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Presentacion

El Hospital Nacional Especializado de Nifios Benjamin Bloom (HNENBB), es el tinico hospital pediatrico
de la red del Ministerio de Salud. Se encuentra ubicado en el municipio de San Salvador Centro en la 25
Av. Norte y final 27 calle poniente. Consta de dos edificios interconectados entre si, por una pasarela
peatonal, el primero destinado a la atencién hospitalaria, con una dotacion de 389 camas, de estas 242
censables y 147 no censables; el segundo edificio, denominado “Hospital anexo”, es el area de atencion de
consulta externa, procedimientos y tratamientos ambulatorios de las diferentes especialidades médicas
y quirurgicas.

El HNENBB brinda atencion en salud de las especialidades pediatricas a la poblacion de El Salvador y
otras naciones de la regidon centroamericana especificamente: Guatemala, Honduras y Belice. A su vez, es
centro formador de especialistas en pediatria y subespecialidades pediatricas para profesionales de salud
nacionales y de la regiéon centroamericana. Por tanto, se perfila como una instituciéon referente del
cuidado de la salud de la poblacién pediatrica.

En la torre de hospitalizacion, el HNENBB ofrece atencién clinica en las diferentes especialidades
pediatricas médicas y quirurgicas a pacientes entre los 0 a 18 afios, para ello cuenta con la unidad de
emergencias, cuidados intensivos neonatales y pediatricos, quir6fanos para procedimientos de
emergencia y electivos, y areas de hospitalizacion. Para el apoyo diagnéstico y terapéutico, se cuenta con
laboratorio que incluye andlisis para las diferentes especialidades (laboratorio de coagulacién con
certificacién internacional), banco de sangre especializado con capacidad terapéutica (hemo
componentes y aféresis) y diagnéstica (inmunohematologia), departamento de enfermeria, radiologia,
fisioterapia, nutriciéon, anatomia patolégica, clinica del dolor y de cuidados paliativos y servicio de
farmacia. Tiene su propio almacén de medicamentos y reactivos, con capacidad de resguardar productos
biolégicos terapéuticos que requieren refrigeracion.

Ademas, cuenta con unidades que fortalecen la atencién integral de los pacientes: unidad de calidad,
planificacién, capacitacién y desarrollo profesional, unidad de investigacion e informatica.

En el hospital anexo se atiende pacientes de consulta externa de todas las especialidades, entre ellas se
encuentra la especialidad de Hematologia pediatrica, con 2 consultorios asignados para la atencién del
paciente ambulatorio.

En el sexto piso de la torre de hospitalizacion, se encuentra el Departamento de Hematologia, el talento
humano esta conformado por un equipo multidisciplinario especializado en la atencién integral de
pacientes con enfermedades hematolégicas: médicos, enfermeras, fisiatra, fisioterapista, trabajadora
social, profesionales en laboratorio clinico y banco de sangre.

El area de hospitalizacion tiene una capacidad de 14 camas, adicionalmente posee un area de hospital
de dia con capacidad para recibir 6 pacientes. Posee un espacio para la oficina médica, destinado para la
gestion clinica, administrativa y enseflanza. El Departamento de Hematologia brinda atencién clinica a

enfermedades del tejido sanguineo no oncolégicas, de mayor demanda de atencién son los trastornos de
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la coagulacién, y entre ellos, 1a hemofilia. La hemofilia es uno de los trastornos de coagulacién mas
frecuentes y se considera una patologia crénica y de alto costo. EL HNENBB atiende el programa de

atencion del PcH pediatrico, vea el siguiente enlace (diapositiva 1-6). Anexo1l

El abordaje integral del paciente con hemofilia (PcH), debe estar fundamentado en las mejores practicas
basadas en estado actual de la ciencia; requiriendo de un equipo multidisciplinario capacitado y comprometido
en fomentar la salud fisica, bienestar psicosocial y calidad de vida del PcH, reduciendo asi, la morbilidad y
mortalidad de la enfermedad.

Para lograr esos objetivos, es preciso implementar guias clinicas de estandarizacion de diagndstico y
tratamiento que promuevan un adecuado acceso al tratamiento en la modalidad a demanda o de profilaxis. La
estandarizacién de la terapia de profilaxis, en el caso del HNENBB dosis intermedias, tiene como objetivo
reducir los eventos hemorragicos amenazantes de la vida y musculo esqueléticos (artropatia hemofilica); meta
terapéutica que se alcanza con el acceso a los agentes hemostasicos llamados de reemplazo (concentrados de
factores de la coagulacién y agentes puente) o de aquellos agentes hemostasico-denominados: de no reemplazo.
Adicionalmente, el manejo del PCH, incluye la prevencion y tratamiento de los inhibidores.

La atencion integral del PcH, debera incluir mejoras en la capacidad técnica y de toma de decisiones del equipo
multidisciplinario, a través de fomentar el andlisis clinico y estadistico de los resultados fisicos y de laboratorio
derivados del tratamiento ofertado, de tal forma, que el acceso a las diferentes tecnologias sanitarias
terapéuticas y diagndsticas sean basadas en evidencia y en los aspectos clinicos individuales y especificos que

presente el paciente, vea el siguiente enlace diapositiva 7-12 Anexo 2.

Debido que el HNENBB cuenta con el talento humano, capacidad instalada y oferta de servicios para el
adecuado diagnoéstico y tratamiento del PcH, la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH) lo ha acreditado
como centro para el tratamiento integral de la hemofilia (CTH). Para lo cual debe cumplir los

siguientes requerimientos. Se detalla en el siguiente enlace (diapositivas 2-3). Anexo 3

Ante tal denominacién, en conjunto con las altas jefaturas del hospital, el Departamento de Hematologia

tiene como proyeccion la busqueda de mejora en la calidad en la atencién integral de esta poblacién.
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Objetivos

Objetivo General

Mejorar la atencion integral del paciente con hemofilia en el Hospital Nacional Especializado de Nifios
Benjamin Bloom, de acuerdo con los estandares de la Federacién Mundial de Hemofilia, en el periodo de

diciembre 2020 a junio 2024.

Objetivos Especificos

® Estandarizar las dosis del tratamiento de profilaxis basados en la implementaciéon de guias

clinicas actualizadas, reduciendo asf la variabilidad en la terapia.

® Valorar los resultados clinicos de salud articular y calidad de vida derivados del tratamiento del

tratamiento estandarizado.

® Reducir los ingresos hospitalarios derivados de sangrados espontaneos al estandarizar las dosis

de la profilaxis.

® Fortalecer las capacidades técnicas del equipo multidisciplinario para brindar un abordaje
integral y de calidad al paciente hemofilico, a través de la actualizacién del conocimiento de las

mejores practicas de tratamiento y diagnéstico.

®  (Garantizar que la informacién estadistica derivadas de la atencién del paciente con hemofilia en
las dreas de hematologia y servicios de apoyo, sea util para la toma de decisiones administrativas

y terapéuticas basadas en evidencia.

® Contribuir a garantizar el acceso al tratamiento integral del paciente con hemofilia de acuerdo con sus
necesidades individuales, promoviendo la salud articular a través de un abordaje comprensivo con
agentes hemostaticos de reemplazo y de no reemplazo, fisioterapia y auto cuido.

® Promover la calidad de vida en los aspectos fisicos y psicoldgicos del paciente hemofilico

suscitando la insercidn a su entorno familiar, social y escolar.
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Criterios de evaluacién
1.Liderazgo y compromiso de la alta direccion

1.1 Promover la implantacion y dar a conocer la mejor practica a toda la institucion
¢(Como la alta direccion se involucra durante la creacion, implementacion de la buena practica

y empodera a los miembros del equipo para su desarrollo?

De acuerdo con el organigrama institucional, el Departamento de Hematologia depende jerarquicamente
de la Division Médica. En cumplimiento con el manual de organizacion y funciones del HNENBB, la alta
direccion fortalece el funcionamiento institucional promoviendo el desarrollo, calidad y mejora continua
de los equipos de atencién multidisciplinaria de los diferentes programas y proyectos de atencién al
usuario, garantizando la satisfaccién en la prestacion de los servicios de salud pediatricos.

La Direccion del Hospital establece las estrategias para la obtencidn de los recursos humanos, fisicos,
financieros y tecnolégicos en favor de estos proyectos de mejora. A través de las funciones que realiza la
Division Médica, apoya la formulaciéon de guias y protocolos de atencién médica que conducen a la
modernizacion de los departamentos médicos, a su vez gestiona las solicitudes de adquisicion de insumos
de tecnologia sanitaria diagndstica o terapéutica, asi mismo las mejoras de infraestructura de acuerdo
con los requerimientos y complejidad de las patologias del tercer nivel de atencion. Por su parte, el
Departamento de Hematologia, en el manual de organizacion y funciones, ha definido dar sostenibilidad
al programa de atencién del paciente con hemofilia, a través de una gestién técnico-administrativa que
garantice el cuidado integral del usuario.

Basada en ese nivel de organizacion, la alta direccién avalé los proyectos de calidad que el Departamento
de Hematologia inicié en diciembre de 2020, con la presentacién de las guias de tratamiento de las
patologias hematolé6gicas de mayor frecuencia de consulta y hospitalizacién, entre ellas el manejo integral
del paciente con hemofilia. El contenido de la guia terapéutica promueve el correcto abordaje terapéutico
del programa de profilaxis del paciente con hemofilia con y sin inhibidores. Anexo 4.

Para el Departamento de Hematologia, la guia de abordaje es fundamental para la organizacion técnica
administrativa que permite gestionar las tecnologias sanitarias que requiere la atenciéon integral del
paciente con hemofilia.

En respuesta al planteamiento de mejora del programa de hematologia y en especifico de la hemofilia, la
alta direccién apoya la ejecucién de la mejor practica facilitando:

1. Talento humano: favoreciendo la formacién de un especialista en hematologia pediatrica y asignacién
de horas médicos para la atencién del programa. Anexo 5.

2. Presupuesto econémico: existe un monto econémico destinado a la adquisicién de concentrados de
factores de coagulacion. Asi mismo promueve gestiones econdmicas para la adquisicién de tecnologias
sanitarias necesarias, para el manejo de algunos pacientes, que de acuerdo con las guias terapéuticas
son requeridas por su condicién de salud.

3. Trabajo colaborativo con otras instituciones interesadas en implementar mejores practicas: el

sostenimiento del programa de hemofilia depende de la participacion del estado y del apoyo de la
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Federacion Mundial de Hemofilia, la ayuda recibida comprende capacitacién del talento humano,
soporte de tecnologia informatica y donacion de concentrados de factores de la coagulacion. La gestion
con la FMH es iniciada por la jefatura del Departamento de Hematologia y finaliza con la autorizacién
por parte de la Direccion del Hospital, requiriendo para ello de una comunicacion tripartita constante
y de una exhaustiva revision de resultados del enfoque administrativo y terapéutico.

4. Promocién de reporte de avances y resultados: anualmente se entrega informe del programa de
atencidn integral del paciente con hemofilia a la alta direccidn, lo cual, permite conocer el informe
poblacional en tratamiento, valorar resultados, contar con datos estadisticos para la gestiéon oportuna
de insumos y proponer proyectos de buenas practicas e investigacion.

Anexo 6.

5. Empoderamiento del equipo de implementacién de mejores practicas: permite el desarrollo técnico y

cientifico del equipo multidisciplinario, fortaleciendo la capacidad de promover el cambio continuo en

favor de la busqueda de mejores practicas sanitarias.

(Como la maxima autoridad divulga o da a conocer la mejor practica en diferentes espacios?

La maxima autoridad en colaboracién con la Unidad Organizativa de la Calidad (UOC) y el Departamento
de Relaciones Publicas y Prensa, difunde los proyectos y Buenas Practicas, a través de los diferentes
medios electrdnicos: correo institucional, redes sociales (ej. WhatsApp), memorandum y cartelera
institucional. Asi mismo es divulgado en reuniones gerenciales denominadas Sala Situacional, en la cual,
se exponen: el analisis estratégico y coyuntural, donde convergen y se identifican las necesidades de los
programas del Departamento. Anexo 7.
1.2 Fortalecimiento del rol y responsabilidades del equipo

¢(Como la alta direccion ha realizado gestiones para fortalecer al equipo de mejora?
La alta direccién ha provisto al Departamento de Hematologia de un area fisica adecuada para la gerencia y
desarrollo académico, la oficina de Hematologia estd dotada con equipo informatico, servicio de internet
aldmbrico e inaldmbrico, mobiliario ergonémico, paneles de escritorios y de almacenamiento, dicho ambiente
es apto para que el equipo multidisciplinario mantenga discusiones en favor de la gestién de practicas de mejora.
Estos insumos han sido adquiridos por gestién de la alta direccién y a través de la autorizacién de donativos
externos. El desarrollo técnico y capacitaciéon del equipo multidisciplinario, se ve favorecido mediante la
autorizacién de participacién en eventos académicos que favorecen el desarrollo profesional. Anexo 8.
La Direccién y Divisién Médica han depositado la confianza en la administracién gerencial del Departamento de
Hematologia y promueven espacios para la interlocucién en favor del desarrollo de los planes de mejora del
programa integral de atencion del paciente con hemofilia. De forma escrita y documental se envia a Division
Médica y/o Direccidn las necesidades y valoraciones de estrategias de mejora, posteriormente se realiza una
discusidn en favor de la resolucion de la actividad de mejora o de gestidon de insumos, que suscite el proyecto

innovador o de fortalecimiento de eficiencia del proceso de atencién al paciente hemofilico. Anexo 9.
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La direccién apoya al programa de atencion integral del paciente con hemofilia facilitando la participaciéon

colaborativa de otras areas internas y externas del Hospital Bloom:

1. Laboratorio clinico:

e provee el uso de tecnologia sanitaria diagnostica de alta especialidad en coagulacién e inmunodiagndstico,
la garantia de los resultados de coagulacién tiene certificacién por un equipo consultor internacional
adjudicado por la FMH. Anexo 10

e Se cuenta con capacidad de diagndstico de factores de la coagulacién y monitoreo de desarrollo de
anticuerpos contra el factor coagulante (inhibidores). Se realiza un tamizaje anual de pacientes con
hemofilia para monitoreo de los virus de hepatitis B y C e inmunodeficiencia humana. Anexo 11.

2. Fisioterapia: se asign6 al programa de hemofilia un profesional en terapia fisica con especializaciéon en la
enfermedad.

3. La Federacion Mundial de Hemofilia desde el afio 2006, es una organizaciéon de colaboracién externa,
fundamental para el desarrollo de la atencién del paciente con hemofilia en El Salvador. La Direccidon
mantiene el vinculo entre las tres partes (Direccion, Federaciéon Mundial de Hemofilia y Departamento de
Hematologia), con el fin de mantener el convenio en favor del desarrollo de profesionales de salud, donacién
de concentrados de la coagulacién y promocion de las mejores practicas de atencion de los pacientes con

hemofilia. Anexo 12.

4. En colaboracion con el comité de atencién integral al adolescente del hospital Bloom y hospital Rosales se
promueve la continuidad de la atencion integral del paciente, para el traslado de hospital pediatrico a
hospital de adulto, esto incluye la informacién clinica y de necesidades de insumos que el paciente atendido
en el hospital Bloom requiere para que el hospital receptor realice su gestién. Anexo 13.

1.3 Reconocimiento a equipos de mejora
¢(Como la alta direccién y jefaturas reconocen a cada miembro del equipo su trabajo respecto a la

efectividad de los resultados alcanzados?

Durante el periodo del desarrollo de la practica de mejora en los afios 2020-2024, el Departamento de
Hematologia recibié de la Direccién y del equipo de humanizacion, en los afios 2021 y 2022, un reconocimiento
por ofrecer servicios de calidad, calidez y humanizacién, ese reconocimiento ha sido un estimulo impulsador de
mejora de calidad, generador de una conciencia de busqueda continua de brindar atencion de calidad al paciente
con enfermedades hematoldgicas y especialmente al programa de atencién de la hemofilia. Anexo 14.

Cada uno de los miembros del Equipo de Mejora Continua de la Calidad (EMCC) también ha contado con el
incentivo de recibir entrenamiento en sitios especializados para la atencién del paciente con hemofilia en

Houston, Estados Unidos y en diversos Congresos internacionales. Anexo 15.
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El EMCC del programa de atencion integral del paciente con hemofilia, recibe semestralmente una excelente
ponderacién en su evaluacién del desempefio por participar activamente en laimplementacidn de buenas practicas

que contribuyen a proporcionar atencidn de calidad al paciente con problemas hematoldgicos.

La Direccién colabord, en el afio 2023, en la gestion de la publicaciéon del libro “Toma de decisiones en
Hematologia”, destinado a mejorar la practica de atencién de los eventos de consulta de emergencia de las
patologias mas frecuentes en el Hospital Bloom, en este documento se encuentra un capitulo especifico de la
hemofilia. Referenciado en anexo 7.

La direccion a través de UOC realiza la entrega de un diploma a cada uno de los miembros del EMCC, como
reconocimiento a su iniciativa de participar en la planificacién, implementacién y postulacién al reconocimiento
interno de las mejores practicas. también se elabora memorandum con copia al expediente para que sea tomado
en cuenta en la evaluacion del desempefio por la participacion en el desarrollo de iniciativas que contribuyen a
mejorar la calidad de atencién. Anexo 16.

En octubre del afio 2023, el Departamento de Hematologia, recibié autorizacién de la alta direcciéon para
participar y publicar avances del programa de atencion integral del paciente con hemofilia, tanto en el Simposio
de la Federacion Mundial de Hemofilia realizado en el seno del Congreso del Grupo Colaborativo
Latinoamericano de Trombosis y Hemostasia, como en el taller regional de hemofilia (Centro América - Caribe
- Pacifico Sur) de la Federacién Mundial de Hemofilia. Eventos que permitieron mostrar los avances del

desarrollo en la atencion integral del paciente con hemofilia en Latinoamérica. Anexo 17.

:Qué incentivos ha definido la organizacion para promover el desempeiio efectivo como equipo que

desarrolla la mejor practica?

La direccién a través de la Division Médica facilita los espacios para proponer la implementacién de buenas
practicas que contribuyen a proporcionar una atencién de calidad a los pacientes atendidos en el hospital, Por
medio de la UOC se hace entrega de un diploma al EMCC, siendo éste un incentivo que impulsa a la sostenibilidad
del proyecto implementado; asi como impulsador de nuevas practicas de mejora que se identifiquen. Anexo 18.
Ademas, la direccién autoriza permisos para participar en reuniones o capacitaciones, que contribuyen a la
sistematizacién de las buenas practicas, induciendo que todos los equipos de trabajo participen en la
postulacién para el reconocimiento interno a las mejores practicas del Ministerio de Salud.

Para el EMCC de Hematologia, el mejor incentivo es la satisfaccién profesional, poder ofrecer calidad en los
servicios de salud que le competen, el profesionalismo del EMCC permite ofrecer todas sus habilidades técnicas
y conocimientos, de tal forma que los resultados de sus acciones se dirijan al éxito del trato del paciente y del

trabajo colaborativo.



MINISTERIO H()SP[TAL

NACIONAL DE NINOS

"4y " | DESALUD BENJAMIN BLOOM
GOBIERNO DE B
EL SALVADOR — @ —_—

2. ldentificacion y analisis de la oportunidad de mejora
2.1 Identificacion y seleccidn de la oportunidad de mejora
(Como se identificaron las oportunidades de mejora o los problemas a resolver?
Desde el afio 2015, el Hospital Bloom ofrece la terapia de profilaxis a los pacientes con hemofilia, el tratamiento
de profilaxis tiene objetivos terapéuticos bien definidos:
e Evitar el dafio articular, para ello se requiere del inicio precoz del tratamiento (antes de presentar dafio
articular clinico y radiolégico y antes de los 36 meses de vida)
e Reducir la progresion de la artropatia ya existente
e Evitar el surgimiento de hemorragias amenazantes de la vida
e Mejorar calidad de vida

Evidenciado en el siguiente enlace diapositiva 9 y anexo 19:

En el periodo 2015-2020 los puntos de atenciéon fueron dirigidos hacia la organizaciéon del EMCC,
establecimiento y adherencia del paciente con hemofilia al programa de profilaxis, siendo el resultado medible
mas importante la reducciéon de ingresos hospitalarios por sangrado espontdneo. Lo cual se refleja en el

siguiente enlace, diapositiva 13, anexo 20

Una vez consolidada la profilaxis era necesario plantear que acciones cruciales eran requeridas para desarrollar
un proceso de mejora continua y lograr los objetivos de atencion integral del paciente con hemofilia. Utilizamos
como metodologia la comparacién nuestro sistema de atencidn con el estandar de calidad que la Federacion
Mundial de Hemofilia y la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), proponen como principios fundamentales

de atencidn integral del paciente con hemofilia. Estos principios son:
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Tabla 1. Principios fundamentales de atencién de la persona con hemofilia

1. Establecimiento de un programa nacional de atencién al PCH integrado al sistema de salud: contempla la
atenciéon por un equipo multidisciplinar, establecimiento de red de centros de tratamiento, diagnéstico de
laboratorio, registro de pacientes y sus complicaciones, y la disponibilidad de tratamiento seguro y efectivo.

2. Acceso a tratamiento con concentrados de factores de la coagulacion, incluyendo los agentes puente para
tratamiento de pacientes con inhibidores y posibilidad de acceso a terapias emergentes.

3. Servicio de laboratorio especializado: Clasificaciéon del tipo y severidad de la hemofilia, diagnéstico y
cuantificacion de inhibidores, diagnostico genético del paciente y portadoras potenciales.

4. Educacién y entrenamiento de personal especializado: capacitacién de personal del equipo de salud
multidisciplinar, colaboracién entre centros de tratamiento.

5. Desarrollo de la investigacidn clinica y epidemiolégica.

6. Tratamiento de las emergencias: capacitacion del paciente, su nucleo familiar y el personal de salud sobre el
manejo de las emergencias y su tratamiento adecuado.

7. Atencidn integral por equipo multidisciplinar y participacién en organizaciones y empoderamiento sobre su
condicién.

8. Terapia de reemplazo administrada en forma regular (Profilaxis): en pacientes con hemofilia severa o
moderada e iniciada antes de los 3 afos, para prevenir complicaciones musculo esqueléticas.
9. Tratamiento de pacientes con inhibidores: Vigilancia sistematica de la complicacion, erradicacion de los
inhibidores mediante Inmunotolerancia
10. Tratamiento de las complicaciones musculo esqueléticas: prevencién y tratamiento de complicaciones
musculo esqueléticas. Participacién en actividades deportivas.
11. Manejo de condiciones especificas y comorbilidades: diagndstico y atenciéon de portadoras de hemofilia.
Prevencion y tratamiento de comorbilidades.
12. Evaluacion de desenlaces: evaluacion de impacto de la condicién clinica y sus complicaciones, efectividad de
la terapia hemostatica. Calidad de vida y aspectos econémicos.

FUENTE: Guias de la FMH para el tratamiento de la Hemofilia 32 Edicion. 2020

Esta accién comparativa provoc6 que mediante las herramientas de lluvia de ideas y analisis FODA, se lograra
el diagnostico situacional del programa de hemofilia, permitiendo identificar los puntos criticos de mejora en
la atencién que generan un tratamiento eficaz para la mayoria de los PcH, oportunidad de acceso a tecnologia
terapéutica y diagnostica basados en la identificacién individualizada de los problemas sanitarios del paciente,
medir el impacto de la terapia ofertada (resultados clinicos), reducir la morbimortalidad de la enfermedad y
conferir a la institucién reduccién de costos directos e indirectos relacionados al tratamiento del paciente con
hemofilia.

FORTALEZAS

Equipo multidisciplinario terapéutico y diagnéstico
certificado y comprometido en la atencién del
programa de hemofilia: médicos hematdlogos,
odontblogos, ortopedas, radiélogos y otros
profesionales de la salud especializados en atender
poblaciéon pediatrica: enfermeria, fisioterapia,
laboratorio clinico, trabajo social.

Infraestructura hospitalaria adecuada para ser
denominada centro de atencidon de hemofilia

Compromiso de la direccion del hospital para
desarrollar el programa de hemofilia.

DEBILIDADES
Falta de guias clinicas institucionales y nacionales para
la atencién de pacientes con hemofilia

Uso ineficiente de las tecnologias sanitarias
terapéuticas y diagnésticas, debido a la variabilidad en
la adjudicacién de dosis de los agentes hemostasicos.

Organizacion incompleta de la clinica de atencién del
paciente con hemofilia

Falta de valoracién de los resultados clinicos derivados
de la terapia
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Recoleccion de dato estadistica deficiente o incompleta
para la oportunidad de investigacidn clinica.
OPORTUNIDADES AMENAZAS
Alianza con la Federacion Mundial de hemofilia:
provee capacitacion para profesionales de la salud, = Recursos econémicos limitados para obtener
recurso terapéutico (concentrados de factores de tecnologia sanitaria terapéutica y diagnéstica
coagulacién de vida media estdndar y extendida),
recoleccion de datos estadisticos y guias de
tratamiento.
Fuente: Elaboracién propia Departamento de Hematologia

¢{Qué parametros utilizaron para la priorizacién del problema?
Los parametros utilizados para la priorizacién del problema son los contenidos en la matriz de Hanlon:

Magnitud: al problema priorizado se le dio una ponderacién de 10, debido a que la falta de aplicacién de
instrumentos de valoracién de resultados clinicos, la ausencia de estandarizacién de la terapia y por tanto
variabilidad en el tratamiento, no producia datos del estado de salud del paciente careciendo de utilidad para

el analisis cientifico.

Gravedad: la ponderacién de 10 refleja que: los objetivos terapéuticos en cada uno de los pacientes no pueden
ser valorados en la mayor parte de los pacientes debido la variabilidad del tratamiento, conduce a que no se
alcancen y que la institucién incurra en costos extras o desabastecimiento por falta de proyeccién en la gestion

de medicamentos.
Eficacia: la implementacion de la practica de mejora favorece la atencidén integral del paciente con hemofilia.

Factibilidad: La practica de mejora es factible para la atencion del programa: la informaciéon de las
herramientas de valoracién de resultados clinicos esta disponibles en linea y la capacitacion del talento humano

es posible para la ejecucién de la buena practica.

(Cudles herramientas de calidad aplicaron para la priorizacién de problemas y analisis de causa raiz?

A B C D (A+B) C
Problema Magnitu  Gravedad Eficaci = Factibilida XD
d a d Total
Falta de guias clinicas para la atencién de pacientes
con hemofilia institucionales y nacionales 10 10 1 2 40
Organizacion incompleta de la clinica de atencién
del paciente con hemofilia 7 8 15 2 45
Uso ineficiente de las tecnologias sanitarias
terapéuticas y diagndsticas, debido a la variabilidad 7 8 15 2 45
en la adjudicacion de dosis de los agentes
hemostasicos.
Falta de valoracion de los resultados clinicos 10 10 15 2 60
derivados de la terapia
Recoleccién de dato estadistica deficiente o
incompleta para la oportunidad de investigacion 7 8 15 2 45

clinica
Fuente: Elaboracion propia Departamento de Hematologia
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Analisis: Una de las herramientas de calidad utilizada para la priorizacién del problema fue la matriz de Hanlon;
posterior a su desarrollo el EMCC evalué que la falta de valoraciéon de los resultados clinicos derivados de la
terapia, seria la oportunidad de mejora a intervenir, prioritariamente debido al impacto en la salud de los
pacientes que reciben tratamiento de hemofilia. Considerando que es el principal problema a resolver y de

forma directa o indirecta este conlleva a la solucién de los otros enlistados.

La herramienta de calidad utilizada para el andlisis de la causa raiz fue los 5 porques.

Tabla 4.-Falta de valoracion de los resultados terapéuticos ‘

1. ;Por qué existe falta de valoracion de los resultados clinicos derivados de la terapia?
Porque no se contaba con herramientas de evaluacién y no se habia estandarizado la terapia

2. ¢Por qué no se contaba con herramientas de evaluacion y no se habia estandarizado la terapia?

Porque se carecia de guias clinicas institucionales y nacionales, y no se habia implementado el uso de las
herramientas de valoracién especificas, limitando el conocimiento de la utilidad de la recoleccién de data
clinica
3. ¢Por qué careciamos de guias clinicas institucionales y nacionales, no se habia implementado el uso de

las herramientas de valoracion y no se habia determinado la utilidad de la recoleccién de data?

Porque no han sido aprobadas las guias nacionales y las institucionales eran de limitada accién para el manejo

integral, no habia entrenamiento para la aplicacién de las herramientas de valoracién y desestimacién del uso

de datos.

4. ;Por qué no habia guias nacionales aprobadas e institucionales de limitada accién para el manejo integral
y no habia entrenamiento para la aplicacion de las herramientas de valoracidn y desestimacion del uso
de datos?

Porque las guias elaboradas para la institucién no comprendian integralmente el abordaje del paciente con

hemofilia (desarrolladas para ayudar al residente de pediatria), no se gestiond el entrenamiento de valoracién

de resultados y la data solo tenia importancia epidemiolégica (cuantos son, que tipo de hemofilia, cuantos
sangrados y sitios de sangrado)

5. ¢Por qué no se habia mejorado las guias, el entrenamiento de valoracion de resultados y el uso de datos
para otros fines descriptivos diferente a la epidemiologia?

Porque se requeria de un andlisis y reorganizacion de la clinica de hemofilia para buscar mejora continua del

programa de atencion.

Fuente: Elaboracion propia Departamento de Hematologia

Anadlisis de los resultados: Con base al problema priorizado de la falta de valoracién de resultados
terapéuticos, concluimos que, para minimizar la magnitud y gravedad de esta valoracidn clinica, podiamos optar
a realizar acciones factibles y eficaces, a través, del desarrollo de guias clinicas que estandarizaran el
tratamiento reduciendo la variabilidad de los resultados, reorganizando la clinica de atencién de hemofilia, de
tal manera que los datos estadisticos obtenidos fueran fundamentales para realizar gestiones administrativas
y terapéuticas basadas en evidencia. Esto implicaria fomentar la educaciéon continua del equipo
multidisciplinario.

¢{Como proyectaron el impacto esperado para abordar la oportunidad de mejora?

El andlisis situacional del programa de atencién de hemofilia demostré que la profilaxis, desde su

implementacién en 2015, habia impactado en la reduccién de la tasa de sangrado del paciente con hemofilia y

11



HOSPITAL

";é'v J MINISTE]UO NACIONAL DE NINOS
*oax DE SALUD BENJAMIN BLOOM
GOBIERNO DE i oo,
EL SALIVADOR. — @ —_—

con ello los ingresos hospitalarios. Este impacto mejoré la rotacién de camas al reducir los ingresos
hospitalarios y con ello la oportunidad para el usuario de tener disponibilidad de camas ante emergencias
sanitarias; hubo impacto econémico institucional y el personal de salud podia dar atenciéon de mejor calidad.
Sin embargo, se identificd la necesidad de realizar valoracion de resultados clinicos derivados de la terapia
instituida en el paciente, y para ello, requeriamos abordar tres pilares de oportunidad mejora orientados en
favor del usuario siendo estos: elaboraciéon de guias clinicas para la estandarizacion del tratamiento de
profilaxis, reorganizacion de la clinica de hemofilia, aplicacion de herramientas de valoracién de estado clinico
(salud articular y calidad de vida) y asi tomar decisiones clinicas y administrativas basadas en el andlisis

cientifica generado por los datos estadisticos. Vea enlace diapositivas 4-7 y anexo 21

Estos cambios de mejora incidirian en la satisfaccion del usuario, beneficios organizativos y econémicos a la
institucién, mejorar el perfil del personal de salud al introducirlo al &mbito de investigacién y tecnificacién de

los procesos de atencidn del paciente. Tabla 5.

12
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Problema: Impacto Impacto Impacto
Valoracién de Usuario Institucion Personal de salud
resultados clinicos
Oportunidad de Oportunidad de Mejorar la calidad y Ordena, valia y gradda el
mejora: tratamiento basado en | eficiencia de los servicios conocimiento de la
Estandarizacion del @ buenas practicas, = ofertados, reduciendo la enfermedad.
tratamiento de | permitiendo el acceso a = variabilidad en el Evita variabilidad en la

profilaxis con la | recursos diagnésticos = diagndsticoy tratamiento. = practica de laatencion,
implementacién de 'y terapéuticos de

guias clinicas. acuerdo con su
necesidad sanitaria
Oportunidad de La organizacién
mejora Garantia de recibir un = adicionalmente genera . L
R . Mejora la eficiencia
Organizacion de adecuado proceso de reduccion de  costos .
ol - C o . : operativa
clinica de hemofilia atencién sanitaria derivados de terapias y

diagnésticos innecesarios
Oportunidad de
mejora: Brinda informacion de
Herramientas de | estatus de salud fisica y
evaluacion de salud @ de la atencién integral

Clarifica y asegura haber
Garantia de la calidad y = alcanzado las  metas
eficacia de la terapia terapéuticas o necesidad de

articular y calidad de | querecibe ofertada reahz.a,r mejoras  de  la
i atencion.

vida

Oportunidad de

mejora: Claridad para  poder

Oportunidad para realizar
investigacion clinica,
mejorando su conocimiento
y capacidad de toma de

Recoleccién y andlisis =~ Permite comparar su gestionar recursos
de dato estadistica @ estado de salud con los solucionar necesidades del
por medio del ingreso = estandares de atenciéon usuario a través de

al registro mundial de = internacionales adecuadas politicas -

e decisiones
trastornos de la publicas
coagulaciéon

Fuente: Elaboracién propia Departamento de Hematologia

2.2. Recoleccion y analisis de la informacién
{Qué metodologia y herramientas aplicaron para la recoleccidn, clasificacién, consolidacién,

analisis de la informacién que fue necesaria para la identificaciéon de problemas, causas, alternativas de

solucidn, desarrollo y ejecucién de la mejor practica?

La identificacién del problema, planteamiento de solucién y desarrollo de la buena practica; requiri6 del anélisis
de Plan Anual Operativo, valoracion clinica de los pacientes y de los datos obtenidos en el Sistema Informatico
de Pacientes con Hemofilia (SIPAHE). El andlisis de la informacién se realizé con los miembros del equipo
multidisciplinarios en reuniones administrativas del Departamento de Hematologia, conduciendo a la
identificacién del problema, de sus causas, y asi presentar alternativas de solucién. Asi mismo, la continuidad
del desarrollo y ejecucién de la implementacion de las mejores practicas se verificd con la divulgaciéon de logros

al talento humana del Departamento de Hematologia y a la alta Direccién.

Adicionalmente, siendo el programa de atencién del PcH del Hospital Bloom beneficiario de la ayuda
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humanitaria de la FMH, requiri6 que el Departamento de Hematologia garantice a esa entidad, el
establecimiento de una adecuada atencién clinica y gestion de recursos, inducidas por el desarrollo de
mejores practicas; elemento fundamental para dar continuidad al soporte formativo y de donaciéon de

tecnologias sanitarias que la FMH provee. Vea el siguiente enlace diapositivas 8-10, anexo 22.

;Cuales fuentes de datos utilizé el equipo para verificar la confiabilidad?

Los datos fueron obtenidos y analizados de los siguientes sistemas informaticos:

1. Sistema informatico del paciente con hemofilia (SIPAHE) 2013-2023. Anexo 23
2. Censo de hematologia del sistema integrado de salud (SIS) 2023

Registro mundial de los Trastornos de la Coagulacién de la Federaciéon Mundial de Hemofilia (RMTC) 2023.

Vea enlace diapositiva 11-12, anexo 24, sistemas informaticos

Con los datos de los sistemas informaticos, se elaboré una herramienta en Word, la cual organiza la atencién
semanal de los cuatro diferentes grupos de PcH que reciben tratamiento de profilaxis, en ella se detallan
aspectos clinicos especificos para una adecuada visita clinica, siendo ellos: identificacién del paciente, datos
antropomeétricos, titulo de inhibidores reciente, tipo de tratamiento de profilaxis o inmunotolerancia, fecha de
inicio del tratamiento, dosis y producto con el que se brinda la terapia, valoracion de resultados clinicos de salud
articular y calidad de vida y reporte de sangrados. Esta hoja de atencidn clinica garantiza la organizacién de la

clinica del PcH, generando resultados confiables derivados de la terapia.

(Como se determino y cual era la brecha existente entre la situacion inicial (linea base) y
situacién o proyeccién deseada?
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Tabla 6. Representacion de linea base, proyeccion y brecha

Oportunidad de mejora

. oa Linea base 2020 Proyeccién 2024 Brecha
identificada
Elaborar Guias clinicas
No se posee una guia | Guias clinicas de acuerdo | de acuerdo con las
estandarizada que | con las recomendaciones de | recomendaciones de la
Guias estandarizadas para | reduzcalavariabilidad del | la Federaciéon Mundial de | Federacion Mundial de
reducir la variabilidad del | tratamiento de profilaxis, | Hemofilia, las cuales | Hemofilia, las cuales
tratamiento de profilaxis indicAndose la dosis de | garanticen la | garanticen la
acuerdo con el criterio | estandarizacion del | estandarizacion del
individual del médico tratamiento de profilaxis tratamiento de
profilaxis
0 pacientes con hemofilia L0057 TeeEEmies
Todo paciente con hemofilia ; 100% (77) pacientes | hemofilicos en
. ... | con tratamiento de - . .
en tratamiento de profilaxis hemofilicos en tratamiento | tratamiento de

. . rofilaxis estandarizado o . — .
estandarizado sera valorado | © p de profilaxis estandarizadoy | profilaxis estandarizado
ademas carecen de

en su condicion de salud - con valoracién de su |y con valoracién de su
valoracién de su condicién

articular . condiciéon de salud articular | condicion de salud
de salud articular

articular
El 15 % de pacientes con Reducir en menos del 10
hemofilia en tratamiento | Reducir en menos del 10 % | % los pacientes con
. . con profilaxis no | los pacientes con hemofilia | hemofilia en
Reducir los ingresos ; ; ) .
estandarizada, tenfan por | en tratamiento con | tratamiento con

hospitalarios al estandarizar

. o lo menos un ingreso rofilaxis estandarizada que rofilaxis estandarizada
las dosis de la profilaxis. 8 P 9 p

hospitalario al afio por | ingresaran al afio por | que ingresaran al afio

sangrado agudo | sangrado agudo espontaneo. | por sangrado agudo
espontaneo. espontaneo.

Fortalecer al equipo

multidisciplinario para el Establecer

abordaje integral y de calidad | Necesidad de actualizar el . ... . . . | actualizacion a través de

. e . . Equipo multidisciplinario 1R
del paciente hemofilico, a | conocimiento del equipo . capacitacion para
B ; e capacitado :
través del entrenamiento en | multidisciplinario Equipo

las nuevas formas de multidisciplinario (5)
tratamiento y diagndstico

Establecer un Sistema

Se posee sistema | Sistema informatico con los | . e
) . - . o [ informdtico con los
Sistemas informaticos con | informatico que no posee | parametros para la Ardmetros ara la
datos confiables y | la informacién de | evaluacién de paciente gvaluacién dep aciente
trazabilidad. pardmetros de evaluacién | hemofilico con validacién . p
. o . . hemofilico con
del paciente hemofilico internacional o .
validacién internacional
. . . El 100 9 77) de
Promover la calidad de vida El 100 % (77) de pacientes . % (77) -
en los as . 1 pacientes con hemofilia
pectos fisicos y con hemofilia en

0 paciente con hemofilia en tratamiento de

psicolégicos del paciente tratamiento de profilaxis — .
o . evaluados con la . profilaxis estandarizada
hemofilico suscitando la . ., estandarizada son
. .. herramienta de valoracion son evaluados con la
insercion a su entorno . . evaluados con la .
- . de calidad de vida. . .. herramienta de
familiar, social y escolar. herramienta de valoracion s .
. . valoracion de calidad de
de calidad de vida. vida

Fuente: Elaboracién propia Departamento de Hematologia
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3. Gestidn de la intervencion, proyecto o buena practica implementada

3.1 Planificacién de la mejor practica
(El proyecto esta orientados con la mision, vision, objetivos y lineamientos estratégicos de la

organizacion?

El Departamento de Hematologia de acuerdo con la misién y visién del Hospital, se ha proyectado:
1. Brindar atencion al usuario basada en valores que garanticen su satisfaccion, a través de un EMCC
multidisciplinario que posea las capacidades técnicas necesarias para la asistencia clinica.
2. Proporcionar dicha asistencia, mediante una gestion administrativa que garantice los mejores
estandares en cuidados de salud, de acuerdo a sus necesidades sanitarias.
3. Promover la busqueda permanente del crecimiento profesional, humanistico, cientifico e investigativo
del talento humano, de tal forma que pueda ofrecer servicios de calidad y ética.
De acuerdo con el Plan Anual Operativo, priorizacién de problemas, misiéon y vision del HNENBB, la
institucion identifica que, siendo el Unico centro especializado de pediatria, la disciplina médica que
atiende pacientes con patologias que requieren tratamientos especializados y permanentes de alto costo
(hemofilia entre ellos), precisa fomentar un manejo eficiente de la patologia y de los insumos necesarios
para la atencidon del usuario. Por tanto, en cumplimiento de lo establecido en el Manual de Organizacion
y Funcionamiento Especifico del Departamento de Hematologia, se elabord la investigacion y desarrollo
para el proyecto de mejora de calidad de atenciéon fundamentandose en las siguientes funciones
especificas:
1. Monitoreo del Plan Anual Operativo y valoracién de riesgos, proyectando un plan de trabajo
orientado a la obtencidn de logros en favor del usuario
2. Realizacién de gestién clinica y administrativa para fortalecer las competencias del talento
humano multidisciplinario, capaz de ofrecer atencién integral al paciente con hemofilia, al ser
provisto de herramientas diagnoésticas y terapéuticas validas por guias clinicas de buena practica
clinica.
3. Promocién de herramientas (diagnoésticas, estadisticas) para la toma de decisiones en la atencién del
paciente, basada en el andlisis ético, cientifico e investigativo de las necesidades del usuario.
Es asi como la iniciativa de mejora del Departamento de Hematologia responde a la misidn, visién y objetivos

de la institucion.

¢(Como se definié el plan de trabajo, como se asigno a los responsables de cada actividad para el

logro de los objetivos planteados a fin de reducir la brecha identificada?
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Tabla 7. Plan de trabajo con los responsables
Objetivos General:
Mejorar la atencion integral del paciente con hemofilia en el Hospital Nacional Especializado de Nifios Benjamin Bloom, de acuerdo con los estandares de
la Federacion Mundial de Hemofilia en el periodo de diciembre 2020 a junio 2024.
Especificos:
o Estandarizar las dosis del tratamiento de profilaxis basados en la implementacién de guias clinicas actualizadas, reduciendo asi la
variabilidad en la terapia.
o Valorar los resultados clinicos de salud articular y calidad de vida derivados del tratamiento estandarizado.
o Reducir los ingresos hospitalarios derivados de sangrados espontaneos al estandarizar las dosis de la profilaxis.
o Fortalecer las capacidades técnicas del equipo multidisciplinario para brindar un abordaje integral y de calidad al paciente hemofilico, a
través de la actualizacién conocimiento de las mejores practicas de tratamiento y diagnéstico.
o Garantizar que la informacion estadistica derivadas de la atencién del paciente con hemofilia en las areas de hematologia y servicios de
apoyo, sea util para la toma de decisiones administrativas y terapéuticas basadas en evidencia.
. Contribuir a garantizar el acceso al tratamiento integral del paciente con hemofilia de acuerdo con sus necesidades individuales, promoviendo la
salud articular a través de un abordaje comprensivo con agentes hemostaticos de reemplazo y de no reemplazo, fisioterapia y auto cuido.
o Promover la calidad de vida en los aspectos fisicos y psicolégicos del paciente hemofilico suscitando la insercién a su entorno familiar, social
y escolar.
e % de guias clinicas implementadas
¢ % de personal de salud capacitado
Indicadores ¢ % de pacientes ingresados con sangrado agudo espontaneo
e 9% de pacientes en tratamiento de profilaxis introducidos a los sistemas informaticos de recolecciéon de datos
* 9% de pacientes evaluados con las herramientas de salud articular y calidad de vida
Etapas Actividad Periodo de Evaluacion Responsable
1. Eleccién y planeacion del proyecto de mejora: 1. Jefe Departamento de
realizacion del diagndstico situacional del Hematologia
programa de hemofilia, utilizando lluvia de
ideas y andlisis FODA. Participantes: equipo 2. Hematologos Pediatras
i diceinlinar 3. Jefe Departamento de
Planificacion muljclfi,l501p.>llr.1ar1c>, ] y ) Enero 2021 Hematologia
2. Revisidn bibliogréfica para elaboracién de guia g
clinica y herramientas de salud articular y 4 fe D d
calidad de vida ) {_‘; € (teplartf:lmento €
3. Establecimiento de contactos con Federaciéon ematologla
Mundial de Hemofilia para obtener educacién,
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herramientas de valoracién de estado clinico y
mejora en el registro estadistico
4. Presentacion del proyecto a la direccién

Reestructuracion clinica de hemofilia con la
herramienta en formato Word

Aplicacién de herramientas salud articular y calidad
de vida

Incorporacién datos estadisticos al SIS y RMTC
investigacion y publicacién de resultados
Transferencia de pacientes a hospital de adulto al
cumplir los 18 afios.

Andlisis del impacto obtenido en la atencién
integral al paciente con hemofilia, luego de haber
implementado el cambio de mejora, mediante el
informe anual del Departamento de Hematologia

Julio 2022 (salud articular), enero
2024 (calidad de vida) ambos a la
fecha

SIS: enero 2024, RMTC: noviembre
2023; ambos hasta la fecha.

Estudio clinico mayo 2024, ISPOR
Atlanta 2024

Cada afo

Cada ano

Organizacion Realizacion de cronograma de actividades Enero 2021 Jefe Departamento de
Asignacion de responsabilidades entre los Hematologia
diferentes miembros del equipo multidisciplinario Enero 2021 Jefe Departamento de
a. Desarrollo de la herramienta de reorganizar la a. Enero 2021 Hematologia
clinica de hemofilia a. Jefe Departamento de
Desarrollo y validacién de guias clinicas b. Enero-junio 2022 Hematologia
c. Capacitacion sobre herramientas de valoraciéon Hematoélogos pediatras
salud articular y calidad de vida c. Noviembre 2023 c. Hematologos pediatras y
d. Capacitacidn sobre plataforma informatica fisioterapista
registro de pacientes d. Federaciéon Mundial de
hemofilia y MINSAL
Redaccién de guias clinicas y reestructuracién de la Febrero-abril 2021 Jefe Departamento Hematologia
Ejecucion clinica de hemofilia Marzo 2021 y Hematoélogos

Jefe Departamento Hematologia
Hematoélogos Pediatras

(calidad de vida) y Fisioterapista
(salud articular)

Jefe Departamento Hematologia
Hematdlogos pediatras y jefe de
divisién medica

Jefe Departamento Hematologia

Jefe Departamento Hematologia

Fuente: Elaboracion propia Departamento de Hematologia
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EL SAIVADOR.
;Se asigno presupuesto durante la planificacion, como se financio el proyecto?

Tabla 8. Presupuesto de medicamentos, materiales, equipos.

Insumo/ Material / Costo unitario Cantidad Costo total Fuente de
equipo financiamiento
15,000,000
Factor VIII $0.11 por UI ul $1,650,000 MINSAL
FMH
anuales
1,500,000
Factor IX $0.32 por Ul Ul $480,000 MINSAL
FMH
anuales
Uso de Laptop $5.00 40 horas $200.00 Hospital Bloom
Uso equipo de proyeccion $5.00 40 horas $200.00 Hospital Bloom
Total $2,130,400

Fuente: Elaboracion propia Departamento de Hematologia

Tabla 9. Presupuesto talento humano

Disciplina N° de recursos Horas diarias Costo mensual | Costo  anual

por recurso por recurso
Jefe medico 1 8 $ 1,800 $21,600
Hematoéloga $32,400
pediatra 2 6 $2,700
B DS 1 8 $1,250.40 $15,004.8
Enfermera
responsable 1 8 $1,548 $18,576
Enfermera jefa del 1 8 $1548 $18576
Dpto.

Total | $121,161.60

Fuente: Elaboracion propia Departamento de Hematologia

Tabla 10. Presupuesto general

Detalle Costo total
medicamentos, mobiliario y equipos $ 2,130,400
Recursos Humanos $121,161.60
Total $2,151,561.60

Fuente: Elaboracion propia Departamento de Hematologia
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3.2 Implementacién de la mejor practica
¢(Como se implemento la mejor practica?

Tabla 11. Implementacion de cada etapa

Etapas

Descripcion de las actividades desarrolladas

Planificacion

La planificacidn se ejecut6 en 3 etapas bien definidas:

Andlisis del problema y planteamiento de objetivos: el programa de hemofilia se evalug, utilizando
una lluvia de ideas y andlisis FODA. Utilizamos la herramienta gerencial: Plan Anual Operativo y los
datos estadisticos del sistema informatico vigente (SIPAHE), determindndose que la mejora en la
practica tenfa como priorizacién implementar la valoracién de resultados clinicos de la terapia del
paciente con hemofilia. Para ello se debia alcanzar objetivos de mejora bien definidos: elaborar guias
clinicas para estandarizar la terapia y reorganizar la clinica de hemofilia, utilizar herramientas de
valoracion de resultados clinicos derivados de la terapia y mejorar el registro y analisis de datos
estadisticos obtenidos.

Estrategias para solventar el problema: para solventar el problema de valoracién de resultados
clinicos, el talento humano debia adquirir conocimientos y capacitacién para elaborar guias clinicas,
utilizar correctamente las herramientas de valoracion de salud articular y calidad de vida, registrar
adecuadamente los datos estadisticos en la plataforma informatica. La capacitacién fue auspiciada por
la FMH y compaiiias farmacéuticas, educaciéon proporcionada por los hematdlogos pediatras y
autodidacta.

Valoracidn de la factibilidad de la implementacién de la mejor practica, dado que abordar los objetivos
era factible, se propuso desarrollar la mejora de la atencién de forma estratificada iniciando con la
organizacion de la clinica e implementacidn de guias de estandarizacion de tratamiento, establecer la
valoracion de la salud articular y calidad de vida, finalmente mejorar el registro y analisis de los datos
estadisticos.

Organizacion

Para establecer el proyecto innovador en el programa de atencién de hemofilia, el Departamento de
Hematologia delegdé a los miembros del equipo multidisciplinario actividades especificas que
generarian el cambio de la buena practica:
1. Revision de bibliografia tutil para la elaboracién de guias clinicas y herramientas de salud
articular, por el equipo de hematé6logos pediatras.
2. Desarrollo y entrenamiento en la herramienta de Word para la reorganizacion de la clinica
de hemofilia, por el jefe del Departamento de Hematologia para hematé6logos y enfermeras.
3. Entrenamiento para la implementacién de las herramientas de salud articular y calidad de
vida, por el jefe del Departamento de Hematologia para hematdlogos y fisioterapista.
4. Documentacién de los datos estadisticos de la valoracién clinica de los pacientes por
hematdlogos, enfermera y fisioterapista

Ejecucion

Las guias clinicas institucionales actualizadas, debian ser presentadas en el primer trimestre del afio
2021, se estableci6 actualizarlas cada 4 afios y que se anexara documentacién adicional de acuerdo
con el surgimiento de nuevas recomendaciones internacionales en las mejores practicas de abordaje
clinico. Anexo 4.

En el primer semestre del 2022 se realiz6 la incorporacién de la evaluaciéon peridédica de salud
articular utilizando HJHS 2.1 y estudios de farmacocinética, después de haber finalizado el
entrenamiento del personal de salud encargado de su aplicacion.

El afio 2023 fue el periodo destinado para la actualizacion del registro de pacientes hemofilicos en el
sistema informatico del Ministerio de Salud y Federacién Mundial de Hemofilia.

Se propuso que, como resultado de una atencién mejor organizada y estandarizada, se realizara el
analisis de data estadistica para demostrar el impacto obtenido en la atencién integral del paciente
con hemofilia, luego de haber implementado el cambio de mejora, mediante el informe de estudios
clinicos, como producto de ello se presentd un estudio de farmacoeconomia en el congreso de la
sociedad internacional de farmacoeconomia e investigacion de resultados, ISPOR, en mayo 2024.

Se estimo la valoracién anual del programa de hemofilia

Fuente: Elaboracién propia Departamento de Hematologia
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¢(Como el equipo identifico y gestiond la participacién de otras areas de la organizacion y /o

partes interesadas para el logro de los objetivos de la mejor practica?

Desde el hermanamiento con la Federacién Mundial de Hemofilia y el Hospital Bloom en 2006, el trabajo
colaborativo en favor de la atencién integral del paciente con hemofilia ha permitido la incorporacién

progresiva de mejoras en la calidad.

La incorporacién de la presente practica de mejora ha requerido de la participacidon de la Federacién Mundial
de Hemofilia en cuanto asesoria de tecnologia, acceso a informacion cientifica y recursos terapéuticos en favor

del usuario.

La participacién del equipo de hematdlogos a foros cientificos sobre el manejo de la hemofilia, ha permitido
visualizar los puntos criticos que actualmente se requieren para la atencion integral de dichos pacientes, eso
ha sido motivo para buscar continuamente mejores practicas de valoracion y tratamiento. Entre estos foros
estd la participacién en el congreso del grupo cooperativo latinoamericano de trombosis y hemostasia en
octubre 2023 y en el foro centroamericano y del caribe de la federacién mundial de hemofilia en octubre 2023.

Referenciado en Anexo 17.

Otras dependencias institucionales que colaboran en el desarrollo de la buena practica con su compromiso
profesional son: laboratorio clinico, fisioterapia, almacén de medicamentos y farmacia a quienes se informé y

solicit6 colaboracion para incorporarse a la practica de mejora.
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Tabla 12. Apoyo de otras areas del hospital \
AREA O SERVICIO APOYO
Adquisicion de insumos
Motivacion al equipo multidisciplinario para la propuesta,

Direccion del Hospital

implementacion y ejecucion de Buenas Practicas
favorece el progreso del programa de hemofilia.
Permite la incorporacién progresiva de mejoras en la calidad.

Jefe Division Medica

Autorizacién de gestion para obtencion de insumos
Acompafiamiento en la implementacion del proyecto

Dpto. de Medicina
Fisica y Rehabilitacion

Asignacion de profesional en fisioterapia a la especialidad de Hemofilia

Laboratorio clinico

Uso de tecnologia sanitaria diagnostica de alta especialidad, con
certificacion internacional

Capacidad de diagndstico y monitoreo de desarrollo de anticuerpos
contra el factor coagulante (inhibidores)

Tamizaje anual de pacientes con hemofilia para monitoreo de virus de
hepatitis B, C e inmunodeficiencia humana y presencia de inhibidores

Almacén de

medicamentos

Envio semanal de informe de existencia de insumos. Anexo 25

Farmacia

Envio semanal de informe de existencia de insumos. Anexo 25

Departamento de
Imagenes Medicas

Estandarizacidon de la lectura de enfermedad articular en radiografias,
ultrasonido y resonancia magnética

Comité de atencién
Integral al Adolescente

Promueve la continuidad de la atencidon integral del paciente
Gestiona la transferencia de hospital pediatrico a hospital de adulto
Informa datos clinicos y necesidades de insumos que el paciente
atendido en el hospital Bloom requiere para que el hospital receptor
realice su gestion.

Realiza recorridos en el hospital de traslado previos a la transferencia
para la adaptacion del paciente al nuevo lugar de atencién.

Coordina orientacion de los servicios prestados en el hospital de
transferencia

Federacion Mundial de
Hemofilia

Donacién de concentrados de la coagulacion promoviendo Buenas
practicas de atencidn de los pacientes con hemofilia. Referencia en Anexo 12.
Contribucion al desarrollo de la atencidn del paciente con hemofilia en El
Salvador.

convenio en favor del desarrollo de profesionales de salud

Comunicacidn tripartita constante entre Federacion Mundial de
Hemofilia, Direccion HNENBB Y departamento de Hematologia

Comité de Hemofilia del

Grupo Cooperativo
Latinoamericano de
Trombosis y
Hemostasis.

Favorece la capacitacién y desarrollo del personal de salud del equipo
multidisciplinario

Fuente: Elaboracion propia Departamento de Hematologia
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(Qué dificultades identifico el equipo para la implementacion de la mejor practica y que

acciones realizaron para superarlas?

La implementacidon y aplicacién de la practica de mejora ha tenido que solventar retos y dificultades

superables, gracias a la participacion, colaboracién y compromiso el equipo multidisciplinario.

Tabla 13. Dificultades durante la implementacion y acciones para superarlas

Dificultades Acciones para superarlas

e Sensibilizar al personal de salud del Departamento de Hematologia
sobre la importancia y compromiso de implementar la practica de
mejora en beneficio del paciente con hemofilia

e Educar al equipo interinstitucional (Hospital Bloom- hospital
Rosales) sobre la atencién integral a pacientes con hemofilia, para
garantizar la continuidad de la préctica de mejora al cumplir la
edad de traslado a hospital de adultos (18 afos).

e Concientizar al personal de almacén de medicamentos y farmacia
para colaborar con la practica de mejora

Resistencia al cambio

Formaciéon y entrenamiento
insuficientes

Recursos tecnologicos:
necesidad de ciertas
tecnologias sanitarias

Capacitacion al personal de salud del equipo multidisciplinario en
el programa de hemofilia

Gestion con la oficina de ayuda humanitaria de la FMH para
adquirir nuevas tecnologias sanitarias.

Gestion de incorporaciéon de tecnologia sanitaria terapéutica,
documentado en la solicitud de inclusién de medicamentos al

terapéuticas, para solventar
situaciones emergentes del
paciente, con las que no
contaba el hospital

listado institucional. Anexo 26

e Demostracidn de la necesidad de la tecnologia sanitaria con guias
clinicas, resultados de terapia y estudios clinico de
farmacoeconomia

Fuente: Elaboracidon propia Departamento de Hematologia

3.3 Control y seguimiento
¢.Como realiz6 el control y seguimiento de las etapas del desarrollo de la mejor practica?

El seguimiento y control del desarrollo de los objetivos para alcanzar la mejor practica se ha realizado en
diferentes etapas, planteando incluso su sostenibilidad en el futuro:
1. Elaboracién de las guias clinicas para estandarizar la terapia y reorganizar la clinica de hemofilia.
a. Control: el equipo de médicos hematélogos verific6 la revisién bibliografica en el primer bimestre
2021, entregandose los documentos de la guia al finalizar el primer trimestre
b. Seguimiento: cada 4 afios se realizard actualizacién de las guias, se afladirdn actualizaciones
emergentes de acuerdo al surgimiento de nuevas terapias o métodos diagnésticos. Se anex6 la guia de
manejo de pacientes con inhibidores y tratamiento con Emicizumab en febrero 2022.
2. Reorganizacién de la clinica.
a. Control: La jefatura del Departamento de Hematologia ejecut6 la elaboracién e implementacién de la

herramienta de Word para enero y marzo de 2021 respectivamente.
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b. Seguimiento: cada semana el equipo médico verifica que la herramienta de Word tenga actualizado lo

datos necesarios (antropometria, dosis, tipo de concentrado) para adjudicar el tratamiento especifico;
adicionalmente la enfermera encargada del programa de hemofilia verifica al final de la atencion
médica, que el producto prescrito sea el adecuado. La herramienta permite tener el dato preciso de
concentrados de factor a utilizar, por lo que cada semana existe un trabajo colaborativo de gestion de
insumos con farmacia y almacén de medicamentos, accion realizada por el jefe del Departamento de

Hematologia.

3. Utilizacion de herramientas de valoracién de resultados clinicos derivados de la terapia.

a.

Control: la capacitacion del talento humano (médicos hematdlogos y fisioterapista) para la aplicacién de
las herramientas de salud articular y calidad de vida fue ejecutado por el jefe del Departamento de
Hematologia. Se estableci6 el cronograma de actividades siguiente: para el primer semestre de 2022,
salud articular y enero 2024, calidad de vida. La aplicaciéon de ambas herramientas inicié en julio 2022
y enero 2024 respectivamente.

Seguimiento: se aplicard cada afio la herramienta de salud articular y de calidad de vida, en casos
individualizados, de acuerdo con el criterio médico o después de prescribir cambio de terapia, podra

realizar nueva valoracion.

4. Registro de datos estadisticos obtenidos.

a.

Control: previa autorizacién por la alta direccion de introducir los datos al Registro Mundial de
Trastornos de Coagulacion en abril 2023, se calendarizé para noviembre el entrenamiento sobre la
herramienta de registro informatico, el cual fue proporcionado por la FMH para médicos hematdlogos y
enfermera encargada del programa de hemofilia. Se inici6 en noviembre 2023 el registro respectivo,
siendo responsables el jefe del Departamento de Hematologia y la enfermera responsable del programa.
Anexo 27.

Seguimiento: el registro de datos se hace a demanda, al finalizar un internamiento hospitalario o al
prescribir un cambio de terapia. Regularmente cada mes se introducen los datos de la atencidn clinica

de cada paciente.

24



gy MINISTERIO HOSPITAL

'. " NACIONAL DE NINOS
P DE SALUD BENJAMIN BLOOM

GOBIERNO DE

EL SALVADOR 0

:Qué tipo de medicion de la mejora implementaron?, ;Establecieron indicadores?,;Cada cuanto

midieron?

Tabla 14. Indicadores

Nombre de los Indicadores
de la buena practica
% de guias
implementadas

% de personal de salud # personal de salud capacitado/
#personal de salud del programa de hemofilia x100

capacitado

Construccion del indicador

clinicas = # de guias a implementadas/
# de guias a implementar x 100

Periodicidad
de evaluacion

cada 4 afios

1 vez cada afio

# de pacientes evaluados con las herramientas de
% de pacientes evaluados con | salud articular /

las herramientas de salud # de pacientes en tratamiento candidatos para
valoracion con las herramientas de salud articular x

articular
100

1 vez cada afio

% de pacientes evaluados con # pacientes evaluados con herramientas de calidad de

las herramientas calidad de vida/

1 vez cada afio

vida # de pacientes en tratamiento profilaxis x 100
% pacientes en profilaxis # pacientes introducidos sistema informatico /

introducidos a los sistemas @ # de pacientes en tratamiento profilaxis x 100

informaticos de recolecciéon de
datos

1 vez cada afio

Fuente: Elaboracion propia Departamento de Hematologia

NOTA: fichas técnicas de indicadores. Anexo 28

(Ante las desviaciones presentadas en la practica, como aseguré el equipo la adopcién de

medidas correctivas o acciones de mejora?

Tabla 15. Desviaciones y medidas correctivas

Desviaciones presentadas

Incapacidad temporal por enfermedad
grave y fallecimiento de talento humano

Formacidén y entrenamiento insuficientes
para la implementacién de la buena
préctica

Tecnologias  sanitarias  terapéuticas
inadecuadas para solventar situaciones
graves emergentes del paciente, no
disponibles en el Hospital Bloom

Medidas correctivas o acciones de mejora

Solicitud de capacitaciéon de nuevo talento humano a la Federacion
Mundial de Hemofilia

Acompafiamiento al talento humano suplente para verificar los
resultados de sus competencias técnicas en las tareas asignadas
referentes a la practica de mejora.

Entrenamiento a los miembros del equipo multidisciplinario en las
herramientas y tecnologias requeridas para la implementacién de la
practica de mejora

Elaboracion de solicitud de inclusién de medicamentos al listado
institucional

Gestidn de adquisicidon y/o donacién de insumos con la Federacion
Mundial de Hemofilia.

Fuente: Elaboracidn propia Departamento de Hematologia
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4.Gestion del equipo de mejora

4.1 Integracion al equipo de mejora
¢(Como la organizacion aseguro la integracion de los miembros del equipo de mejora y el

desempeiio del equipo de trabajo?

El EMCC se encuentra constituido desde el hermanamiento del Hospital Bloom y la Federacién Mundial de
Hemofilia, realizado en el periodo 2006 a 2009 anexo 29. En consecuencia, de esta alianza se adquiri6 el
compromiso de mantener a sus diferentes miembros en una constante capacitacion en favor del desarrollo de
sus competencias técnicas. De igual importancia para el adecuado funcionamiento del equipo
multidisciplinario, se verifica de forma continua, que los miembros del equipo afirmen el compromiso de

insercidn a las diferentes actividades de atencion del programa de hemofilia.

Es necesario que adicional a las competencias técnicas y compromiso, los miembros del equipo
multidisciplinario retinan caracteristicas en favor de la atencién del usuario: comunicacién asertiva, ética,

trato humanizado y capacidad de realizar trabajo colaborativo.

Los acuerdos de realizacién de practicas de mejora continua, se llevan a cabo en las reuniones administrativas
mensuales, dejando constancia de los compromisos adquiridos y de la valoracion de las metas alcanzadas de

acuerdo con lo planificado.
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(Como el equipo de mejora se integré al proyecto considerando las competencias,

conocimientos y habilidades para el desarrollo de la mejor practica?

Nombre del
miembro del
equipo

Dr. Armando
Rafael Estrada
Romero

Dra. Claudia
Esmeralda
Galdamez Villalta

Dra. Brenda
Lissette Ventura
Lépez

Lcda. Sandra
Margarita Arias

Lcda. Cecilia
Meléndez Nerio

Lcda. Mercedes
del Rosario
Duarte de Flores

Lcda. Maritza
Haydee Diaz
Alvarenga

Caracteristicas y
habilidades blandas

Liderazgo

Buena organizacién
Trabajo en equipo
Sociable
Pensamiento critico
Creatividad
Adaptabilidad
Puntualidad

Liderazgo

Sociable
Adaptabilidad
Trabajo en equipo
Puntualidad

Buena comunicacion
Pensamiento critico
Buena comunicacion
Trabajo en equipo
Sociable
Adaptabilidad
Pensamiento critico
Creatividad

Buena comunicacion
Buena organizacion
Trabajo en equipo
Sociable
Pensamiento critico
Creatividad
Adaptabilidad
Puntualidad

Buena organizacién
Pensamiento critico
Puntualidad

Buena organizacién
Trabajo en equipo
Sociable
Pensamiento critico
Creatividad
Adaptabilidad

Trabajo en equipo
Sociable
Creatividad
Adaptabilidad

Competencias

Pediatra
hematologo
Diplomados en
hemofilia

Jefe Departamento
de Hematologia
Capacidad uso de
sistemas
informaticos

Pediatra
hematologa
Capacidad uso de
sistemas
informaticos

Pediatra
hematologa
Capacidad uso de
sistemas
informaticos

Enfermera
Entrenamiento en
paciente con
hemofilia

Enfermera
Entrenamiento en
paciente con
hemofilia

Laboratorista
clinica certificada
en el diagndstico
de coagulopatias

Fisioterapista
Entrenamiento en
paciente con
hemofilia

Fuente: Elaboracidon propia Departamento de Hematologia

Responsabilidades dentro de la buena
practica

Promotor de las buenas
Departamento de hematologia
Garantizar el cumplimiento de la practica
Organizar al equipo multidisciplinario

Facilitar el entrenamiento para destrezas en el
desarrollo de la buena practica.

Gestionar insumos

Supervisar la actualizacion de la base de datos
Andlisis de los datos

practicas  del

Colaboracién en la investigacion bibliogréfica y
validacién de guias

Cumplimiento de la buena préctica

Analisis de datos

Colaborador en la edicidn y redaccién de
documentos de investigacién

Verificadora del cumplimiento de la buena
practica en la clinica de hemofilia
Educadora del paciente con hemofilia
Ingreso de datos al sistema

Colaborador en la edicién y redaccién de
documentos de investigacion

Cumplimiento de la buena practica
Analisis de datos

Colaborador en la edicién y redaccion de
documentos de investigacion

Organizar al equipo de enfermeria para
implementar la buena practica

Cumplimiento de la buena préctica al
desarrollar los estudios de coagulacién de los
pacientes

Analisis de dato

Colaborador en la edicién y redaccién de
documentos de investigacion

Cumplimiento de la buena practica en valorar
salud articular del paciente

Analisis de datos

Colaborador en la edicién y redaccion de
documentos de investigacion
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.Qué medidas de control y seguimiento aplicé el equipo de mejora para asegurar su efectividad en el

desarrollo del proyecto?
Las medidas de control utilizadas para asegurar la efectividad en el desarrollo del proyecto fueron:

e Evaluacidn del cronograma de las actividades programadas. Anexo 30
e Reuniones semanales para la discusion y establecimiento de los indicadores de la buena practica
e Revision de informes de resultados

e Seguimiento del cumplimiento de tratamientos en los pacientes del programa

5. Gestién del conocimiento e innovacion de las mejores practicas

5.1 Gestién del conocimiento en la mejor practica
(Qué iniciativas realizaron, la alta direccién, la unidad de calidad, las jefaturas y el equipo de

mejora para generar aprendizaje a partir de la mejor practica?

La direccidn del Hospital autorizé que los datos obtenidos de las mejores practicas fueran presentados en
foros latinoamericanos de hemofilia, adicionalmente promovié al equipo multidisciplinario de hematologia
con la oportunidad de exponer, en el congreso de especialidades pediatricas del Hospital Bloom, los

resultados de casos de pacientes que habfan sido favorecidos con el advenimiento de las practicas de mejora.

La jefatura de Division Médica, participo en el estudio de farmacoeconomia, que el Departamento de
Hematologia elaboré para ser presentado en el congreso internacional de dicha especialidad de la ciencia

médica. Anexo 31y 32.

Parte del aprendizaje de la buena practica es la oportunidad de participar en el concurso realizado cada afio
por el MINSAL, por lo que previa autorizacion de la direccién la unidad de calidad informa a las jefaturas de
los diferentes departamentos del Hospital, impulsando asi a que los diferentes EMCC se motiven a participar

valorando su esfuerzo al proporcionar atencién integral al paciente pediatrico. Anexo 33.

El Departamento de Hematologia, comprometido con la atencién integral, estimula al EMCC a ser gestor
espontaneo de ideas de mejora que traduzcan beneficio al usuario, la familia, institucién y al progreso técnico

del equipo de trabajo.

¢{Como la organizacion y el equipo incorporo las experiencias y lecciones aprendidas para la

creacion de nuevas practicas?

El proyecto de mejora se gesta cuando la gerencia del equipo multidisciplinario de atencién del paciente con
hemofilia considera que las competencias y habilidades blandas del personal de salud responsable del

cuidado
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y ejecucion del programa, retinen las capacidades para mantener una continua mejora de la calidad y generar
elementos innovadores al programa ya existente. Determinados en alcanzar nuevas metas, se propuso que las

bases para lograr los cambios estarian consolidadas en:

1. Deteccion de las necesidades del paciente
2. Reorganizacién del programa de hemofilia

3. Implementacién de mejoras factibles para el sistema de salud.
Para lograr los objetivos fue necesario:

1. Generacién de conocimiento: capacitacion del personal de salud, educacién al usuario de recibir
mejores practicas de atencion.

2. Difusién y aplicacién del conocimiento en favor de generar nuevos procesos en el programa de
profilaxis, creando un valor agregado al cuidado vigente del paciente con hemofilia y favoreciendo la
eficiencia de procesos en la institucion.

3. Presentacion de resultados a la Direccidn del Hospital, equipo multidisciplinario, Federacién Mundial
de Hemofilia, instituciones del SIS que dan continuidad a la atencion del paciente (H. Rosales) y al

usuario.

Se gestiono como iniciativa de capacitacién con la FMH y la industria farmacéutica; el acceso a cursos,
congresos y foros en el tema de hemofilia. Dada la contingencia de la pandemia por SARS-COV2 se aprovech6
que el conocimiento era difundido de forma virtual, permitiendo que la informacién fuera de acceso a mayor
numero de miembros del equipo multidisciplinario, ya que de ser presencial la cantidad de inscripciones

otorgadas hubiese sido muy limitada.

Adicionalmente al equipo multidisciplinario del HNENBB y Rosales se les brind6 capacitaciones y
difusion de resultados a cargo del Departamento de Hematologia, con el objetivo de dar continuidad a

la practica de calidad en la vida adula. Ve a enlace diapositivas 13-20, anexo 31.
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practicas
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Fuente: Elaboracion propia Departamento de Hematologia.
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La generacion de la practica ofrece nuevas oportunidades para la continua buisqueda de nuevos procesos en
favor de la poblacién hemofilica, se plantea que para 2025, se introduzca el conocimiento en ultrasonido
diagnéstico (técnica HEAD US: Hemophilia Early Arthropathy Detection with Ultra Sound) por profesional de
salud no radidlogo (hematologos, fisioterapista y fisiatra) para el diagndstico precoz de artropatia hemofilica,

y para aquellos pacientes en que la HJHS no es viable por su edad o estado clinico.

De igual forma en atencién a politicas publicas en favor de la mujer, se ha realizado solicitud a la FMH, para el
financiamiento y realizacidon de un proyecto de investigacion de hemofilia y enfermedad de von Willebrand

en la mujer (0-18 afos). Anexo 31.

5.2 Gestién de la innovacién en las mejores practicas
(Coémo la organizacién y el equipo incorpora la innovacién para agregar valor y mejora en el

desempeiio de la institucién?

La institucién se ha visto favorecida con las practicas de mejora reorganizando la atencién de la clinica de
hemofilia, estandarizando el diagnéstico y tratamiento, permitiendo optimizar los insumos terapéuticos
reduciendo el riesgo de vencimiento o pérdida de los concentrados de factores. Por su parte, el desempefio
del equipo multidisciplinario se ha vuelto mas eficaz, al contar con herramientas de organizaciéon y
sistematizacion de valoracion de la condicién clinica del paciente, lo cual aporta un valor agregado a la
atencidn integral de este, volviéndola eficaz y en casos particulares individualizada. El analisis de los datos
estadisticos de los pacientes se vuelve un recurso valioso en la toma de decisiones clinicas, administrativas y
de investigacion clinica, confiriendo a la institucién ser reconocida como un centro de tratamiento integral de

hemofilia por la Federaciéon Mundial de Hemofilia y por la regién centroamericanay el caribe.
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Tabla 17. Innovacién para mejorar el desempeiio institucional

Antes de
implementacion de la
mejor practica
Variabilidad en la
atencion clinica del
paciente con hemofilia

Desorganizaciéon en los
insumos terapéuticos al
momento de la atencién
en la clinica de hemofilia.

Variabilidad
tratamiento

en el

Falta de valoracién de
resultados clinicos
derivados de la terapia

Herramientas locales con
data estadistica
incompleta

Elementos de innovacion

Herramienta de Word de la

clinica de hemofilia

(organizacién de la clinica)

e Herramienta de Word de la
clinica de hemofilia
(organizacion de la clinica).

e Colaboracion de almacén de
medicamentos y farmacia
con el envio de existencias

e Guias de tratamiento:
estandarizacién y eficacia
del tratamiento. Anexo 4.

Uso de herramientas de salud
articular y calidad de vida.
Anexo 35.

Registro de data en red mundial
de trastornos de coagulaciéon de
la federacion Mundial de
Hemofilia

Fuente: Elaboracidon propia Departamento de Hematologia

6. Resultados de la mejor practica

6.1 Resultados en la eficacia/eficiencia organizacional

Mejoras después de la implementacion de la

mejor practica

En cada evaluacién clinica el hematélogo tiene
una herramienta con los pardmetros clinicos
necesarios para la atencién del paciente

En cada evaluacién clinica se precisa la
cantidad, lote y vencimiento de los
concentrados de factores de coagulaciéon a
utilizar, reduciendo el riesgo vencimiento o
pérdida de los insumos

Profilaxis administrada a dosis intermedias
(estandarizacion).

En el caso de presentar sangrado frecuente a
pesar de la dosis estandarizada o surgimiento
de condiciones emergentes graves, se practican
andlisis de farmacocinética para justificar el uso
de tecnologia sanitaria especifica, de acuerdo
con su necesidad clinica (eficacia e
individualizacidn de la terapia)

Valoracion del paciente con herramientas de
validacién internacional que reflejan la eficacia
de la terapia y el estado de salud articular

Data estadistica con informacién completa de
los parametros criticos para la atencion integral
del paciente con hemofilia, que permite
comparar de forma clinica el tratamiento
ofertado, generando informacién para el
cambio de mejores practicas

¢Cudl es la reduccion de la brecha identificada después de aplicar la mejor practica?
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Tabla 18. Evaluacion de la brecha

del médico

tratamiento de profilaxis

de profilaxis

Oportunidad de mejora Linea base 2020 Proyeccion 2024 Brecha Evaluacion de la brecha
identificada
No se posee una guia | Guiasclinicasdeacuerdoconlas | Elaborar Guias clinicas de | Guias clinicas de hemofilia

Guias estandarizadas para reducir la estandarizada que reduzca la | recomendaciones de la | acuerdo con las recomendaciones | elaboradas,

L para | variabilidad del tratamiento de | Federacién Mundial de | de la Federacion Mundial de | En 2022 se anex6 guia clinica de
variabilidad del tratamiento de e . . . - . - O
rofilaxis profilaxis, indicAndose la dosis de | Hemofilia, las cuales garanticen | Hemofilia, las cuales garanticen la | paciente con inhibidores y
p acuerdo con el criterio individual | la estandarizacion del | estandarizaciéon del tratamiento | terapias de no reemplazo,

brecha superada

Todo paciente con hemofilia en
tratamiento de profilaxis
estandarizado sera valorado en su
condicion de salud articular

0 pacientes con hemofilia con
tratamiento de profilaxis
estandarizado ademas carecen de
valoraciéon de su condiciéon de
salud articular

100% (77) pacientes
hemofilicos en tratamiento de
profilaxis estandarizado y con
valoracién de su condicién de
salud articular

100% (77) pacientes hemofilicos
en tratamiento de profilaxis
estandarizado y con valoracion de
su condicién de salud articular

100 % (77) de los pacientes en
profilaxis que tienen terapia de
profilaxis estandarizada, se les
realizé6 valoracién de salud
articular, brecha superada

Sistemas informaticos con datos
confiables y trazabilidad.

que no posee la informacién de
pardmetros de evaluacion del
paciente hemofilico

parametros para la evaluaciéon
de paciente hemofilico con
validacién internacional

informatico con los parametros
para la evaluacién de paciente
hemofilico con validacién
internacional

El 15 % de pacientes con | Reducir en menos del 10 % los | Reducir en menos del 10 % los | EI1 5 % (4/77) de los pacientes
hemofilia en tratamiento con | pacientes con hemofilia en | pacientes con hemofilia en | con hemofilia en tratamiento
Reducir los ingresos hospitalarios al | profilaxis no estandarizada, | tratamiento con profilaxis | tratamiento con profilaxis | con profilaxis estandarizada,
estandarizar las dosis de la profilaxis. | tenfan por lo menos un ingreso | estandarizada que ingresaran al | estandarizada que ingresaran al | ingresaron al afio por sangrado
hospitalario al afio por sangrado | afio por sangrado agudo | afio por sangrado agudo | agudo espontaneo, brecha
agudo espontaneo. espontaneo. espontaneo. superada
Fortalecer al equipo ]
multidisciplinario para el abordaje . . eyl 2 Persqnal 1nvolucr.ado () en 2
: . . Necesidad de actualizar el i ... ... | Establecer actualizacion a | prictica de mejora ha sido
integral y de calidad del paciente conocimiento del st Equipo multidisciplinario s Al s B G e | Ermsinde, bradin srpasds
hemofilico, a través del multidisciplinari capacitado DO p. g ’
entrenamiento en las nuevas formas wihidiscipiinario multidisciplinario
de tratamiento y diagnéstico
Se posee sistema informatico | Sistema informatico con los Establecer un Sistema Registro mundial de trastornos

de coagulacién de la federacién
Mundial de Hemofilia
implementado, brecha superada

Promover la calidad de vida en los
aspectos fisicos y psicologicos del
paciente hemofilico suscitando la
insercién a su entorno familiar, social
y escolar.

0 paciente con hemofilia
evaluados con la herramienta de
valoracion de calidad de vida.

E1 100 % (77) de pacientes con
hemofilia en tratamiento de
profilaxis estandarizada son
evaluados con la herramienta de
valoracién de calidad de vida.

El 100 % (77) de pacientes con
hemofilia en tratamiento de
profilaxis  estandarizada  son
evaluados con la herramienta de
valoracién de calidad de vida.

100% (77) de los pacientes en
profilaxis estandarizada tienen
valoraciéon de calidad de vida,
brecha superada

Fuente: Elaboracién propia Departamento de Hematologia
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(En qué aspectos ha mejorado la eficacia/ eficiencia organizacional al implementar la mejor

practica?

Dado que la morbilidad mds significativa en la hemofilia es el impacto en la salud articular debido a las
hemorragias en estas cavidades, el estdindar de oro en el tratamiento es la prevenciéon de eventos
hemorragicos articulares, a través de la administraciéon rutinaria de concentrados de factores de la
coagulacion denominada profilaxis. La frecuencia, dosis y caracteristicas farmacocinéticas de los
concentrados de factores de la coagulacidn, elevan el umbral de concentracién del factor de coagulacién
deficiente en plasma, confiriendo al paciente una menor o casi nula tasa de sangrado. Este cambio en el
fenotipo hemorragico, permite mejorar de forma comprensiva la salud del paciente con hemofilia,
promoviendo la insercidon a las actividades rutinarias, escolares, sociales y productivas denominandose

mejora en la calidad de vida.

Por tanto, las practicas de mejora implementadas, han conferido a la institucion eficiencia en la atencién

integral del paciente con hemofilia de la siguiente forma:

1. Eficiencia de gestion: la reorganizacion de la clinica de atenciéon de hemofilia, estandarizacién de la
terapia y el analisis de los datos estadisticos del programa, permiten preestablecer las cantidades de
agentes hemostaticos necesarios para brindar el tratamiento adecuado. Dando cumplimiento a los
objetivos especificos de reducir la variabilidad en la terapia, realizar valoraciéon de resultados
terapéuticos y establecer la toma de decisiones administrativas y terapéuticas del paciente con
hemofilia basada en evidencia.

2. Eficiencia técnica: los estudios de farmacocinética y de inhibidores aplicados a los pacientes con
fenotipo hemorragico, brindan la informacién necesaria para asignar el tratamiento de profilaxis con
los agentes terapéuticos hemostaticos precisos (concentrados de factores de coagulacién y agentes
de no reemplazo) para la condicién clinica del paciente. Esto se traduce en el cumplimiento del
objetivo especifico de acceso a tecnologia diagndstica y terapéutica adecuada para brindar atencion
integral de acuerdo con sus necesidades individuales.

3. Lainstitucién a través de las practicas de mejora ha logrado reducir los ingresos por sangrado agudo
demostrando la eficacia de la terapia basada en guias clinicas; congruente al objetivo especifico de
contribuir a garantizar acceso a tratamiento adecuado que confiera salud articular y calidad de vida
al usuario.

4. Adicionalmente la eficacia de la terapia permite la sostenibilidad del programa, ya que la
instituciéon puede comprobar que la practica de estrategias de mejora de calidad provee
resultados clinicos favorables para el usuario y que la institucién alcanza beneficios
farmacoecon6mico, al realizar un uso racional y estandarizado de los insumos, facilitando la

gestion de recursos. Vea enlace diapositiva 22-23 o Anexo 32.
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6.2 Resultados en la orientacion al ciudadano
¢Cuales son los resultados en la percepcion del ciudadano?

El impacto inferido al usuario después de la implementacion de las mejores practicas observadas a partir de
la reorganizacion de la clinica de atencion de hemofilia y el uso de guias clinicas para el diagnéstico,
estandarizacion del tratamiento y seguimiento de resultados terapéuticos, se ha concretado en los siguientes

aspectos:

1. Acceso temprano a la profilaxis primaria o secundaria (antes del dafo articular).

2. Profilaxis individualizada basada en estudios farmacocinéticos debido al fenotipo hemorragico del
paciente.

3. Oportunidad de uso de nuevas tecnologias sanitarias terapéuticas

4. Eficacia terapéutica que refleja una adecuada salud articular y calidad de vida.
Investigacion del impacto

La investigacion del impacto de las practicas de mejora, se realizé con el andlisis estadistico de la poblacién
de pacientes con hemofilia en tratamiento de profilaxis. Los datos de medicién fueron obtenidos del
instrumento de valoracion de salud articular, el cuestionario de calidad de vida y de la herramienta de Word
de la clinica de hemofilia. El programa de profilaxis tiene una poblacién de 77 pacientes con hemofilia,
utilizando una herramienta en linea de cdlculo de tamafio de muestra, se estableci6 que, con un nivel de
confianza del 95% y un margen de error del 5 %, requeriamos de 65 pacientes como muestra significativa

para realizar un andlisis adecuado. Los datos se incluyen en anexo 34.
Metodologia e instrumentos utilizados
Los instrumentos utilizados y metodologia de aplicacién para el andlisis de eficacia terapéutica son:

1. Herramienta de salud articular, HJHS 2.1: se requiere de la valoracién por el especialista en fisioterapia
de las seis articulaciones indices (codos, rodillas, tobillos) y de la marcha global. Para cada una de las
seis articulaciones, se punttian los siguientes aspectos: hinchazoén (puntuacién de 0 a 3), duracién de la
hinchazén (0 a 1), atrofia muscular (0 a 2), crepitacién con el movimiento (0 a 2), pérdida de flexién (0-
3), pérdida de extension (0-3), dolor articular (0-2) y fuerza (0-4). La puntuacién mdaxima para una
articulacién indice individual es 20, expresando peor estado funcional de la articulacién. La marcha se
punttia de 0 a 4, explorando las habilidades de caminar, subir o bajar escaleras, correr, salto sobre una

pierna; el puntaje asignado de 0 significa que todas las habilidades se encuentran en limites normales y

la valoracién de 4, que ninguna habilidad estd en el limite normal. Se realiza la sumatoria de las 6
articulaciones y marcha, siendo que la puntuacién total maxima de HJHS puede ser 124, una puntuacién mas

alta indica una peor salud de las articulaciones.
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HJHS 2.1 tiene como limitante su aplicacién en menores de 4 afios, para lo cual, debe realizarse estudio de
ultrasonido para detectar lesién articular. El estudio de ultrasonido, por la técnica de HEAD US, valora en cada

articulacién la presencia de hipertrofia sinovial y dafio de la superficie articular.

El andlisis ultrasonografico de esas estructuras, adjudica un puntaje de 0 puntos (ausencia de dafio articular)
hasta 9 puntos (peor estado articular). El HEAD US tiene una correlacion moderada con la HJHS, pudiendo

convertir la valoracion ultrasonografica en puntaje HJHS, por medio del uso de la siguiente formula:
HJHS = - 3.74 + (0.86 x puntaje Head US)

Por tanto, ningtin paciente se queda sin evaluacién de la salud articular, utilizando dichos instrumentos, HEAD
US y HJHS, las cuales son valoraciones complementarias debido a que el ultrasonido detecta dafio articular
temprano, pero HJHS determina el estado funcional de la articulacién. Vea enlace diapositivas 27-28, anexo

35.

2. Cuestionario de calidad de vida relacionada con la salud, EQ5D: el cuestionario es sinénimo del estado de

salud auto reportado por el paciente o su cuidador. E1 EQ5D comprende 5 dimensiones de valoracion:
capacidad de movilidad, autocuido, capacidad para realizar las actividades habituales, dolor o molestia,
ansiedad o depresion. Por medio de una escala visual andloga, el paciente registra su estado de salud, con
una ponderacién porcentual que va de 0 % (peor estado de salud imaginable) al 100 % (mejor estado de
salud imaginable), siendo por tanto una herramienta subjetiva del impacto de la terapia reportada por el

usuario. Vea enlace diapositiva 29 y anexo 36.

Anadlisis de resultados

La eficacia de la terapia fue medida con los datos obtenidos de los resultados terapéuticos objetivos (salud
articular) y subjetivos (calidad de vida), elementos que conforman las practicas de mejora, que dan solucién
al problema priorizado. Adicionalmente la eficacia terapéutica tiene una relacién directamente proporcional
a la oportunidad de acceso temprano a la profilaxis (primaria y secundaria), reduccién de la variabilidad del
tratamiento y uso de tecnologias terapéuticas especificas para su estado de salud, todos ellos objetivos

especificos de la buena practica.
Analisis de salud articular:

La profilaxis iniciada en ausencia de enfermedad articular documentada, antes de la segunda hemorragia
articular clinicamente evidente y de los 36 meses de edad se denomina: primaria. La profilaxis iniciada

después de 2 0 mas hemorragias articulares, pero antes de la aparicién de enfermedad articular;
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generalmente a los 36 meses de edad o después, se denomina: secundaria. La tabla de datos demuestra que,
en los 44 meses de institucion de las practicas de mejora, diciembre 2020 a junio 2024, un total de 9 pacientes
se introdujeron a profilaxis primaria y 1 a profilaxis secundaria (nimeros rojos en tabla), el puntaje total HJHS
2.1 obtenido por esos pacientes es de 0 a 2 puntos. El resultado del puntaje de salud articular, demuestra que
el inicio temprano de profilaxis cumple con el objetivo terapéutico de prevenir el dafio articular. Desde la
introduccion de guias clinicas en el afio 2001, comparado con el periodo de inicié de la profilaxis en 2015, 9
versus 7 pacientes fueron introducidos a profilaxis primaria, con lo cual queda demostrada la efectividad en
la aplicacion de las guias clinicas; lo cual, permite al profesional de salud tener evidencia cientifica para toma
de decisiones que impactan en la salud articular del paciente.

e La ilustracién 1, grafico de dispersiéon del estado de salud articular, demuestra que los pacientes que
presentaron un puntaje total (6 articulaciones + marcha) HJHS 2.1 mas elevado, se concentran en el drea de
inicio tardio (mayor de 36 meses de edad) de la profilaxis. Justificacién para introducir tempranamente a los

nuevos pacientes diagnosticados. Anexo 37.
Andlisis de calidad de vida

e En la tabla de datos de pacientes se reporta el aspecto limitante de la calidad de vida, auto reportado o
valorado por el cuidador, estas limitantes son de indole fisico relacionadas a la enfermedad (dolor articular
crénico, por eventos hemorragicos graves: cerebrales), fisicas no relacionadas a enfermedad (sobrepeso-
obesidad), limitantes derivadas de la terapia (necesidad de venopunciones para el tratamiento) o limitantes
a su entorno psicosocial (ansiedad o conflictos familiares).

e Elgrafico de dispersion de la escala visual andloga del EQ5D, muestra que independientemente del tiempo de
inicio del tratamiento de profilaxis, la terapia confiere al paciente con hemofilia una calidad de vida
relacionada a su salud adecuada, al catalogar su valoracién entre el 80 a 100 % de mejor salud imaginable.

Anexo 38.

6.3 Resultados relacionados otras partes interesadas
;Cudles son los resultados generados a otras partes interesadas relacionadas con la mejor practica?

Parte interesada Resultados generados

Federacién Mundial de Hemofilia e Mejorar el registro mundial de pacientes con trastornos de
la coagulacién.

Ministerio de Salud e Proveer al usuario resultados clinicos de salud articular y
calidad de vida

Unidad de Planificacién e  Registro actualizado de informacién para indicadores de
gestion

Unidad financiera e Ahorro de recursos econdmicos

Unidad de Desarrollo Profesional e Desarrollo del programa de educacion continua

Fuente: Elaboracion propia Departamento de Hematologia

:Qué beneficios han generado la implantacion de la mejor practica a otras partes interesadas?
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Tabla 20. Beneficios generados a otras partes interesadas
Parte interesada Beneficios generados

e Garantia que las mejores practicas conducen al manejo integral
del paciente.
Certeza de que la tecnologia sanitaria terapéutica donada es
adecuadamente utilizada

e Garantia que la inversidn en salud, genera adecuados resultados
clinicos al paciente

e Uso de tecnologia sanitaria terapéutica de alto costo justificada
con analisis farmacoecondmico.

Federacion Mundial de Hemofilia

Ministerio de Salud

Unidad de Planificaciéon e  Contribuye a la toma de decisiones de forma objetiva
Unidad financiera e Disponibilidad de fondos para otras necesidades
Unidad de Desarrollo Profesional e Talento humano capacitado

Fuente: Elaboracién propia Departamento de Hematologia

6.4 Resultados financieros y relacion costo beneficio
:Qué beneficios financieros ha obtenidos la organizacion con la ejecucién de la mejor

practica?

El Hospital Bloom al invertir en la terapia de profilaxis estandarizada, ha logrado conseguir una notable
disminucidn del costo de dia cama ocupado debido a la reduccién de ingresos por sangrado espontaneo. La
terapia de profilaxis aporta beneficio global al paciente al reducir el dafio articular y riesgo de sangrados
amenazantes de la vida, por tanto, los costos derivados de complicaciones relacionados a la hemofilia se ven

reducidos.

El trabajo colaborativo entre los Departamentos de Hematologia, Almacén de Medicamentos y Farmacia,
respecto al adecuado informe de los insumos terapéuticos, ha mejorado la gestion de factores de coagulacion
provistos por el ministerio de salud (fondo GOES) y los donados por la FMH, confiriendo un adecuado control
de existencias, asi mismo garantiza el control de prescripciones evitando pérdidas o vencimiento del

producto.

(Cudles son los resultados de la relacién costo beneficio de la implementacion de la mejor

practica?

La implementacién de la estandarizacién de la profilaxis refleja resultados de costo beneficio derivados de

una disminucién de ingresos por sangrado agudo al afio.

En el afio 2016, fecha de inicio de la profilaxis terciaria el 37 % de los pacientes con hemofilia tenia acceso al

tratamiento de profilaxis; el 46 % del total de pacientes con hemofilia tenia al menos un ingreso al afio.

Para el afio 2020, la cobertura de profilaxis se incrementé a un 59.6 % de todos los pacientes con hemofilia
registrados en el HNENBB, quienes no recibian dosis estandarizadas de tratamiento, ingresando al menos una

vez al afio el 13.2 % de los pacientes en profilaxis.
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En el afio 2023, el tratamiento de profilaxis fue estandarizado a dosis intermedias, recibiendo cobertura el 98
% de los pacientes hemofilicos graves y moderados; notdndose una reduccién al 5 % de pacientes en profilaxis

con al menos un ingreso al afio, superando la proyeccion en la reduccién del 10 %.

El Departamento de Hematologia tiene una estancia hospitalaria histérica desde el afio 2012 con 7.54 dias (la
hemofilia era el principal diagnéstico de ingreso); desde el aflo 2016, hubo una reduccién progresiva de 6.58
dias a 5.21 dias en el afio 2023. El costo diario de hospitalizacion es de $1,100.00, por lo que la estandarizacion
de la profilaxis, ha resultado en beneficio econdmico para el hospital aumentando la capacidad de atencién a
otras patologias hematolégicas. En el paciente ha conferido el beneficio de desarrollar todas sus actividades

incorporandose a la vida familiar, educativa y social mejorando su calidad de vida y salud articular.
Lo anterior evidenciado en la siguiente diapositiva 24 y 25, anexo 39

https://docs.google.com/presentation/d/1VICBibl5-
06f5aEEcO058hsT6RC3EksbY /edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true

7.Sostenibilidad y mejora

7.1 Sostenibilidad
¢;Cuales son los posibles riesgos que el equipo ha identificados para garantizar la

sostenibilidad de la mejora alcanzada?

Tabla 21. Identificacién de Riesgos

Riesgos

Presupuesto para sostener los insumos de tecnologias sanitaria terapéuticas y diagnosticas

Tecnologias sanitarias de alto costo

Recurso humano insuficiente para la carga laboral desarrollada por las practicas de mejora
Fuente: Elaboracién propia Departamento de Hematologia

(Cudles estrategias ha previsto el equipo para garantizar la sostenibilidad, sistematizacién y

estandarizacion de la iniciativa implementada?

Tabla 22. Identificacion de Riesgos

Riesgos Estrategias o acciones a seguir
Presupuesto para sostener los insumos
de tecnologias sanitaria terapéuticas y
diagnosticas

Solicitud al Departamento de ayuda humanitaria de la FMH
donacioén de factores de coagulacién

e Inclusidn al listado de medicamentos del MINSAL
Seleccidn del paciente que requiere la tecnologia sanitaria

e Estudio de farmacoeconomia para demostrar que la tecnologia
sanitaria es costo ahorrador

Tecnologias sanitarias de alto costo

Recurso humano insuficiente para la
carga laboral desarrollada por las
practicas de mejora

Organizacion del equipo multidisciplinario para atender la
demanda laboral
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Fuente: Elaboracion propia Departamento de Hematologia

(Qué indicadores, roles, responsabilidades ha implementado la organizacion para evaluar el

desempeiio futuro y asegurar la continuidad de la iniciativa?

Con el objetivo de evaluar el desempefio futuro y asegurar la continuidad de la buena practica el hospital y el
EMCC, ha definido indicadores con sus respectivos mecanismos de seguimiento y responsables de la

evaluacion periddica, considerando que son trazadores para el buen funcionamiento de la buena practica.

Indicador Mecanismo de seguimiento Responsable
% de guias clinicas actualizadas Cada 4 afios se realizara una revision Jefe Departamento de Hematologia y
bibliografica para actualizaciéon Hematdlogos

% de pacientes evaluados con las
herramientas de salud articular y
calidad de vida

% de pacientes en tratamiento de
profilaxis introducidos a los sistemas | Cada mes se revisara la actualizaciéon y
informaticos de recoleccién de datos calidad de la informacidn estadistica

Se hard valoracién anual de salud Médicos Hematdlogos y fisioterapista
articular y calidad de vida por paciente gosy P
Jefe Departamento de Hematologia y
enfermera responsable del programa de
hemofilia

Cada mes se hard la convocatoria de
participacion y  verificacion  de
compromisos

Fuente: Elaboracion propia Departamento de Hematologia

% de evaluaciones multidisciplinarias
del programa de hemofilia realizadas

Jefe Departamento de Hematologia y
equipo multidisciplinario

7.2 Mejora
¢Cuales estrategias ha definido la organizacion para asegurar la mejora continua de la practica

implementada?

El Departamento de Hematologia ha planificado la sostenibilidad de las practicas implementadas basados en

los siguientes pilares:

1. Educacién del equipo multidisciplinario: favorece la actualizaciéon periddica de las guias clinicas,
garantiza la calidad técnica de los servicios prestados en las diferentes disciplinas de abordaje integral,
incorpora nuevos elementos y metodologia en la terapia y diagnéstico. El plan de formacién comprende
entrenamiento local y por parte de organizaciones afines al programa: FMH, CLATH.

2. Trabajo colaborativo con la FMH para la gestién de entrenamientos de capacitaciéon y donaciéon de
insumos terapéuticos y diagndsticos. Anexo 12

3. Capacitacién al usuario con talleres para la auto infusién y cuidado personal. Anexo 40.

4. Educacién a los equipos de nivel primario de salud en la administracién del tratamiento con los agentes
hemostasicos, de tal forma que sean administrados en la localidad del paciente, accién requerida en
aquellos que auin no completan su adiestramiento en auto infusién del farmaco.

5. Trabajo colaborativo entre los equipos multidisciplinarios del HNENBB y hospital de adultos, para que se
ejecute una transicion de servicios de atencién, que favorezca la continuidad de las practicas de mejora

al llega a la vida adulta.
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(Qué mecanismos de seguimiento ha considerado o esta utilizando el equipo para

asegurar el proyecto o iniciativas implementado mejore continuamente?

La garantia del cumplimiento de la mejora continua estd a cargo del jefe del Departamento de Hematologia,
no obstante, cada miembro del EMCC se encuentra comprometido a brindar toda su capacidad técnica y trato

humanizado en favor del programa de atencién integral.

Cada mes se analizaran los resultados de la atencién clinica, denomindndose “evaluacién multidisciplinaria
del programa de hemofilia”, espacio oportuno para que las diferentes disciplinas realicen un andlisis
introspectivo de su trabajo, favoreciendo a la creacién de oportunidades de mejora y a fomentar el trabajo

colaborativo entre todas las disciplinas.

Cada 6 meses se presentara un informe del estado de las metas propuestas, con la finalidad de ofrecer
soluciones ante las diferentes deviaciones que puedan surgir o la de comunicar avances, fomentando una
cultura de crecimiento del equipo en favor del usuario, tomando en cuenta los ciclos de mejora al planificar,

ejecutar, actuar y verificar segiin necesidad de la implementacién de nuevas estrategias.

Glosario

Articulacién blanca: es aquella articulacion en la que han ocurrido 3 0 mas hemorragias espontaneas en un
periodo consecutivo de 6 meses

Artropatia hemofilica: es la disminuciéon de la amplitud del movimiento y funcionalidad de una articulacién
como consecuencia de las hemorragias articulares.

CLATH: Grupo Cooperativo Latinoamericano de Trombosis y Hemostasis

Calidad de vida: percepcion que tiene una persona sobre su posicién en la vida dentro del contexto cultural
y el sistema de valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas, estandares y preocupaciones.

Camas censables: aquellas asignadas para internacién de pacientes y en las cuales se generan egresos

hospitalarios que tienen una estancia mayor de 24 horas (Camas, Cunas)

Camas no censables: las camas de transito de pacientes, como las de Cuidados Criticos, Emergencias y
Camas de Salas de Recuperacion, asi como aquellas asignadas para atencion de pacientes en observacién o
se les realizan atenciones y/o procedimientos ambulatorios, y su estancia no excede las 24 horas
(Hospitalizacion de dia).

Concentrados de Factores de la Coagulacion: son los productos para el tratamiento de la hemofilia que
contienen la proteina de la coagulacion deficiente: factor VIII (Hemofilia A) y Factor IX (Hemofilia B). De

acuerdo con su origen de obtencién se dividen en dos tipos principales: los elaborados a partir de plasma
donado por donantes de sangre humana y los fabricados usando tecnologia recombinante.

EMCC: Equipo de mejora continua de la calidad

EQ5D: Cuestionario Europeo de calidad de vida en 5 dimensiones (European Quality of life 5 Dimensions)
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Farmacoeconomia: es la disciplina de la salud que se encarga de analizar los costos de los productos

farmacéuticos que se emplean en el sistema sanitario. Esta evaluacién incluye la identificacidn, el calculo y la
comparacion de precios, asi como los riesgos y los beneficios que pueden proporcionar a los pacientes.

FMH: Federacion Mundial de Hemofilia.

GIRO O ROTACION DE CAMA: es una medida del niimero de egresos que en promedio comprometieron el
uso de cada cama disponible. Es la rotacion media de las camas y expresa cuantos pacientes pasan en un

periodo dado, en promedio por cama disponible.

Hemofilia: 1a hemofilia es un trastorno hemorragico que se caracteriza por frecuentes episodios de sangrado,
que afectan particularmente a articulaciones y musculos. Se produce por una disminucién en los niveles
plasmaticos circulantes de las proteinas de la coagulacién denominados: factor VIII (Hemofilia A) y Factor IX
(Hemofilia B).

HJHS: Escala de salud articular en hemofilia (Hemophilic Joint Health Score)

HNENBB: Hospital Nacional de nifios Benjamin Bloom

HNR: Hospital Nacional Rosales

IMC: Congreso Internacional Musculoesquelético de la FMH

Inhibidor de baja respuesta: titulo de inhibidor < 5 UB

Inhibidor de alta respuesta: titulo de inhibidor > 5 UB

Inhibidor: aloanticuerpos del tipo inmunoglobulina G, que actiian contra el factor VIII o IX y neutralizan la
funcién del concentrado de factor de coagulacién administrado, se detectan y cuantifican mediante la
modificacién Nijmegen del ensayo Bethesda. Se considera positivo con titulo Bethesda de > 0.6 unidades
Bethesda (UB) para factor VIII y > 0.3 UB para factor IX.

Inmunotolerancia (tratamiento): la inmunotolerancia es una estrategia que persigue desensibilizar el
sistema inmune de los pacientes frente al FVIII o al FIX mediante una exposicion intensiva y repetida a estos
factores que actiian como antigenos y que desencadenan la respuesta inmune de defensa del organismo.

ISPOR: Sociedad Internacional de Investigacion de Resultados y Farmacoeconomia
ITI: tratamiento de induccién inmunotolerancia
MINSAL: ministerio de salud

Profilaxis: consiste en la administraciéon periddica de concentrados de factores de la coagulacién cuyo
objetivo es mantener la hemostasia a fin de evitar hemorragias.

Profilaxis primaria: profilaxis continua periddica iniciada en ausencia de enfermedad articular
documentada.

Profilaxis secundaria: profilaxis continua periddica iniciada después de 2 o mas hemorragias articulares,
pero antes de la aparicién de enfermedad articular.

Profilaxis terciaria: profilaxis continua periddica iniciada después de la aparicién de enfermedad articular
documentada.

RMTC: Registro Mundial de los Trastornos de Coagulacién
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Tratamiento a demanda: es la aplicacion de concentrados de factores de la coagulacion ante la evidencia
clinica de una hemorragia aguda, calculando la dosis para incrementar la actividad del factor basada en la

severidad de la hemorragia.

UOC: Unidad Organizativa de la Calidad

ANEXOS
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Anexo 1. Generalidades y Estadisticas Programa de Atencion Integral del Paciente con
Hemofilia. HNENBB
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Generalidl,aa'éé y Estadisticas

Programa-de Atencion Integral

Paciente con Hemofilia

Hospital Nacional Especializado de Nifos Benjamin Bloom

Resumen de la terapia, % pacientes en tratamiento HEMOFILIA Ay B
Inmunotoleracia (ITl) o Profilaxis

Hemofilia A Hemofilia B
# de pacientes % cobertura # de pacientes % cobertura
ITI 0 (0%) 0 (0%)
LEVE S
Profilaxis 2 (8.6%) 3 (100%)
Total 2 (8.6%) 2 (100%)
Il 0 (0%) 0 (0%)
MODERADO
Profilaxis 2 (66%) 3 (100%)
Total 2 (66%) 2 (100%)
ITI
4 7% 0 0%,
GRAVE (7%) (0%)
Profilaxis 51 (91%) 7 (100%)
Total 55 (98%) 7 (100%)

Fuente: SIPAHE (Sistema Informatico Pacientes Con Hemofilia. Hospital Bloom)
RMTC (Registro Mundial Trastornos De La Coagulacion. Federacion Mundial De Hemofilia)
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Anexo 2. Generalidades y Estadisticas Programa de Atencion Integral del Paciente con
Hemofilia. HNENBB (diapositiva 7 y 12)

RECOMENDACIONES PARA EL TRATAMIENTO INTEGRAL DEL PACIENTE CON HEMOFILIA

Il. Los miembros basicos del equipo de atencién integral deberian abarcar los siguientes: director médico, coordinador(a) de enfermeria,
especialista musculoesquelético (fisiatria y ortopedia), especialista de laboratorio médico, especialista psicosocial, y el paciente y sus
familiares/ cuidadores.

11l. Para todos los pacientes con hemofilia, la FMH sugiere la preparacion de protocolos de tratamiento médico escritos a fin de garantizar la
continuidad de la atencién en caso de cambios en el personal de la clinica.

IV. Para todos los pacientes con hemofilia, la FMH recomienda la recoleccién sistematica de datos en registros de pacientes, de ser posible, a
fin de documentar la asignacion de recursos, apoyar la mejora de la administracion de los servicios de atencidn, y fomentar la colaboracion
entre centros para compartir datos y realizar investigacion

Guias de |la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH) pbara el tratamiento de la hemofilia. 3ra edicién. 2020

Tratamiento en Hemofilia

TRATAMIENTO PERIODICO O DE PROFILAXIS: es la norma terapéutica para personas con hemofilia grave, y para algunas personas con hemofilia
moderada, o para quienes padecen otro trastorno congénito relacionado con un fenotipo hemorragico grave y/o un riesgo elevado de
hemorragias espontdneas que pongan en peligro la vida. consiste en la administracién regular y periédica de terapia con agentes hemostéticos
de reemplazo y de no reemplazo. El objetivo de la profilaxis utilizando CFC (terapia de reemplazo), ha sido convertir a una persona con
hemofilia grave (concentracién basal de FVIII/FIX < 1%) a un fenotipo hemorragico tipico de la hemofilia moderada o leve, manteniendo
concentraciones de factor superiores a 1% en todo momento.

TERAPIA DE REEMPLAZO: se utilizan CFC (FVIII/IX) derivados de plasma con inactivacién de virus,como obtenidos por técnicas recombinantes.
Los CFC segun la vida media en plasma pueden ser: de vida media estandar o extendida. Los pacientes con inhibidores, pueden recibir factores
de coagulacion denominados agente puente (complejo protrombinico activado y Factor VII recombinante)

TERAPIA DE NO REEMPLAZO: existen nuevas terapias sin factor, entre ellas se encuentra el Emicizumab, un anticuerpo monoclonal mimético
del FVIII que se utiliza para el tratamiento médico de la hemofilia A.

45



Aoy x

GOBIERNO DE
EL SALVADOR.

MINISTERIO
DE SALUD

HOSPITAL

NACIONAL DE NINOS

BENJAMIN BLOOM

Anexo 3. Centro para el tratamiento integral de la hemofilia (CTH).

Estructura y funciones de los centros para el tratamiento integral de la hemofilia (CTH)

Acciones para la
atencion hospitalaria
y ambulatoria de un
CTH integral

Federacion Mundial de Hemofilia

Los pacientes deben ser evaluados por los miembros del equipo multidisciplinario
por lo menos una vez al afio (los nifios una vez cada seis meses) para una evaluacién
hematologica, musculo esquelética y psicosocial completa, asi como para establecer
y refinar un plan de tratamiento integral individual.

Deberd propiciar la terapia en el hogar con concentrados de factor de coagulacién,
cuando se encuentren disponibles, capacitar a este respecto y supervisar su
administracion.

Instruir a pacientes, sus familiares y otros proveedores de atencién médica a fin de
garantizar que se satisfagan las necesidades de las personas con hemofilia.

Recolectar informacion sobre las hemorragias, lugar de sangrado, tipo y dosis de
tratamiento administrado, valoracion de resultados a largo plazo (en particular con
referencia a la funcion musculoesquelética), complicaciones del tratamiento e
intervenciones quirurgicas.

* Poseer la informacion en_ un registro
computarizado que deberia actualizar
periodicamente una persona designada.

* Recoleccién sistematica de datos para
facilitar _ la auditoria de los servicios
proporcionados por el centro de atencion
de hemofilia y mejorara la atencién al
paciente, ayudara” a documentar la
asignacion, de recursos, y fomentara la
colaboracién entre centros para el
intercambio y la publicacién de dichos
datos.

» Mantener los registros de acuerdo con las
leyes de confidencialidad y otras
regulaciones nacionales.

*Cuando  sea. posible, realizar
investigacién basica y clinica.
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Anexo 4. Guias de tratamiento de las patologias hematologicas

HOSPITAL NACIONAL DE NINOS BENJAMIN BLOOM };IA(CI?J§AII?I!I']I:I &\L
HOSPITAL NACIONAL DE NINOS BENJAMIN BLOOM DEPARTAMENTO DE HEMATOLOGIA BENJAMIN BLOOM

DEPARTAMENTO DE HEMATOLOGIA

PROTOCOLO DE TRATAMIENTO

PACIENTE CON HEMOFILIA A Y EMICIZUMAB
PROTOCOLO DE TRATAMIENTO DE PROFILAXIS

PROTOCOLO DE ABORDAIJE PACIENTE CON HEMOFILIA SIN INHIBIDORES

PACIENTE HEMOFLICO CON INHIBIDORES

Dr. Armando Rafael Estrada Romero Dr. Armando Rafael Estrada Romero

Hematélogo Pediatra HNNBB Hematélogo Pediatra HNNBB
Dr. Armando Rafael Estrada Romero ¢ s

Jefe Departamento de Hematologia Jefe Depar det
Hematélogo Pediatra HNNBB P o8
Jefe Depar de H: logi: ” . Dra. Claudia Esmeralda Galddmez Villalta
Dra. Claudia Esmeralda Galdamez Villalta Hematéloga Pediatra HNNBB

Dra. Claudia Esmeralda Galddmez Villalta Hematbloga Pediatra HNNBB

Dra. Keny Ruth Garcia Méndi
Hematéloga Pediatra HNNBB r Y arcia Méndez

Dra. Keny Ruth Garcia Méndez Hematéloga Pediatra HNNBB

Dra. Keny Ruth Garcia Méndez Hematdloga Pediatra HNNBB

Hematéloga Pediatra HNNBB

San Salvador, febrero 2022

San Salvador, marzo 2021
San Salvador, enero 2021

S
23 ABR. 2021

L
/2!

Qv
- 9 FEB. 2022
104 e
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Anexo 5. Contratacion de especialista
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Nosotros: ALVARADO RODRIGUI l. gnuesro.amooammmae
\dentidad numero: cero dos co Pudyo i 9i6t dO8 LNO + CUBHIO A<tdD o0
‘_ _ ldo, Hos wmmmmmnsammm
\ o:no'hrnoﬁm&molw v VENTURA LOPEZ,

BRENDA LISSETTE, oe;‘rnlma’r e adpdwa. Saivadorafs. Dr.(3) En Medicina,

Soltero(a), del domk:i!lo’do San ﬂhg:ua de, San Salvador remidente
Las cﬁJ‘Cosa #3, San Ramon, Con

actualmente en Colonia Sanln Gonrud
Y1 __.Coro %u& \Cuatro, Seis Cince Cuatre Seis

Documento Unico de Identidad n
Dos - Uno; y con Tarjeta do ldeoll' ‘\'Npuurh‘mmaor Cero Seis Unc Cuatro -

Dos Cero Cero Seis Nuevquno A .U"° Uno L4 géfp'uuecnetmwsooel
presente instrumento me don " ‘“‘c&ﬁ. )gstuaam; .que en lo sucesive me
denominaré “Médico Residomo ar , encolabrar of presente contrato,

OBJETO. - El objeto del presente M‘L "'mu“doe; la relacion entre el “Hospital
y el "Médico Residente (Becario)", ia ¥in de’ opim&i\uar ol desarrolio del proceso de
formacién como especialista, tal como lo establece el COnvenio especifico establecido
entre El “Hospital” y la Instituciones de Educadén Suphﬂo: respecliva, los planes de
estudio y de implementacion vigentes.

LUGAR DE LOS ESPACIOS DE PRACTICA. - El "Médico Residente (Becario)
realizaré sus aclividades académicas y asistenciales en el “Hospitar, de conformidad a
lo establecido en los Planes de Estudio y de implementacidn,

JORNADAS DE ACTIVIDADES ACADEMICAS Y ASISTENCIALES.- El "Médico
Residonte (Becario)” desarrollard sus aclividades académicas y asistenciales en los
horarios ostablocidos en jornadas regulares y lurnos presenciales, a fin de darle
cumplimiento al Plan do Ejecucion Anual de la espocialidad. La hora de entrada y de
salida estara sujela a la complejidad del serviclo donde se encuentre rotando, ast como
en casos de emergencias locales o nacionales y que su presencia sea requerida por
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Anexo 6. Informe de resultados del programa de atencién integral
presentado a la direccion del hospital

HOSPITAL NACIONAL DE NINOS BENJAMIN BLOOM
DEPARTAMENTO DE HEMATOLOGIA

INFORME DEL PROGRAMA DE ATENCION DEL PACIENTE HEMOFILICO
Y
OTRAS COAGULOPATIAS RARAS

Dr. Armando Rafael Estrada Romero

Hematdlogo Pediatra HNNBB
Jefe Depar det logi
San Salvador, Marzo 2021

H.N.N.B.B. WA
U GIMEECION >
RECIBIDA. DLSPACHADA A:
‘n&in:__ il
- 1= u’aj: -3

HOSPITAL

NACIONAL DE NINOS

BENJAMIN BLOOM
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del paciente con hemofilia

HOSPITAL

NACIONAL DE NINOS

BENJAMIN BLOOM

DEPARTAMENTO DE HEMATOLOGIA
INFORME DEL PROGRAMA DE ATENCION DE COAGULOPATIAS HEREDADAS
HEMOFILIA Y OTRAS DEFICIENCIAS HEREDADAS DE FACTORES DE LA COAGULACION
ANO 2024

INTRODUCCION

El Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom (HNNBB) es el centro de tratamiento de las
coagulopatias heredadas de la poblacién pedidtrica de 0 a 18 afios. Estas patologias comprenden:

hemofilia, enf dad de von Willebrand y otras deficiencias congénitas de factores de la
coagulacién y alteraciones ¢ itativas - cualitativas de las pl.

El D‘epart.amento de hematologfa cuenta con guias de tratamiento conforme a las recomendaciones
y directrices de la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH) y de las principales organizaciones

Norteamericanas y Europeas que regulan el tr i de estas

La visién actual del i delah filia y sus c icaci parte del blecimi de
los pri fund les de 6n integral del paci con hemofilia (Tabla 1), los cuales
fueron definidos por la FMH y la Organizacién Mundial de la Salud (OMS). Estos principios

it la adecuada én integral de esta poblacién; el HNNBB procura
ofrecer al paciente con hemofilia (PCH) y otras coagulopatias esos pilares de atencion, excluyendo
algunos limites basados en falta de tecnologia de diagnéstico genético.

Tabla 1 Principlos fundamentales de atencién de la persona con hemofilla

1. Establecimiento de un programa nacicnal de atenckdn al PCH i
multidisciplinac, ef establecimiento de red de centros de pacientes y sus.
complicaclones y 13 disponibilidad de tratamiento ro y efective.
2. Acceso 3 de ! ¥ ¥
padientes con inhibldores y posibilidad de scceso 3 torapias emergentes.
3. Servicio de laboratorio especiafizado: Clasificacidn del tipo y severidad de I hemolila, diagnostico y cuantificacién de
inhibidores, 0stico genttico del paciente y portadoras potenciates,
4. Educacién y entrenamienta de parsonal especlalizado: Capacitacian de porsonal del equipo de salud muRidisciplinar,
colaboracién entre centros de tratamiento.
5. Desarrollo de la Investigacién clinica y epldemiolgica.
rs G del paciente, su ickeo familar y ¢l personal do salud sobre el mancjo de las
emergenclas y su tratamiento adecuado.
7. Atencién Integral por aquipo multidisciplinar y participacién en organizaciones y empaderamiento sobre su condicibn,
8. Terapla de reemplazo administrada en forma regular (Profilaxis): En paclontes con hemolilia scvern o modarada e inklada antes
de los 3 afios, para prevenir complicaciones musculonsqueléticas.
9, Tratamiento de pacientas con Inhibidores: Vighancla Y

integrado al sistema de salud: Contempla 13 3tencién por 0quipo
i .

de

de los mediante
inmunotolersncla
10. L Y
Participacién en actividades deportivas.
11. Manejo de condiclones ospocificas y Y stencién do e ot ~
tratamiento de comorbilldades. Prevendon
o Evakuacion do Imp T T

12
Calidad de wida y aspectos econémicos.
Fuente: Guias de la FMH para el tratamlento de la Hemofilia 30 Ediclén, 2020

H.NLN
L,
RECIBIOA

2 B.

< T
DES & HADA A
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Anexo 7. Divulgacién de proyecto de Buenas Practicas al talento humano.
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Anexo 8. Diploma de academia de hemofilia Espafia
- - VICEHRREIECTORAIDO DE POSOGR ALY
Universidad FORMACION PERRLANENTS

Py
sssns

Y EXTEANSION UNIVERSIT AR

..... de Alca]_a Cologio d¢ i !l.-.\d‘--‘\

CaBeijGn Scl Poxo, s/n

2HB01 Alcala e Honsaos (Madnd

Tef 91 855 4693 / 4rx / 4157

Cursos oo sson@Eliuali on

MARGARITA VALLEJO GIRVES,
VICERRECTORA DE POSGRADO, FORMACION
PERMANENTE Y EXTENSION UNIVERSITARIA

CERTIFICA:

Que D/ Dna: Kenny Ruth Garcia Méndez,

con DNI/Pasaporte numecero: 02598910-6, ha participado
con aprovechamiento en ¢l Curso de Extension Universitaria:s

Virtual en Hemofilia A: Abordaje, Diagndstico y Tratamiento

cn su modaldidad online, que tuvo lugar entre encero v abril de 2022, con
un rotal de veintucinco (25) horas lecuvas.

De Verificaciin yYelcEdidp2iZusTdislgl— Estado Fecha y hora ‘
Firmado Por Malganz\lalepGuves Vicemecion'a de Posgrado, Formacidn Permanents y Firmado 2110672022 130205
Extension Universitaria
__ Otservaciones 1"
Url De Verificacién kttps://vEirma uah.es/vEirma/code/y¥elcBdldp2iZutTdislol—
Nomatva Este informe Bene cardcler de copia electrdnica auténtica con validez y eficacia administrativa de ORIGINAL (art 27 Ley 3972015) |
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Anexo 9. Documentos de gestién con Division Médica y Direccidn del Hospital

HOSPITAL

NACIONAL DI NINOS

BENJAMIN BLOOM

31 de mayo 2022

Dr. David Emesto Castillo Bustamante
Jefe de Division Médica

Respetable Dr. Castillo, me es grato saludarle y desear éxito en sus labores.

En seguimiento del programa de atencion del paciente con hemofilia del Hospital
Bloom, deseo manifestarie, que la condicién clinica de los pacientes bajo el
tratamiento con Emicizumab, es sumamente satisfactoria.

En el presente afio han tenido crecimiento pondoestatural, lo cual refleja
lo anteriormente descrito de su excelente estado fisico; requiriendo realizar ajuste
de la dosis adecuada del fArmaco, en base a los kilos de peso.

Esto significa 120 mg y 60 miligramos cada mes respectivamente en los dos
pacientes bajo iento; las r idades mensuales seran de 6 frascos de 30
miligramos. Solicito su siempre apreciada gestion para dar continuidad al
tratamiento de los citados pacientes.

Atentamente.

% Armand¢ Rafael Estrada Romero

Jefe Departamento Hematologia

Dr. Armoed Rk Exirada R
DOCTOR EN MEDICINA

/Qwulo
3 'mm 2022
q.05am

HOSPITAL

NACIONAL DE NINOS
BENJAMIN BLOOM

Reporte consumo de Hemofilia

Dr. Angel Emesto Alvarado

Respetable Dr. Alvarado, hago de su conocimiento el siguiente reporte de consumo anual
de concentrados de factores para el afo 2023.

El programa de profilaxis coagulopatias raras y hemofilia atiende 74 pacientes
hemofilicos, 1 deficiente en factor VIl y otro en X. Detallo el consumo de concentrados de

factores:
Hemofilia A: 64 Factor VIIl frascos de 500 Ul 2500 frascos cada 4 semanas
Hemofilia B: 10 pacientes F IX frascos de 500 Ul 196 frascos cada 4 semanas
| ___Hemofiia A: 2 pacientes | Emicizumab30mgfrasco | 7 frascos cada 4 semanas |
Hemofilia A: 3 pacientes Concentrado protrombinico 144 frascos cada 4 semanas
activado FEIBA

Deficiencia factor VII: 1 paciente | Factor VIl recombinante 1 mg por 8 frascos cada 4 semanas
frasco

Deficiencia de Factor X: 1 Concentrado protrombinico no 8 frascos cada 4 semanas
paciente activado 500U frasco

Para los usos que estime conveniente, me suscribo atentamente, y quedo a su
disposicién

sailo Rafael Estrada R
L AME

D No, 4979

Dr. Armando Rafael Estrada Romero
Jefe Departamento de Hematologia

27E
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Anexo 10. Certificacion laboratorio de coagulacion

-

)
\
v

MINISTERIO
DE SALUD

ESQUEMA
INTERNACIONAL
DE EVALUACION
EXTERNA DE LA
CALIDAD (IEQAS)

CERTIFICADO DE
REGISTRO

1 WFH

s

HOSPITAL

NACIONAL DE NINOS

BENJAMIN BLOOM
— i —

Este certifica que el

HOSPITAL NACIONAL DE NINOS BENJAMIN
BLOOM EN SAN SALVADOR, EL SALVADOR

esta registrado en el Esquema Internacional de Evaluacion de 1a
Calidad de la FMH (WFH-IEQAS) para la coagulacion de la sangre en
el afio dos mil dieciocho (2018).

10 de mayo de 2018
/
‘/ Dr Steve Kitchen .
Dr Sukesh Nai Director del Esquema IEQAS

Presidente del Comité IEQAS
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Anexo 11. Solicitud para tamiz de inhibidores y virus de HA, HB, VIH

HOSPITAL

NACIONAL DE NINOS

BENJAMIN BLOOM
= @

Lic. Samantha Perdomo 4 de enero 2023
Jefe Laboratorio
Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom

Estimada Lic. Perdomo, deseo un préspero 2023, agradezco todas sus atenciones en favor de los

pacientes con hemofilia y coagulopatias raras, que reciben atencion en el Departamento de
Hematologia.

Envio las necesidades de analisis para el tamiz anual de inhibidores y serologia viral (VIH, Hepatitis
B y C) de los pacientes tratados en el programa de profilaxis e inmunotolerancia de hemofilia.

Para la adecuada gestién y coordinacion con el equipo de profesionales en coagulacion e
inmunodiagnéstico bajo su cargo, anexo la programacion.

atentamente

Rebids  taldbois e Befils

h'r. Ar inxht!(» Rafacl Estrada R,

7/ . DOCTOR EN MEDICINA
7. Armando Rafacl Estraga Roparg 1. 10479

Jefe Departamento de Hematologla

2z
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Anexo 12. Vin

HOSPITAL

NACIONAL DE NINOS

BENJAMIN BLOOM

culo entre Direccidn, Federacién Mundial de Hemofilia y Departamento de

Hematologia (Donacién factores de coagulacién FMH)

World Federation of Hemophilia
&W F H,ch-l.evesque Boulevard West 1425
7""‘"‘""‘""‘" Montreal QC H3G I1T7
Canada

Hospital Nacional De Nifios Benjamin Bloom, Dr.
Angel Emesto Alvarado Rodniguez
0 Final 25 Avenida Norte Y 27 Calle Poniente
San Salvador
El Salvador
O 503-21333222
 arestrada2002@yahoo.com

Dr. Angel Emesto Alvarado Rodriguez
Ww pleased to make a humanitarian aid donation of anti-hemophilic factor to your organization.

This donation is a free gift, with no commercial value, to be used exclusively for the treatment of persons with hen
These products are not hazardous.

In order to keep in line with our signed agreement we would request the following:

1. Complete and return the "Acknowledgement of Receipt” once the donation is received,
2. Provide stories and photos of humanitarian aid donations and recipients,

Please find below a breakdown of the total quantity we are preparing to send:

Product 1)) MG Qunniity Lot/Serial Number Expiration [

0
wiid

Alprolix 1000 1000 100,000.0 100.00 Vial PC2230 10/31/2025

Many thanks and best regards,
Rssed e

Assad Haffar, MD, MSc
Medical & Humanitarian Aid Dircctor
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Dr. Donato Milla
Hematologo
Hospital Rosales
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Anexo 13. Transferencia de pacientes de Hospital Bloom a Hospital de adulto

19/8,/2023

Respetable Dr. Milla, es un gusto saludarle y al mismo tiempo brindar el informe de los pacientes
con hemofilia en programa de profilaxis que cumplirdn 18 afios. Por tanto, seran referidos
préximamente en el Hospital Rosales.
El insumo sigulente le sirva para la gestion pertinente del tratamiento de los pacientes.

Talkla 1 Rezumen de pacientes con hemafilio de trasiode Hospital Resales

Paciente Fecha de traslado Tipo Hemofilia Profilaxis [ratos relevantes
%04 Bomero £ Emmanuel Saptigmbre 2023 A BN 2000 LI Inhibidor transimoria
Lo IrHb 56% 3 x semana 10 UBO&/2022
Profilysis por llopaoat
022023 O UB
Reves Suriano Carkos Masiel Blosaarrinre 2023 A Abandons I Exitosa
¥Hraaa 0% Inhibidor alta respuesta
B.72 UE-03,/2019
0 2021 OuB
Crur Palacios Anthony Andernaon Fabrero 2034 & F Wil 3000 W 032023 OB
i i 0% 3 % sEmana Profilaxis por HIC
Valencio Ramas Casloe Andenin Febrero 2024 A, F W11 2000 LI 03/2023- O LB
413335 0.1% 3 x semans | irmegular
Albandy Romara Klayo 2024 A F N 2000 LN 3 x semana Tl exitosa
Bryan Alrzander 0% Idea vida redia extendida | |mhibider alta respuesta
ey Por Pk requiere [ 48 horas Pico maxime 108 UB
03/1023 O UB
Guerra Landaveide Junio 2024 A F il 23000 LI 03/2023- O LB
kodiigs Alejaadra 04% 3 ¥ sEmana Praofilaxis por HIC
434794
Guerrs Landsverde Junig 2024 A BN 2000 Ui 03/2023- O UB
o Astonio 035 3 x semana Profilaxis por HIC
434394
Bt it Aades Eduande hulia 2024 A FWI 2000 1N 02/2023: OB
406102 0.2 % 3 ¥ semana

Agradezco la gestidn realizada en favor de continuar la profilaxis en nuestros pacientes egresados
del Hospital Bloom. Es de notar que la mayoria proceden de erradicacién de inhibidores o
profilaxis por Hemorragia intracraneal (HIC), lo cual justifica el seguimiento de profilaxis.

Siempre dispuesto a sus drdenes.

Dr. Armando Rafael Estrada Romero
Jefe Departamento de Hematologia
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Anexo 14. Reconocimiento otorgado por el Equipo de Cuidado Humanizado

2E - HOSPITAL
( Hospital Nacional de Ninos BENJAMIN BLOOM

“TBenmjamin Wloom” p @
el €quipo BDe Humanisacion

Otorga el presente:

Diploma de Reconocimiento

a

PHematologia

Por dar calidad, calides p pumanisacion en la atencion de [os servirios de
salud €n el Mospital de Niiios Wenjamin Bloom.

San Salvador, 23 de septiembre be 2022. \A ) \/“*
T TN ot
t vk = > \ \~\L A \‘\___

¢ Dr. Werner Weriberto Vosales Lopes
& by A€ Subbivector

Ticba, €lba Flenjivar
Coordinabora del equipo de Wumanizacion

. - T S~ i )\ >
Dr. Angel Ernfsto JAlvarado i{nbngun\'*'
Director.
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Anexo 15. Entrenamiento en sitios especializados para la atencion
Houston, Estados Unidos y en diversos Congresos internacionales.
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BENJAMIN BLOOM

del paciente con hemofilia en
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Anexo 16. Reconocimiento individual a los Equipos de MCC

59



* ¥ o
* *
* *
* *
* *

* oy

GOBIERNO DE
EL SAIVADOR.

MINISTERIO
DE SALUD

RN RLRY Reconocimients a las
MUl HOSPITAL NACIONAL DE NINOS BENJAMIN BLOKOM Mujores Practicas en Salud

UNIDAD ORGANIZATIVA DE LA CALIDAD

MEMORANDUN
Uoc - 58 -2024

Para: Dr. Armando Rafael Estrada Romero, Jete Dpto, de Hematalogia

De:  Dr. Angel Ernesto Alvarado Rodriguez, Director

1

Asunto: "Agradecimiento y Felici por la prop

Hl

Practicas para la atencion del paci con pr

Fecha: martes 18 de junio 2024

Por medio de la presente expreso mi agradecimiento por realizar propuestas de Buenas
pricticas que contribuyen a proporcionar Atencién de Calidad a los usuarios de nuestro

hospital; asi como las gestiones para su respectiva implementacion.

Con el proyecto de “Atencion integral al paciente con hemofilia, postulado al Rec imi a
las Mejores Pricticas en Salud IX edicion 2024, del ministerio de salud.

A la vez envio una sincera felicitacién por la iniciativa, esfuerzo y dedicacion, invitindole a

pr iendo e impl do iniciativas que contribuyan a mejorar la calidad de

atencion en los servicios salud que proporcionamos a la poblacién pediatrica.

Atentamente

C.C. Al expedi Recursos H
AGT (1 J

HOSPITAL

NACIONAL DE NINOS

BENJAMIN BLOOM

I'A It t U LE AN BLLOIY ’
UNIDAD ORGANIZATIVA D ALIDALD

\ DE LA (

MEMORANDUN
vocC- 61 -2024

Para: Leda. Sandra Margarita Arias  Leda. En Enfermeria,

Enfermera Responsable Programa de Hemolfilia
De:  Dr. Angel Ernesto Alvarado Rodriguez, Director

Asunto: "Agradecimiento y Felicitaciéon por su participacién en la implementacién de

Buenas Practicas para la atencion del paciente con probl H logicos"

Fecha: martes 18 de junio 2024

Por medio de la presente expreso mi agradecimiento por participar activamente en la
| ion de B practicas que contribuyen a proporcionar Atencion de Calidad a los

¥

usuarios de nuestro hospital,

Con el proyecto de "Atencion integral al paciente con hemofilia, postulado al Reconocimiento a
las Mejores Practicas en Salud 1X edicion 2024, del ministerio de salud,

A la vez envio una sincera felicitacién por su esfuerzo y dedicacion, invitindole a continuar
apoyando la implementacion de iniciativas que contribuyen a mejorar la calidad de atencién

en los servicios salud que proporcionamos a la poblacion pedidtrica.

Atentamente
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Anexo 17. Participacion y publicacion avances del programa de atencidn integral del paciente

con hemofilia

HOSPITAL

NACIONAL DE NINOS

BENJAMIN BLOOM
- ——

4 de septiembre 2023

Dr. Angel Avarado
Director
Hospital Bloom

Respetable Dr. Alvarado, es un gusto saludarie y desearle éxitos en sus labores.

Deseo notificarle que en relacién al apoyo que recibe el Hospital Bloom de la Federacidn Mundial
de Hemofilia he recibido dos invitaciones de participacidn en eventos internacionales que detallo:
1. mlConmddempoCmmuvourMoamedmodeHmﬁamim&
{Grupo CLAHT) y dei Vill Congreso de lo Sociedad Mexicana de Trombosis y Hemostasio
(SOMETH), Guadalajara, México del 10 al 14 de octubre 2023. Solicitan mi participacion
como profesor con el tema: Programa de ayuda humanitaria de la F8MH en LATAM. En este
foro se hablaria de los beneficios recibidos por las instituciones que reciben donaciones, lo
que ha permitido proyectar mejoras en el tratamiento integral del paciente con hemofilia.
2. Toller médico regional de FMH, Panami del 19 3l 21 octubre 2023. El objetivo principal de
este taller es continuar mejorando el conocimiento de los médicos en el tratamiento de la
hemofilia utilizando productos de Vida Media Prolongada,

Por tanto, solicito a usted permiso para disertar los temas antes mencionados; de igual forma
pedir su colaboracién de conceder misién oficial. No omito reportar que los gastos de viaje y
acomodacion de hoteles, seran sufragados por la Federacion Mundial de Hemofilia.

Siempre dispuesto a sus 6rdenes.

-
[br. Armando Rafael Estrada I\_I
DOCTOR EN MEDICINA
| JVvPM No. 4879

~\

Dr. Armando Rafael Estrada Romero
Jefe DepartameAto de Hematologia

cc. Dr. David Castillo, Pale Divisidn Médica

N.B.8

"'nn:;mr. =T
!W!NJM(‘A a
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Anexo 18. Reconocimiento al Equipo de MCC

At HOSPITAL NACIONAL ESPECIALIZADO DE v ira
a8 | MiNisTERIO NINOS BENJAMIN BLOOM
"ot DESALUD gNIDAD ORGANIZATIVA DE LA CALIDAD  PENJAMINTLOOM
CANNERNO Y °

ELSAIVAIOW

Otorgan el presente:

Diploma de
Reconocimiento a

Departamento de Hematologia

Por su excelente iniciativa, en la propuesta e implementacion del proyecto:
“Atencién Integral al Paciente con Hemofilia en el Hospital Nacional
Especializado de Ninos Benjamin Bloom”, contribuyendo asi a la Mejora

Continua de la Calidad.

TN )

‘nesto'AIvarado Rodriguez
Director HNNBB

Leda. Sandra C\ Vasquez de Quintanilla

Dr. Angél
: Jefe UOC v
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Anexo 19. Objetivos terapéuticos de la profilaxis
Tipo de profilaxis Definicion Objetivos terapéuticos
Profilaxis Primaria Tratamiento continuo y regular iniciado: 1. Previene sangrado amenazante de la vida
2. Preserva salud articular.
1. En ausencia enfermedad osteocondral articular, 3. Reduce sangrado espontaneo
determinada por examen fisico y estudio de 4. Mejora la calidad de vida.
s _ : 5. Permite la actividad fisica.
2. An_tes de los 3 afos y de la segunda hemorragia 6. Permite actividades sociales, educacionales,
s ocupacionales
Profilaxis Secundaria Tratamiento continuo y regular iniciado: 1. Previene sangrado amenazante de la vida

1. Después de 2 2 hemorragias de articulacidon grande
2. Antes del inicio de enfermedad articular,
determinada por examen fisico y estudio de imagen

blanco

Reduce sangrado espontaneo.
Mejora la calidad de vida.
Permite la actividad fisica.

FoP0 o 6

ocupacionales.

2. Reduce riesgo de artropatia hemofilica,
previniendo el desarrollo de articulacién

Permite actividades sociales, educacionales,

Profilaxis Terciaria

Tratamiento continuo regular iniciado: 1. Previene sangrado amenazante de la vida
2. Reduce sangrado de articulacién blanco y
permite fisioterapia

Mejora calidad de vida

Permite la actividad fisica

1. Después de iniciada enfermedad articular,
determinada por examen fisico y estudio de imagen 3

ol

ocupacionales.

5. Permite actividades sociales, educacionales,

Guias de la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH) para el tratamiento de la hemofilia. 3ra edicion. 2020
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Anexo 20. Disminucion de ingresos de pacientes en el programa de profilaxis

Hospital Nacional de Ninos Benjamin Bloom
El Salvador

Resultados de profilaxis en # de pacientes ingresados por sangrado agudo /ano

2016
Inicio de profilaxis 3ria
CFC

&

2021
Inicio de profilaxis no reemplazo

8

2018
Inicio de profilaxis 1ria
CFC

Pacentes con hemofilia ingresados
5 &

w

2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Fuente: SIMMOW 2016-2023
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Anexo 21. Herramientas para implementar la practica de mejora

Reorganizacion Clinica hemofilia
Herramienta de Word contiene los datos para la evaluacion
mensual del PcH y administrar tratamiento estandarizado

Grupo 4 Hemofilia

Fecha 24 de junio 2024

Ibidico Paciente Tipe: inhibidor | Peso Dosiefk i Ul fdia . Producto
Hemofilia Fecha kilos wimmisind 42 L 1§ v 48 o, 308
Tigm: {1, E 1} o
pfm
D 33653 Do [has A oug 33 wilgd Pasfilann (A} LT/ B JOBD HIHE e I 1500 + 100 Detanate 500
EQSD 100 Raarets Larin SO/k) 1w yemang € 0C0: 00080 0 %5 dmarns
TATEED 0% 15/2/202% TE Z Tk & Mg s
wanszon
D 33656 Dovm g [ s A |:| UH ETAT =] Peofilasia (A} (1) / 5 2000 il feerra 11 2000 + 100 Datanats 00
[ 122 v Ry] [ESCRErE I 0% 15/2/2023 ST BT [+ 8-T+ ¢ 1 R-T -] 4 francos
L) Tobiia derecha P4 Ttk & Marcha 1
Dl
032687 Ebemer Lowes L (2 0].] 36 ukog Inshdtecicr BR (LT) L febeera-13 1500 & 100 Ctanate B0
080 100 Badu bk [ 15/2/2023 Peafianin (L)1) § 3 3000 Cel-T4 81 -1 -8 ) 6 fraacoa
TS &%) 1 u emana Fie il Tt & Rgrnig J
TR Cons dadacha
10 1 e A OUB 16 kilos Peofilamn AL/ 33022 Y feleera 13 [T=+] =100 Ocianate 500
1050 100 Baretn s el | oI 15/2/2023 ERE T PEF i 30Dk SRD D 13 fraacoa
Lt TR Fi @ Tl @ b
Lo — — — — —
I0 33639 e A ouB 12kRog | Pessssmn 30 02000 HIHE EDAD 500 +100 Detanite SO0
EQSD 100 Cllegs Epmmarni LE 157272023 A3/k/ 3 semans @ punten Lbrmicen
e Tapod Bardon Extanciaritaciion con LIS
LIS
LeEERE Y Henemear hguene A ous 53 nkos Profisin ({1} 7. 2007 MY weara-21 2000 + 100 Doznate S0
] Bapotar 40 L grde G 15/2/2023 By B x pmmans a3 b 3l §Ed: A raacod
1 [renne e i 3 Tidk: § Mdwrcha
L0 Sy pdilyy
LeEE Heiibadei bt ats A oL 19 ks Inhit=ded BR | 15) HIHG ddei 1 1000 + 100 Demnste 500
EQSD 100 Carion. Alkeric 0% BFI003 Froiss (0 2 M OF 2 C0: TR BED: T 4 fradesd
Thidki® SO 3 o smrnasE T 3 TR 5 Aol s
bl T 1]
sl iper] W sty Evimber & OUB 1% kikog Bl (1) (1] /& X2 ML mare 1N [Ta~] = 100 (ctmnate 00
QS0 %0 i 0.31% 15/2/2023 334 32 aemana LR LT Y ———
FESE L RILE T @ T O hdareha &
PP
0 3002 Mratey [woke A ouB Era Panfitanin. [0) (] / 13003 HIHS paer 11 1000 + 00 Detarate LS00
ECSD &5 Raards Dasgual 0% 15."2.-'21)23 21l 3 & s CEICD: I M2 RD: 2 2 francea
£1K513 Tkl S Tie 3 TR Rdar i
[ o ) 1 !.m
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Herramienta de Calidad de Vida EQ5D
El mejor estado
CUESTIONARIO DE SALUD EUROQOL-50 o sabd
Marque con una cruz la respuesta de cada apartado descrba
su estadode saud en ol Ga 6o HOY g TERMOUETRO EUROOOL DE AUTOVALORACION ¥
Movilidad
+ No tengo probiemas para camnar an&lhmMDMoM
e €5 su estado hemos dbujado
* Tengo algunos preblemas para caminas gucﬂmuthamm.ndaﬂ
« Tengo que estar en la cama $@ marca con un 100 &l mejor estado de salud
rmnwyconwwww
Cuidado personal pueda imagnarse £
+ No tengo problemas con el cuidado personal
g ; Nos gustaria que nos indicara en esta escaia,
J0ngo akguncs problemes pasa levasme 0 vestivme on 80 cplin, 1o boeo O teelo Qe €6 8 oo
* Soy incapaz do lavarme o vestirme de salud en el dia de HOY. Por favor, dbuie
una inea desde ol casillero donde dice
Actividades cotidianas (p. o], rabajar, estudiar, haoer las tareas «Su estadode salud hoy» hasta el
domésticas, acividades 0 actvidades durante el Sempo Rre) del termometro Que en su opinidNn o bueno
0 malo que es su estado de salud en el dia de HOY.
* No tengo problemas para reaizar mis actividades cotidanas [
« Soy Incapaz de reaizar mis actvidades cotdanas 3
Dolor/malestar
« No 1engo dolor ni malestar
« Tengo moderado dolor 0 malestar
« Tengo mucho dolor 0 malestar
Ansiedad depresion
* No 310y ansioso ni deprimido 0
« Estoy moderadamente ansioso o deprimido Elws::do
« Estoy muy ansi050 0 eprmido m’d‘m' ok
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Anexo 22. Andlisis del programa de hemofilia, surgimiento de las practicas de mejora.

Surgimiento de las practicas de mejora

Difusién de los compromisos adquiridos a la Alta Direccion  Compromisos adquiridos la Federacion Mundial de Hemofilia
= HOSPITAL

! BENIAMIN BLOOM
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Surgimiento de las practicas de mejora

Analisis situacional del programa de hemofilia
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Reporte de logros y seguimiento
HOSPITAL
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Anexo 23. Sistema informatico del paciente con hemofilia (SIPAHE) 2013-2023
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Anexo 24. Sistemas informaticos

Sistemas informaticos

Sistemas informaticos

¥ SISTEMA DE PACIENTES HEMOFILICOS

\ REGISTRO Y SEGUIMIENTO A LOS @S|PAHE / HNENBB
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HOSPITAL NACIONAL DE NTSOS BENJAMIN BLOOM s
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Anexo 25. Informe de existencia de insumos, almacén de medicamentos

existencia de factores a la fecha Recibides x

EDA ESMERALDA ALVARADO CINCO

parami «

buen dia Doctor Estrada le envio las existencias de factores a la fecha

Atentamente,

Esmeralda Alvarado
Almacén de Medicamentos

Hospital Bloom

1 archivo adjunto+ Analizado por Gmail (0

existencia factor...

4

HOSPITAL

NACIONAL DE NINOS

BENJAMIN BLOOM

Q

EXISTENCIA DE FACTORES  Fecibidos

ANA ROSA CORTEZ HERNANDEZ

parami

Buenos dias Dr. Estrada
Envio existencia de factores

Feliz y Bendecido inicio de semana

1 archivo adjunto- Analizado por Gmail (O

LA S m
CCRARLLA S

m EXISTENCIA DE F...

V
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Anexo 26. Gestion de inclusion de medicamentos al listado institucional

o MINISTERIO DE SALUD
MisaTuRIO VICEMINISTERIO DE GESTION Y DESARROLLO EN SALUD
s L DIRECCION DE-TECNULOSHE-SANITARIAS

SOLICITUD DE INCLUSION DE MEDICAMENTOS AL LISTADO INSTITUCIONAL
. Nombre de la Direccién, Unidad o ! de Salud solici

Depar de H: ia. Hospital Nacional de Nifios Bloom

3. Identificacién del medicamento:

Emicizumab
v Grupo terapéutico en que se clasifica: Anticuerpo clonal izado, Profilaxis Hemofilia A No concen
factores
b - e | 0 s Borma oAy Viade A
- Nombre Genérico DC centracién S ) 2T sentacior
' il =B 4 Farmacéutica | Administracién ,
Emicizumab 30mg Vialde 1 mL Subcutdnea Vial de 30 mg 7

robado por FDA, EMA
otras Autoridades
S [N sevato e  Reguladoras
Hemlibra FDA, EMA

1. Problemas de salud para el que se solicita

/ Indicacién clinica: Profitaxis para pacientes con hemolfilia A con sin inhibidores.

/ Dosis adulta:

/ Dosis pedidtrica: Dosis de carga: 3 mg/kg una vez por semana durante las 4 primeras semanas, seguida por:
nantenimiento de 1,5 mg/kg una vez por semana, 3 mg/kg cada dos semanas, 0 6 mg/kg cada cuatro semanas, toc

as dosis administradas en forma de beutd

Departamento de Hematologia
Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom

San Salvador, 15 de marzo 2021

Dr. David Ernesto Castillo
Jefe Division Médica
Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom

Respetable Dr. Castillo, me dirijo en esta ocasiéon para exponer el caso del
paciente Michael Emesto Alvarado Torres con registro clinico: 030920170118,
quien adolece de Hemofilia A severa con inhibidor de alta respuesta y se
encuentra en tratamiento de inmunotolerancia desde julio 2020 con los siguientes
parametros y comorbilidades:

« Titulo de inhibidor maximo de: 4300 UB (20 de diciembre 2020), titulo
actual del 20 de febrero 2021 4050 UB.

« 4to mes con dosis maximas de inmunotolerancia: FVIII 200 U por kilo cada
dia

« Artropatia Hemofilica rodilla derecha (4 sangrados articulares en 8 meses)

Debido a que al momento no hemos tenido respuesta a la inmunotolerancia y ante
la presencia de articulacion blanco, la cual presenta deterioro clinico y radiol6gico,
proponemos las siguientes posibilidades manejo con sus respectivas dificultades:

Propuesta Dificultad
Inmunotolerancia + Profilaxis con | Acceso venoso, volumen de infusion
agente puente grande, econémico
Agente no Factor: Emicizumab Necesidad de utilizar rFVila ante

sangrado agudo, econémico

Refiérase al inciso V y VI del protocolo de tratamiento del paciente con hemofilia
con inhibidores de HNNBB

Como Departamento de Hematologia, consideramos que emicizumab posee las
siguientes ventajas reales para el cuidado integral del paciente: administracion sub
cutanea (puede ser semanal, quincenal o mensual) y confiere profilaxis.

Como desventaja es que ante un sangrado agudo debera utilizar como a o3¢
puente rFVlla, lo cual incrementa el costo global de la terapia. i
A A;___)“
s
15
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Anexo 27. Autorizacion de incorporacién al Registro Mundial de Trastornos Hemorragicos

\ HOSPITAL

NACIONAL DE NINOS

BENJAMIN BLOOM

24 abril, 2023

Dr. Angel Ernesto Alvarado Rodriguez
Director Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom

Respetable Dr. Alvarado Rodriguez,

Z;zdbat un cordial saludo y agradecimiento respecto a su gestién administrativa en favor de los pacientes del

Partamento Hematologia. €l programa de Hemofilia recibe ayuda humanitaria proveniente de la
Federacién Mundial de Hemofilia (FMH), ellos han enviado una invitacién de participacién del Registro
Mundial de Trastornos de la Coagulacién. Este es el unico registro mundial que recolecta datos clinicos
estandarizados sobre personas con hemofilia y luego se anexardn otras coagulopatias como Enfermedad de
von Willebrand.

El objetivo del registro:
1. Desarrollar una base de datos mundial, con datos de alta calidad y del mundo real, sobre una
poblacidén considerable de PCH.

El formato:
1. Sistema de datos en linea basado en internet, con proteccién de la privacidad, que ofrece a la red

del centro de tratamiento di-hemofilia de todo el mundo una plataforma para la recoleccién de
datos.
Los beneficios que esperamos tener con esta plataforma de recoleccién de datos son:
" 1 1. Monitoreo de tendencias de salud de la poblacién hemofilica
2. Implementacién de las herramientas de valoracion de resultados, seguimiento y evaluacién del

programa de cuidado del paciente con hemofilia
Ayuda a establecer una red de comunicacién con la FMH, optimizando los mecanismos de entrega

de tratamientos del programa de ayuda humanitaria.

Esto permitird mejorar la asignacion de recursos terapéuticos y establecer prioridades de la poblacién
hemofilica en tratamiento del Hospital Bloom.
No omito manifestar que la informacion del paciente estard resguardada y los datos serdn del dominio para

los intereses de la institucion.

Anexo la direccién de informacion del proyecto.

https://wfh.org/es/recoleccion-de-datos/#wbdr

Atentamente, i
Dr. Armando Rafag] |
ento de Hematologia < " 2
Jefe Departam Bl - ,msm&gop : ?
: ,. 210N
CC. Dr. David Ernesto Castillo, Jefe Divisidn/Médica. AECIBIDA DESPACHADA A '
2 gl 'Jﬁ//
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Anexo 28. Ficha técnica de indicadores

INDICADOR: Guias clinicas

de

1 Nombre

2 Tipo

3 Justificacion
Objetivo

4

5  Tipo de medida

6 Numerador

7 Denominador

8 Fuente del dato

9 Técnica de recoleccién
Periodicidad

10 .
medicion

11  Responsable
Fuente: Equipo postulador

INDICADOR: Capacitaciéon

Nombre
Tipo
Justificacién
Objetivo

Tipo de medida
Numerador

Denominador
Fuente del dato

O 0NN O U1 B W

Periodicidad
medicién
11  Responsable
Fuente: Equipo postulador

[UnN
o

Técnica de recoleccion

de

Porcentaje (%) de guias clinicas implementadas

Calidad

Estandarizar el tratamiento de profilaxis para reducir la variabilidad de las
dosis.

Mejorar el conocimiento de la enfermedad en el profesional de la salud.
Brindar al paciente los mejores estandares de calidad de atencién

Porcentaje (%)

# de guias a implementadas

# de guias a implementar x 100
Documento

Documento

Cada 4 afios

Jefe Departamento de Hematologia

% de personal de salud capacitado

Recurso Humano

Mejorar la capacidad técnica del equipo multidisciplinario de hemofilia
Actualizar los conocimientos multidisciplinario y competencias técnicas del
equipo multidisciplinario.

Porcentaje (%)

# personal de salud capacitado

#personal de salud del programa de hemofilia x100
Listas de asistencia

Control de asistencia

Cada ano

Jefe Departamento de Hematologia
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INDICADOR: Salud articular

N O U W

co

9
10

11

Nombre

Tipo
Justificacion
Objetivo

Tipo de medida
Numerador
Denominador

Fuente del dato

Técnica de recoleccion
Periodicidad de
medicion

Responsable

Fuente: Equipo postulador

INDICADOR: Calidad de vida

m O 0O Ul D WN -

0

11

Nombre

Tipo
Justificacion
Objetivo

Tipo de medida

Numerador
Denominador

Fuente del dato

Técnica de recoleccion
Periodicidad de
medicion

Responsable

Fuente: Equipo postulador

HOSPITAL

NACIONAL DE NINOS

BENJAMIN BLOOM
— i —

% de pacientes evaluados con las herramientas de salud articular

Calidad

Medir el estado de salud de las articulaciones

Conocer si el tratamiento de profilaxis es eficaz en conservar la salud articular
Porcentaje (%)

# de pacientes evaluados con las herramientas de salud articular

# de pacientes en tratamiento candidatos para valoracion con las herramientas
de salud articular x 100

Registro mundial de trastornos de la coagulaciéon

Aplicacion de la herramienta de salud articular

Cada afio

Jefe Departamento de Hematologia

% de pacientes evaluados con las herramientas calidad de vida

Calidad

Medir el estado de salud de las articulaciones

Conocer si el tratamiento de profilaxis es eficaz en conservar la salud articular
Porcentaje (%)

# pacientes evaluados con herramientas de calidad de vida /

# de pacientes en tratamiento profilaxis x 100

Registro mundial de trastornos de la coagulacién

Aplicacidén de la herramienta de salud articular

Cada afio

Jefe Departamento de Hematologia

INDICADOR: Registro de pacientes

1

w N

= O 03 O Ul

0

11

Nombre

Tipo
Justificacion

Objetivo

Tipo de medida
Numerador
Denominador

Fuente del dato

Técnica de recoleccién
Periodicidad de
medicion

Responsable

Fuente: Equipo postulador

% pacientes en profilaxis introducidos a los sistemas informaticos de
recoleccién de datos

Calidad

Proporcionar la informacion de los resultados clinicos derivados de la terapia
para contribuir a mejorar la atenciéon

Obtener el registro de las caracteristicas clinicas de los pacientes en el
programa de profilaxis.

Crear la oportunidad de investigacion clinica

Porcentaje (%)

# pacientes introducidos sistema informatico

# de pacientes en tratamiento profilaxis x 100
Registro mundial de trastornos de la coagulacion
Revision del registro informatico individual
Cada afio

Jefe Departamento de Hematologia
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Anexo 29. Hermanamiento con FMH /HNENBB

Certificado de reconocimiento

FEDERACION MUNDIAL DE

HEMOFILIA

WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA
FEDERATION MONDIALE DE UHEMOPHILIE

Este certificado es otorgado al Hermanamiento de
Centros de Hemofilia de

San Salvador (EI Salvador) - Houston (EEUU)
2006 — 2009

En reconocimiento del trabajo y compromiso que han demostrado a través de la asociacion de su
hermanamiento. Esta asociacion ha sido esencial hacia el logro del “Tratamiento para Todos".

Dr. Nigel Key
Mark W.
Pl d‘S::::nel’ Presidente- Comité de hermanamientos de centros
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Anexo 30. Cronograma de actividades

DEPARTAMENTO DE HEMATOLOGIA
PROGRAMAS DE ATENCION 2021

HOSPITAL BLOOM DR. ARMANDO ESTRADA
PERIODO ENERO-DICIEMBRE

PROYECTO INICIAL FINAL FASE DEL

PROYECTO
01.01.2021 31.03.2021

_ 01.01.2021 31.05.2021 HEMOFILIA

_ 01.01.2021 31.05.2021 FALLO MO

_ 01.01.2024 31.05.2021 ACF
PTI

INICIAL

15.01.2021
15.01.2021
15.01.2021
15.01.2021

15.01.2021

FINAL

30.01.2021
31.03.2021
18.02.2021
31.01.2022

22.02.2022
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Anexo 31. Difusion de resultados
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