calidad de la atencién al paciente. La Estrategia de
Salud Digital del Sistema Nacional de Salud (SNS) en Espana busca capacitar e implicar
activamente alas personas en el cuidado de su salud y en el control de su enfermedad,
fomentando su corresponsabilidad y facilitando su relacién con los servicios sanitarios a
través de herramientas digitales. La TDC en el entorno digital implica una conversacion
colaborativa enfre el paciente y el profesional sobre los objetivos del tfratamiento, sus
riesgos y beneficios. Las plataformas digitales pueden proporcionar informacién
completa y rigurosa y recopilar resultados reportados por el paciente (PROMs y PREMs)
sobre sus hdbitos de vida, percepciéon de sintomas, estado emocional y prioridades, 1o
que permite personalizar el plan terapéutico de manera mds efectiva. Las técnicas de
comunicacion efectiva, como el uso de un lenguaje claro y sencillo, la escucha activa,
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la empatia y la personalizaciéon del mensaje, son cruciales para generar confianza y
fomentar la adherencia, y son plenamente aplicables y necesarias en el entorno virtual.

El manejo de la fatiga del fratamiento y el miedo a las hemorragias o a la trombosis a
través de la comunicacion virtual es un componente vital de la atencion dual. La "fatiga
de la medicacién” o "pill fatigue" es una barrera significativa para la adherencia en
enfermedades cronicas, especialmente cuando hay polifarmacia, y estd relacionada
con la dificultad emocional de aceptar una nueva identidad de persona enferma que
depende de la medicacidn. Las entrevistas telemdaticas pueden ser un espacio seguro
para abordar esta tensidn emocional, ofreciendo estrategias de afrontamiento. Los
pacientes con coagulopatias congénitas, particularmente aquellos con hemofilia, a
menudo experimentan un miedo persistente a las hemorragias, lo que puede derivar en
ansiedad, sobreproteccidén por parte de los cuidadores o una inadaptacién a la
enfermedad. Las infervenciones psicologicas, incluyendo la terapia cognitivo-
conductual y la EM, han demostrado ser Utiles para manejar estos miedos, mejorar la
autoeficacia y desarrollar estrategias de afrontamiento efectivas. El apoyo psicosocial
y la participacion en grupos de apoyo son fundamentales para que los pacientes y sus
familias compartan experiencias y reciban soporte emocional. Ademds, la fatiga
crénica, un sinfoma comun en enfermedades crénicas, puede ser abordada con
estrategias como la meditacidn, el ajuste de horarios, la adopcidon de hdbitos
saludables, el ejercicio gradual y la consulta profesional. La comunicacion virtual puede
ofrecer una plataforma accesible para proporcionar orientacion y seguimiento en la
implementacion de estas estrategias. La educaciéon sobre dieta y estilo de vida, que
puede facilitarse eficazmente a través de la teleconsulta tiene un impacto positivo en
el manejo del riesgo trombdtico y hemorrdgico.

La adherencia a tfratamientos cronicos complejos, como los de las coagulopatias
congénitas no es solo una cuestién de conocimiento, sino que estd profundamente
ligada a la motivacién y a la superacion de barreras psicolégicas como el olvido, la
fatiga de la medicacion o el miedo. La entrevista motivacional, adaptada al formato
telemdtico, ofrece una oportunidad social Unica para que el farmacéutico o profesional
de la salud se sintonice con la situacion psicologica del paciente, valide sus
preocupaciones y ayude a generar una motivacion infrinseca para el cambio. Al
enfocarse en la autoeficacia y la resolucion de la ambivalencia, la entrevista telemdtica
no solo detecta barreras, sino que empodera al paciente para superarlas,
fransformando la oportunidad de acceso en una oportunidad de cambio conductual
significativo y sostenido.

La efectividad de la AF virtual para mejorar la adherencia reside en gran medida en la
capacidad de personalizar la intervencion y fomentar la toma de decisiones
compartida. En un entorno digital, la recopilacién de resultados reportados por el
paciente (PROMs y PREMs) y la aplicacion de técnicas de comunicacion efectiva
permiten una comprensiéon profunda de las necesidades y preferencias individuales del
paciente. Esta personalizacién, facilitada por la tecnologia, crea una oportunidad social
para que el paciente se sienta mdsinvolucrado y corresponsable de su tratamiento. Esta
implicaciéon es crucial para la adherencia a largo plazo, especialmente en
enfermedades crénicas donde la "fatiga" y el "miedo" son factores constantes que
pueden impactar negativamente en la motivacion del paciente
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4. Herramientas de telemonitorizacion

4.1.

Propuesta de herramientas de comunicacion sincronica

Las herramientas de comunicacion sincronica permiten establecer un contacto directo
y en tiempo real entre el paciente y el profesional sanitario, facilitando la AF no
presencial y el abordaje inmediato de incidencias relacionadas con el fratamiento.

Teléfono: Util para el seguimiento farmacoterapéutico, la coordinaciéon con el
equipo asistencial y la dispensaciéon y entrega informada de los tratamientos. No
requiere recursos tecnoldgicos complejos ni habilidades digitales avanzadas.
Videollamada: Indicada para una comunicacién bidireccional en tiempo real y
para consultas telemdticas. Requiere disponibilidad de dispositivos y conectividad,
asi como un nivel minimo de competencia digital para su uso.

Aplicaciones de mensajeria instantdnea: Permiten el infercambio de informacién de
forma diferida en el fiempo y adaptada a la disponibilidad del paciente y del
profesional.

Plataformas de videoconferencia: Necesitan ser seguras para compartir datos e
informacion.

Figura 11 - Herramientas de comunicacion sincrénica de los pacientes con coagulopatias

congénitas
Herramientas Teléfono
Comunicacion
sincronica
4.2.  Propuesta de herramientas de comunicacion asincronica

Las herramientas de comunicacion asincronica posibilitan el infercambio de
informacion entre el paciente y el profesional sanitario sin necesidad de coincidencia
temporal, favoreciendo el seguimiento farmacoterapéutico continuado y la gestidon
planificada de consultas o incidencias relacionadas con el fratamiento.

Correo electronico: Permite una comunicacién asincrona, sin necesidad de que
paciente y profesional estén conectados al mismo tiempo.

Servicio de mensajes corfos (SMS): Util para recordatorios, avisos breves y
confirmaciones.

Notas de voz: Facilitan el envio de informacion de forma diferida.

Consultas via web: A tfravés de portales o plataformas habilitadas para la atencién
y el seguimiento del paciente.

Chats de mensajeria instantanea: Comunicacion rdpida vy diferida, adecuada para
dudas puntuales y seguimiento estructurado.
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= Video (mensajes de video): Permite transmitir instrucciones o incidencias de forma
visual, mejorando la comprensién en situaciones concretas.

Figura 12 - Herramientas de comunicacion asincronica diferida de los pacientes con
coagulopatias congénitas

4.3. Propuesta de plataformas digitales y sistemas de soporte

Las plataformas digitales y los sistemas de soporte permiten estructurar, integrar y
gestionar la informacion generada durante la telemonitorizacién, facilitando un
seguimiento coordinado y seguro de los pacientes con coagulopatias congénitas.

o Plataformas de seguimiento: Favorecen la interaccion continua, permitiendo que el
paciente formule preguntas y reciba respuestas en fiempo real.

e Plataformas de formaciéon online para pacientes: Los servicios de FH pueden
apoyarse en webs y blogs para ofrecer informacién fiable, accesible y actualizada
sobre tratamientos, posologia, efectos adversos e interacciones. Estas plataformas
facilitan una mayor difusidon del conocimiento y pueden complementarse con
podcasts, que aportan contenidos de manera cémoda vy flexible.

o Historia clinica electronica: Resulta clave su integracidon con herramientas de
telefarmacia, con el objetivo de cenftralizar la informacidn y facilitar el seguimiento.

o Aplicaciones informaticas: Ofrecen funcionalidades similares a las plataformas web,
adaptadas a distintfos entornos asistenciales y perfiles de usuario.

o Salud movil (mSalud/mHealth): Engloba aplicaciones de salud orientadas a multiples
funciones, como el seguimiento del fratamiento, recordatorios, registro de eventos y
comunicacion con los profesionales sanitarios.

5. Herramientas para la telemonitorizacién del paciente con
coagulopatias congénitas: iniciativas de referencia y futuro.
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La telemonitorizacién emerge como una
, permitiendo un control mdas dindmico vy
proactivo. El uso de para el confrol de episodios
hemorrdgicos o trombdticos ha aumentado en los Ultimos aios. En esta linea, existen
como Haemoassist® y MicroHealth Hemofilia que permiten a los
pacientes registrar de manera sencilla sus infusiones de factor, los episodios
hemorrdgicos, escanear nimeros de lote de sus medicamentos y recibir recordatorios
personalizados para su tratamiento. Esta informacién es transmitida en tiempo real a los
profesionales sanitarios, facilitando un control mds preciso de la enfermedad y una toma
de decisiones clinicas mds informada. Las plataformas de telemonitorizacién de
constantes vitales y del estado de salud son cada vez mds sofisticadas, posibilitando la
adquisicion y fransmision segura de datos en cualquier momento vy lugar, lo que es
crucial para el seguimiento de pacientes con patologias complejas como las
coagulopatias.

La implementacion de

a distancia son componentes esenciales de la telemonitorizacion. Los
sistemas de nofificacidon electronica de sospechas de

(RAM) son herramientas vitales para la farmacovigilancia. Estos sistemas

permiten a profesionales de la salud y a los propios pacientes notificar eventos adversos
a través de plataformas web accesibles desde cualquier dispositivo con conexién a
internet, garantizando la confidencialidad de los datos del paciente y del notificador. El
objetivo principal de estos sistemas es obtener informacion sobre los casos de RAM en
fiempo real, lo que permite definir y aplicar acciones para minimizar o prevenir riesgos
de forma oportuna. Aunque no se cenfran exclusivamente en hematologia, la
capacidad de estos sistemas para detectar patrones andmalos y ofrecer
recomendaciones personalizadas es una caracteristica deseable y de gran valor en
cualguier sistema de telemonitorizacion de enfermedades cronicas.

Existen modelos de éxito en la telemonitorizacién de enfermedades hematoldgicas raras
que sirven de referencia. El proyecto

aboga firmemente por la implementaciéon de la telemonitorizacién en
el seguimiento de estas patologias, incluyendo la hemofilia. Se sugiere el uso de

para
innecesarios y facilitar el infercambio de datos en fiempo real entre el paciente y su
equipo médico. La experiencia con ., por ejemplo, ha demostrado un

incremento del 30% en la adherencia de los pacientes, lo que subraya el éxito y el
potencial de estas herramientas digitales en la gestion de la hemofilia. Ademds, las
Unidades de Tratamiento Antitrombdtico son reconocidas como unidades de
"excelencia" en el manejo de la anticoagulacion, destacando la coordinacién
multidisciplinar y la formacién continua como pilares fundamentales para su éxito.

La integracion de datos vy la interoperabilidad son aspectos criticos para maximizar el
valor de la telemonitorizacién. La Estrategia de Salud Digital del SNS en Espania
promueve activamente la

Esta iniciativa es clave para el éxito de la
telemonitorizacién a gran escala, ya que permite que la informacién generada por
diferentes dispositivos y plataformas se consolide y sea accesible para todos los
profesionales implicados. La creacion de una historia clinica digital interoperable a nivel
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nacional y la utilizacién de tecnologias como big data e inteligencia artificial son clave
para optimizar los procesos asistenciales, mejorar la toma de decisiones clinicas vy
acelerar el desarrollo de diagndsticos y tratamientos de las enfermedades raras.

Las coagulopatias congénitas conllevan un riesgo constante de episodios
hemorrdgicos, lo que tradicionalmente ha requerido una vigilancia estrecha vy, a
menudo, reactiva. La telemonitorizacion, a fravés de aplicaciones como Haemoassist®
y MicroHealth, y dispositivos portdtiles, crea una oportunidad fisica para la recoleccién
de datos en tiempo real. Esta capacidad de monitorizacidén continua permite a los
profesionales sanitarios intervenir de manera proactiva, ajustando el fratamiento antes
de que ocurran eventos adversos graves y gestionando los riesgos de forma mds
eficiente. Esto no solo mejora los resultados clinicos, sino que también reduce la carga
sobre los servicios de urgencias, transformando la gestidon de riesgos en una estrategia
proactiva y preventiva.

Aungue las aplicaciones y dispositivos individuales demuestran éxito en la mejora de la
adherencia y el control del paciente, el verdadero potencial de la telemonitorizaciéon
como oportunidad radica en la infegracion de estos datos en sistemas de salud mas
amplios y en la interoperabilidad de la informacion. Sin una historia clinica digital
interoperable y la capacidad de analizar grandes volumenes de datos mediante Big
Data e Inteligencia Artificial, la informacién recopilada de forma aislada puede no
fraducirse en una optimizacion sistémica de la atencidn. Esta falta de interoperabilidad
limita la capacidad de identificar patrones, predecir riesgos y personalizar tratamientos
a gran escala, convirtiéndose en una barrera para la plena readlizacion de la
oportunidad que la telemonitorizacion puede ofrecer.

Tabla 15 - Ejemplos de aplicaciones y dispositivos de telemonitorizaciéon para coagulopatias
congénitas

Nombre de la . . . Beneficio para el paciente/
. Tipo Funcionalidades clave .
herramienta profesional
Registro de infusiones vy Mejor control de la
N Aplicacion hemorragias,  informacién enfermedad, creacion de
Haemoassist - . L .
movil en tiempo real para el hdbitos de autocontrol, mejora
especidlista de adherencia
Registro de infusiones - .
. . - 9 . Y Seguimiento del tratamiento,
MicroHealth Aplicaciéon hemorragias, recordatorios, .
- o contacto con profesionales,
Hemofilia movil escaneo de lotes, control de . -
- : informacion relevante
factor disponible
Plataformas de Plataforma Adquisicién y  transmision Monitorizacién continua,
telemonitorizacion diital segura de constantes vitales deteccion temprana de
(genéricas) 9 y estado de salud anomalias, reduccién de visitas

6. Competencias digitales para el paciente con coagulopatias
congénitas: empoderamiento y autonomia

El desarrollo de competencias digitales en pacientes con coagulopatias congénitas es
un pilar fundamental para el empoderamiento y la autonomia en el marco de la AF
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dual. La alfabetizacién digital es un elemento clave que permite a los pacientes no solo
comprender y utilizar las herramientas tecnoldgicas, sino también empoderarse vy
adquirir una mayor capacidad de decisidén y gestidn sobre su propia salud en el entorno
digital. La Estrategia de Salud Digital del SNS en Espana subraya la importancia de
capacitar a las personas en el cuidado de su salud y en el control de su enfermedad,
promoviendo su participacién y corresponsabilidad a través del uso de herramientas
digitales. Para que esta capacitacion sea efectiva, es crucial que los profesionales
sanitarios reciban formacion continua en salud digital, lo que les permitird superar
reticencias y reducir la brecha digital existente en la atencién médica virtual. La
Federacion Internacional Farmacéutica también promueve activamente la integracion
de la salud digital en los curriculos universitarios, con el fin de asegurar adquieran las
competencias digitales necesarias para una prdctica asistencial moderna y eficaz.

El desarrollo de autonomia en la gestién del tratamiento mediante herramientas digitales
es un objetivo central de la atencion dual. Los programas de atenciéon integral en
hemofilia buscan especificamente fomentar la autogestion de la enfermedad y la
autonomia del paciente, lo que puede conducir a una reduccién significativa de las
consultas de urgencia y las hospitalizaciones. El autocuidado es esencial para mitigar el
impacto emocional de la enfermedad e implica mantener hdbitos saludables como
una buena higiene del suefio, una alimentacion adecuada, la prdctica regular de
gjercicio fisico y la dedicacion a actividades de ocio. Las aplicaciones moviles
desempenan un papel crucial al permifir a los pacientes registrar su fratamiento y los
eventos relacionados con su condicién, lo que les ayuda a controlar su patologia de
forma mds efectiva y a desarrollar hdbitos de autogestion. Es importante reconocer que
la adolescencia y la juventud (aproximadamente de 12 a 25 anos) son etapas de
fransicion complejas para los pacientes con hemofilia, donde pueden manifestar
negacion de la enfermedad y dificultades con la adherencia debido a la necesidad de
pasar de la administracién paterna a la auto infusibn y a su busqueda de
independencia. En este contexto, la formacion y educacion exhaustiva sobre la
enfermedad vy el tratamiento son indispensables para fomentar su autonomia. Los
"programas paciente experto” son iniciativas valiosas que buscan incrementar el
conocimiento y la capacidad de autogestién de los pacientes, permitiéndoles incluso
compartir su experiencia y actuar como formadores para otros pacientes.

La adaptacion del contenido educativo segin la edad del paciente es fundamental
para maximizar la efectividad de la educacion digital. En el caso de nihos pequenos
con hemofilia, el tratamiento domiciliario con factor de coagulacién se inicia
generalmente enfre los tres y cinco anos, y es crucial animarlos a participar en sus
propias infusiones desde una edad temprana para fomentar la responsabilidad. La
adolescencia, es una eftapa particularmente delicada, por lo que un abordaje
mulfidisciplinar que involucre a la familia es esencial para fomentar la responsabilidad y
el autocuidado en este grupo de edad. Para adultos, la educacién digital debe
centrarse en la gestion integral de la enfermedad, incluyendo la adherencia a
fratamientos complejos, el manejo de comorbilidades y la integracién de la
enfermedad en su estilo de vida. Existen plataformas de e-learning y recursos educativos
que ofrecen contenido adaptado para profesionales, personas con coagulopatias y sus
familiares, incluyendo videos, mddulos de aprendizaje interactivo y herramientas en
linea. El apoyo psicosocial es crucial en todas las etapas de la vida, ya que ayuda a
pacientes y familiares a comprender su enfermedad y a desarrollar estrategias de
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afrontamiento, guiando a los ninos hacia la
sobreproteccidén que podria limitar su desarrollo.

independencia y evitando Ila

El papel del apoyo familiar y social es fundamental en la alfabetizacion digital y en la
adherencia terapéutica. En el contexto de las coagulopatias congénitas, las
asociaciones de pacientes y los grupos de ayuda son cruciales para que los pacientes
compartan experiencias, reciban apoyo emocional y se coordinen eficazmente con los
servicios de salud. Algunos estudios han identificado que las interrelaciones con
miembros de la familia (por ejemplo, cényuges recorddndose mutuamente la toma de
medicacién) pueden actuar como facilitadores de la adherencia. La educacion digital
y el empoderamiento deben dirigirse al paciente y a sus cuidadores, dado que estos
desempenan un papel vital en el manejo de enfermedades raras y complejas.

La transicion hacia una AF dual y la telemonitorizacion suponen una oportunidad fisica
sin precedentes para la autogestion del fratamiento. Para que esta oportunidad se
materialice plenamente, los pacientes deben poseer las competencias digitales
necesarias. La educacion digital adaptada a las necesidades y capacidades de cada
grupo de edad (ninos, adolescentes, adultos), es el mecanismo que construye la
capacidad psicolégica y la motivacion del paciente para utilizar estas herramientas. Al
adgquirir estas competencias, los pacientes pueden desarrollar una mayor autonomia en
la gestidn de su fratamiento, lo que a su vez refuerza su autoeficacia y mejora la
adherencia, transformando una oportunidad tecnoldégica en un beneficio tangible vy
duradero para el paciente.

La autonomia y la alfabetizacion digital del paciente no se desarrollan de forma aislada.
El apoyo familiar y social, junto con programas estructurados como los "pacientes
expertos"y el apoyo psicosocial, crean una oportunidad social crucial. Este ecosistema
de apoyo puede mitigar barreras psicoldgicas y sociales, como la negacién de la
enfermedad o la interferencia con el estilo de vida, y facilitar la adopcion de
herramientas digitales y la autogestion, especialmente en etapas criticas como la
adolescencia. La oportunidad digital se maximiza cuando se integra en una red de
apoyo gue aborda las dimensiones psicoldgicas y sociales del paciente, no solo las
técnicas, creando un entorno propicio para el cambio y el bienestar.

Tabla 16 - Estrategias de educacion digital adaptadas por grupo de edad en coagulopatias
congénitas

Objetivo de la Contenido/ . Rol del apoyo
Grupo de > Herramientas/ o
edad Educacion enfoque plataformas (familiar/
digital adaptado profesional)
Juegos
Participacion interactivos, Aplicaciones con Supervisién y guia
temprana en el historias con gamificacién, parental, refuerzo
Pediatricos (0- autocuidado, personajes, videos animados, positivo del
12 anos) reduccién  del explicaciones materiales profesional,
miedo al sencillas sobre la diddcticos normalizacién del
fratamiento enfermedad vy la visuales fratamiento
infusion
Adolescentes - Autonomia Narrativas de Foros online Mentoria de
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adultos progresiva, pares, seguros, Apps de pacientes
jovenes (13-25 gestion  de la informacion sobre seguimientfo con expertos, apoyo
anos) enfermedad en impacto en estilo funciones psicolégico para
el contexto de vida, sociales, webinars la
social, habilidades  de interactivos independencia,
superacién  del auto infusion y comunicacion

rechazo

manejo de crisis

familiar abierta

o Informacién Plataformas e- . .
Gestion integral . Coordinacién
detallada  sobre learning S
de la . multidisciplinar,
fratamientos avanzadas, :
enfermedad, asesoramiento
Adultos (>25 ) avanzados, teleconsultas S .
_ adherencia a . individualizado
anos) efectos a largo para  resolucidon g
largo plazo, : del farmaceéutico,
. plazo, nutricidn, de dudas, grupos
manejo de B redes de apoyo
- ejercicio seguro, de apoyo -
comorbilidades . de pacientes
salud mental virtuales

7. Conclusiones y recomendaciones estratégicas

La optimizacion de la AF dual en pacientes con coagulopatias congénitas, enmarcada
en el Modelo CMO, representa una oportunidad estratégica fundamental para
fransformar el manejo de estas enfermedades crénicas y mejorar significativamente la
calidad de vida de los pacientes. La integracién de la atenciodn presencial y telemdtica,
impulsada por los avances tecnoldgicos, permite superar barreras histéricas de acceso
y eficiencia. Las principales oportunidades identificadas a lo largo de este informe son:

Mejora del acceso y reduccion de la carga del paciente: La telefarmacia elimina
las barreras geogrdficas y logisticas, facilitando el acceso a los centros
especializados y al conocimiento de los farmacéuticos hospitalarios. Esto reduce la
necesidad de desplazamientos, dinamizando la carga asistencial y mejorando la
comodidad del paciente, lo que es crucial para la adherencia a largo plazo.

Potenciacién de la adherencia y la educacion Sanitaria: La entrevista farmacéutica
telemdtica, al aplicar los principios de la EM, permite una interaccion profunda y
personalizada. Esto facilita la deteccion de barreras a la adherencia (como el olvido
o el miedo), fomenta la motivacion intrinseca del paciente y promueve la toma de
decisiones compartida, empoderando al paciente en la gestién de su salud.

Transformacion de la gestidon de riesgos: Las herramientas de telemonitorizaciéon,
como las aplicaciones moviles y los dispositivos portdtiles, permiten la recolecciéon
de datos en tiempo real sobre episodios hemorrdgicos o frombdticos y la adherencia
al fratamiento. Esta capacidad de monitorizacién proactiva posibilita intervenciones
tempranas, optimizando el control de la enfermedad y reduciendo la carga sobre
los servicios de urgencias. Aunque, en este sentido, queda mucho por desarrollar
especificamente por parte de la FH.

Fomento de la autonomia y autoeficacia del paciente: El desarrollo de
competencias digitales, adaptadas a las diferentes etapas de la vida del paciente
(pedidtricos, adolescentes, adultos), es esencial. La educacién digital, apoyada por
un ecosistema familiar y social, permite a los pacientes utilizar eficazmente las
herramientas tecnoldgicas para la autogestion de su tratamiento, reforzando su
sentido de autoeficacia y promoviendo una mayor independencia.
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Para capitalizar plenamente estas oportunidades, se presentan las siguientes
recomendaciones estratégicas:

Inversidon en infraestructuras tecnoldgicas interoperables y seguras: Es imperativo
invertir en plataformas de telefarmacia robustas, seguras e interoperables. La
capacidad de integrar datos de diversas fuentes (aplicaciones, dispositivos, historia
clinica electrénica) es clave para una vision holistica del paciente y para el uso de
big data e inteligencia artificial en la optimizacidon de la atencién. Se deben
establecer protocolos rigurosos de seguridad y confidencialidad para generar
confianza en el sistema. Los documentos de apoyo metodoldgico MAPEX orientan
sobre su implantacién segura en diferentes entornos.

Desarrollo de programas de formacién digital personalizados: Se deben disefiar e
implementar programas de educacion digital dirigidos a pacientes, cuidadores y
profesionales de la salud, adaptados a las necesidades especificas de cada grupo
de edad y nivel de alfabetizacion digital. Estos programas deben ir mds alld del uso
técnico de las herramientas, abordando también los aspectos psicoldgicos vy
sociales de la enfermedad y el fratamiento.

Fomento de la investigaciéon en modelos de atencién dual: Es crucial promover la
investigacion sobre la efectividad y seguridad a largo plazo de los modelos de AF
dual, incluyendo estudios sobre la reduccion de errores de medicacién en el entorno
telemdtico y el impacto en la calidad de vida y los resultados clinicos, basados en
el Modelo CMO.

Promocidén de la coordinacion multidisciplinar integrada: Se debe fortalecer la
colaboracion entre FH, hematologia, enfermeria y otros profesionales sanitarios
involucrados en la atencion integral del paciente con coagulopatias congénitas,
estableciendo procedimientos de trabajo conjuntos y canales de comunicacion
fluidos. La integracién de los datos en una historia clinica electronica compartida es
esencial para una atencion verdaderamente centrada en el paciente.

Implementacion generalizada de la entrevista motivacional y la toma de decisiones
compartidas en el entorno virtual: Capacitar a los profesionales en estas
metodologias adaptadas al formato telemdtico permitird abordar de manera mds
efectiva las barreras psicolégicas a la adherencia, empoderar al paciente en su
proceso de salud y asegurar que las decisiones terapéuticas reflejen sus valores y
preferencias.

En sintesis, la "Oportunidad” en el Modelo CMO no es un factor pasivo, sino un drea
dindmica que puede y debe ser activamente cullivada y optimizada. Al invertir en
tecnologia, formacién y colaboracién, los sistemas de salud pueden transformar los
desafios de las coagulopatias congénitas en vias para lograr mejores resultados de
salud, una mayor autonomia del paciente y una AF mds eficiente y humana.
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La optimizacion de la AF dual en pacientes con coagulopatias congénitas, en el marco
del Modelo CMO, constituye una oportunidad estratégica relevante para avanzar en el
abordaje de estas enfermedades cronicas y contribuir a la mejora de la calidad de vida
de los pacientes. La integraciéon de la atencion presencial y la atencién telemdatica,
favorecida por el desarrollo de herramientas digitales, permite superar barreras
fradicionales de acceso, continuidad asistencial y eficiencia del sistema.

A lo largo de estos 10 ahos de experiencia en la implantacién de la metodologia CMO
a diferentes fipos de pacientes, algunos expertos han coincido en compartir estrategias
y experiencias que pueden ser de utilidad para aquellos que de forma total o parcial se
decidan a implantar esta forma de trabajar para la atencidon en consultas externas.

A continuacién, se agrupan y resumen estas experiencias a modo de recomendaciones
generales.

En primer lugar, para la implantacién de esta metodologia en consultas se recomienda
tener en cuenta que es probable que el paso de un modelo mds “cldsico” al Modelo
CMO incluya 3 fases que, a continuacion, describimos:

. se corresponde con los primeros pasos de la puesta
en marcha de esta forma de trabajar. La misma supondrd inicialmente informar tanto
a pacientes, como al resto de profesionales de esta nueva orientaciéon profesional.
Como en todo nuevo proceso, es la fase en la que se debe familiarizar con el modelo
en general y con la herramienta de estratificacion y la entrevista motivacional en
particular. Se recomienda ir progresivamente en su implantacién (pacientes nuevos
o la estrategia que cada hospital establezca). Por Ultimo, se debe asumir que supone,
de entrada, un extra de actividad laboral con respecto a lo que histéricamente se
ha venido realizando.

es la fase clave del proyecto, ya que durante esta fase
van a convivir ambos modelos, el cldsico y el CMO. Es necesario tener en cuenta
que, probablemente surgirdn posibles escenarios de “conflicto” o controversia en el
seguimiento al paciente. Es importante que ante estas nuevas circunstancias se
mantenga la metodologia y sus procedimientos para poder alcanzar el denominado
“umbral de desilusién” que se define como el punto a partir del cual se empieza a
visualizar el retorno del esfuerzo invertido para la implantacion de esta metodologia
y se dé comienzo a la Ultima fase de implantacion.

una vez superado el punto
anteriormente comentado (la diferencia entre o que se cree que deberia estar
ocurriendo vy lo que ocurre en términos de crecimiento asistencial) empiezan a
percibirse los resultados y beneficios de la implantacién de esta nueva sistemdtica
de trabagjo. Es el momento al que debemos aspirar a llegar. Hay que considerar
también, que este punto, ademds, es diferente en términos temporales (para algunos
pueden ser semanas y para ofros, meses, de acuerdo con su estructura, soporte
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humano, medios técnicos, etc.) para cada Servicio de Farmacia. A partir de ahi, serd
mdas facil seguir frabajando con esta metodologia que con la cldsica.

Adicionalmente, recomendamos tener en cuenta estas recomendaciones para
progresiva implantacion en aquellos entornos donde se desee implantar:

Como premisa principal, es fundamental
conocer el modelo en su totalidad y las diferencias con respecto al enfoque mdas
tradicional. Este mismo aspecto deberd ser trasladado al resto del equipo
multidisciplinar con el que colaboramos en el dia a dia para que se familiaricen
tanto con la metodologia como con la terminologia.

Hacer benchmarking es una de las
mejores ideas para la puesta en marcha a nivel local de esta metodologia. Visitar
y fomar contacto con ellos centros que ya hayan puesto en marcha iniciativas
parecidas nos ayudard a conocer barreras, dificultades y factores facilitadores
de la implantacién que nos permitan acelerar el proceso a nivel local.

Como en cualquier proyecto de
fransformacién asistencial es necesario tener clara cudl va a ser la estrategia de
implantacion y desarrollo. Adicionalmente, es necesario ir planificando vy
cumpliendo los pasos necesarios para el éxito de la misma. Se recomienda
empezar progresivamente, sin prisa, pero sin pausa. Por otra parte, hay que tener
en cuenta que el 60% de la poblacién serd considerada nivel 3 vy, por tanto,
facilmente estratificable, lo que permitird acelerar el proceso.

Entre los diferentes aspectos de
mejora, se recomienda medir aquellos aspectos que se puedan considerar
claves en cada centro para valorar el impacto de la implantacion de la
metodologia. Tanto desde la perspectiva de resultados en salud, como
puramente asistenciales o de ofro tipo. Los indicadores de la norma de
certificacion QPEX, pueden servir de base para seleccionarse aqguellos que
pueden ser mds relevantes en cada centro.

Para garantizar la aceptaciéon y
expansion de la metodologia, asi como el retorno de los resultados, es necesario
ir analizando periédicamente el proceso de implantacién, reorientdndolo
paulatinamente en caso necesario y ante dificultades estructurales, técnicas o
inclusive de personal que puedan ir surgiendo a lo largo de todo el proceso. Se
recomienda realizar reuniones periédicas intra e Inter servicios para valorar el
impacto del nuevo modelo a nivel asistencial, asi como medir la satisfaccion y
experiencias del paciente, al menos una vez al ano, para adaptar el avance a
los resultados obtenidos.

SU
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1. CASOCLINICO 1
1.1.  Antecedentes

Paciente varén de 62 anos que en la infancia presenté un episodio de sangrado
prolongado posterior a una extraccién dental, recomenddndose un estudio de
hemostasia. En la anamnesis la madre refiridé eventos previos de epistaxis y hematomas
cutdneos en extiremidades frente a leves fraumatismos y analificamente se objetivé un
tiempo de tfromboplastina parcial activada prolongado, remitiéndose a hematologia.
En el andlisis de coagulacion se determind una concentracion de factor VIl inferior al

1%, confirmdndose el diagndstico de hemofilia A grave sin inhibidor.

En los anos 80, se inicié tratamiento profildctico con plasmdatico. Posteriormente, el
paciente fue diagnosticado de infeccidén por el Virus de la Inmunodeficiencia Humana
(VIH), atribuida al uso de concentrados de factor VI plasmdticos previos a la
implementacién de los métodos de inactivacién viral. El paciente requirié el inicio de

tfratamiento antirretroviral.

A pesar de su profilaxis, el paciente desarrollo artropatia en rodilla derecha con dolor y
limitacion funcional que evoluciond requiriendo la sustitucidn protésica de la
articulacién y el cambio de tratamiento al factor VIl recombinante de vida media
estdndar octocog alfa (Kogenate®) 30 Ul/Kg cada 2 dias. A pesar de este tratamiento,
meses después presentd varios episodios de sangrado espontdneo, principalmente
relacionados con una adherencia insuficiente al fratamiento que requeria tres
administraciones semanales. Por este motivo, se cambid al factor VIl recombinante de

vida media extendida damoctocog alfa pegol (Jivi®) 40 Ul/Kg 2 veces por semana.

e Intervenciones quirUrgicas: apendicectomia y artroplastia de rodilla
e Comorbilidades: infeccién por VIH, hipertension arterial, dislipemia y depresidén.
e Tratamiento: dolutegravir/abacavir/lamivudina (Triumeg®) 50/600/300 mg/dia,

ramipril 5 mg/dia, atorvastatina 40 mg/dia y escitalopram 20 mg/dia.

ENFERMEDAD ACTUAL

En la actualidad, el paciente se encuentra en seguimiento semestral en consultas de la
Unidad de Hemofilia. Tras la entrevista clinica y la revisidn del diario electrénico en la
herramienta Haemoassist® se evidencia la necesidad de fratamiento a demanda para

el manejo de dos episodios de sangrado en tobillo izquierdo. El paciente presenta un
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ABR (Annual Bleeding Rate) de 3!. Se realiza un estudio ecogrdfico de las articulaciones
diana objetivéndose derrame periarticular en el tobillo afecto, con un resultado en la

escala HJHS (Hemophilia Joint Health Score)? de 18 puntos. Andaliticamente, la

concentracién del factor VIl predosis es del 2,3%3, extrayendo muestras a las 2, 24 y 48h

para efectuar un estudio de farmacocinética con la colaboracion del farmacéutico de
la unidad y la ayuda de la herramienta WAPPS-Hemo®. Se estima un drea bajo la curva
de 310 UI*h/dL y un tiempo de vida media de 13,2 horas.

Debido al control hemorrdgico insuficiente con daio articular, una farmacocinética
suboptima, las dificultades de acceso venoso y un resultado en la Haem-A-Qol
(Hemophilia-Specific Quality of Life Questionnaire for Adulfs)4 de 53 puntos, se decide
cambiar el fratamiento a terapia no sustitutiva mediante al antficuerpo monoclonal
emicizumab (Hemlibra®) con una pauta de carga de 3 mg/Kg/semana las 4 primeras
semanas, seguida por una pauta de mantenimiento de 1,5 mg/Kg /semana via

subcutdnea.

'El valor del ABR debe acercarse a "0"en un paciente bien tratado con su profilaxis .2El HIHS es una herramienta
de evaluacidn fisica en pacientes con hemofilia que puntia de 0 a 124 (a mayor puntuacion, peor salud
articular), analizando codos, rodillas y tobillos. Evalia inflamacion (0-3), dolor (0-2), atrofia muscular (0-2),
crepitacion (0-2), pérdida de flexidn/extension (0-3 cada una) y fuerza (0-4), siendo 0 el valor ideal de salud
articular. 3Las Ultimas recomendaciones de las Guias de la profilaxis en Hemofilia sugieren concentraciones
minimas de FVIIl por encima del 5%. “El Haem-A-QoL es una herramienta para medir la calidad de vida
relacionada con la salud que puntia de 0 a 100 (a mayor puntuacion, menor calidad de vida), analizando
en 10 dominios (salud fisica, sentimientos, autopercepcion, deportes y ocio, trabajo y escuela, afrontamiento,

tratamiento, futuro, planificacidn familiar y relaciones) para adultos con hemofilia.

1.2. Resoluciéon

El paciente acude a la consulta de AF de pacientes externos para el inicio de
fratamiento con emicizumab. Se efectla una entrevista clinica en base al modelo de
estratificacién de pacientes con coagulopatias congénitas, con el apoyo de la

informacion contenida en la historia clinica electrénica, con los siguientes resultados:
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o Dimensidon demogrdfica: 2 puntos por edad superior a 50 anos;

o Dimensién clinica: 18 puntos, que se desglosan en: por dolor moderado (1),
complicaciones musculoesqueléticas con artropatia y prétesis (3), hemorragias
de manejo domiciliario (3), hemofilia A grave (3), 2 o mds hemorragias
espontdneas en Ultimo ano que han requerido tratamiento (4), presencia de
comorbilidades (1) y problemas de salud mental (3).

o Dimensidon de tratamiento: 9 puntos, que se distribuyen en: por cambio de
fratamiento (2), dosis adicionales desde Ultima dispensacién (3), envio de
fratamiento a domicilio a través de asociacion (1) y fratamiento profildctico (3).

o Dimensidn sociosanitaria: 2 puntos por factores de riesgo para enfermedad

cardiovascular.

Asi, al alcanzar una puntuacién total de 31 puntos, el paciente se estratifica en el nivel

de Prioridad 1. En base a los resultados obtenidos se establece el siguiente plan de AF:

Seguimiento farmacoterapéutico: evaluar regularmente el tratamiento,
supervisar la adherencia, identificar problemas relacionados con la medicacion,
moniforizar 1os resultados informados por el paciente, crear planes para el
abordaje precoz de reacciones adversas y desarrollar programas para el conftrol

de factores de riesgo relacionados con las coagulopatias.

Educacion, formacion y seguimiento del paciente: proporcionar informaciéon
sobre la conservacion de la medicacion, facilitar el acceso a canales de

comunicacion directa y ofrecer programas intensivos de educacidn sanitaria.

Coordinacién con el equipo asistencial: documentar las intervenciones
farmacéuticas en la historia clinica elaborando informes periddicos, garantizar
una correcta coordinacién con la Unidad de Hemofilia trabajando en equipo
para la gestibn de casos, implementar programas de seguimiento
farmacoterapéutico y desarrollar un plan de accidn integral entre servicios del

hospital.

Durante la entrevista motivacional con el paciente se realiza la validacion del nuevo
fratamiento prescrito y se le explican las diferencias respecto a la terapia previa

indicando que se trata de una terapia profildctica no sustitutiva que proporciona una
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hemostasia basal mds estable. Se le facilita informacién referente a la pauta posoldgica,
la via y forma de administraciéon vy los efectos adversos mds frecuentes. Se resuelven
dudas sobre la efectividad esperada del fratamiento y el manejo de posibles sangrados
intercurrentes, reforzando la importancia de mantener contacto con el equipo
asistencial ante cualquier evento clinico. Se confirma el entendimiento por parte del

paciente de la informacién aportada.

Se identifican como principales barreras la fatiga por la administracion intravenosa,
acompanada de frustracion por episodios hemorrdgicos durante la administracién de
la anterior profilaxis, con concentrados de factor. Ademds, se detecta un componente
emocional relevante, condicionado por la infeccién por VIH, la artropatia créonica, y la
depresidon que puede influir negativamente en el abordaje de la enfermedad. Se le
comunica que existe la Asociacidon de Hemofiia de la Comunidad Valenciana
(ASHECOVA) vy la Federacién Espanola De Hemofilia (Fedhemo) para contribuir a

mejorar la calidad de vida de las personas con hemofilia y sus familias.

Se establece un refuerzo positivo destacando el papel activo del paciente en la foma
de decisiones y se pone en valor su experiencia previa en el autocuidado, orientando
la intervencion a mejorar su autoeficacia y confianza en el nuevo tratamiento. Se
implica de forma activa al paciente en el manejo de su enfermedad vy se le recalca la
importancia de la adecuada adherencia al fratamiento. Se acuerdan objetivos realistas
a corto y medio plazo, centrados en la reduccion de episodios hemorrdgicos, la mejora
del estado articular y la recuperacidén de actividades de la vida diaria con menor

limitacion funcional.

Se consensua con el paciente un modelo de AF dual, combinando la atencion
presencial, aprovechando las citas de dispensacién de tratamiento, con herramientas
de telefarmacia y telemonitorizacion. Se establece un plan de seguimiento
farmacéutico y se habilitan canales de comunicacién directa y bidireccional con el
Servicio de FH para la resolucién de dudas, la notificacidon precoz de incidencias vy el
manejo de eventos intercurrentes, favoreciendo una intervencidén temprana vy

reduciendo la necesidad de desplazamientos innecesarios.

Se potencia el uso de la herramienta digital de registro y monitorizacién Haemoassist®
que ya Uutilizaba el paciente. Seguidamente, se introduce en la aplicacién el nuevo

tratamiento con la pauta de dosificacién prescrita, se activa la funcién de recordatorio
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de medicacion y se le indica al paciente que registre las existencias de emicizumab, las
administraciones y los episodios de hemorragias en el caso de que se presenten. Esta
plataforma permite evaluar de forma continua las existencias de medicacién con su
frazabilidad, la adherencia al régimen fratamiento y la tasa de sangrados. Esta
informacion facilita una toma de decisiones mds Agil y personalizada, alineada con los

objetivos terapéuticos consensuados.

La entrevista farmacéutica telemdtica se integra como complemento a las visitas
presenciales, especialmente durante las fases iniciales del cambio terapéutico. Asi,
permite reforzar la educacién sanitaria, consolidar la correcta  administracion
subcutdnea del fratamiento y abordar de forma progresiva las barreras emocionales y
conductuales identificadas durante la entrevista motivacional. La estrategia se
completa con la coordinacién activa con el equipo multidisciplinar y contribuye a una

atencién mds proactiva centrada en las necesidades del paciente.
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AF: Atencion Farmacéutica

ASHECOVA: Asociacion de Hemofilia de la Comunidad Valenciana
COVID-19: Enfermedad por coronavirus 2019
DM: Diabetes Mellitus

EM: Entrevista Motivacional

EQ-5D: EuroQol 5 Dimensions

EQ-5D-3L: EuroQol 5 Dimensions, 3 niveles
EQ-5D-5L: EuroQol 5 Dimensions, 5 niveles
EVW: Enfermedad de von Willebrand
FedHemo: Federacién Espanola De Hemofilia
FH: Farmacia Hospitalaria

FIX: Factor IX de la coagulacién

FMH/ WFH: Federacion Mundial de Hemofilia/ World Federation of Hemophilia

FVIII: Factor VIl de la coagulacion

FvW: Factor von Willebran

HCE: Historia Clinica Electrénica

MAPEX: Mapa Estratégico de Atencion Farmacéutica al Paciente Externo
OFT: Objetivos Farmacoterapéuticos

PAP: Modelo de Proceso de Adopcidn de Precauciones

PNT/s: Procedimiento(s) Normalizado(s) de Trabajo

PREM/s: Patient-Reported Experience Measures o o Medidas de Experiencia
Reportada por el Paciente

PROM/s: Patient-Reported Outcome Measures o Medidas de Resultados
Reportadas por el Paciente

QPEX: Certificacién de Calidad en la Atenciéon al Paciente Externo

Qol: Quality of Life (calidad de vida, usado en cuestionarios especificos)
RAM: Reacciones Adversas a Medicamentos

SEFH: Sociedad Espanola de FH

SF-36: Short Form-36 Health Survey

SFT: Seguimiento Farmacoterapéutico

SMART (Objetivos):  Especificos, Medibles, Alcanzables, Relevantes,

Temporalizados

SMS: Servicio de mensajes cortos

SNS: Sistema Nacional de Salud

TCC: Terapia Cognitivo-Conductual

TDC: Toma de Decisiones Compartida

TIC/s: Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion
Ul: Unidad Internacional

VIH: Virus de la Inmunodeficiencia Humana
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ANEXO

Figura 13 - Mapa mental de la adaptacion del Modelo CMO para la AF en pacientes con coagulopatias congénitas
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