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*seh  Objetivo Plan Estratégico 2024-
2027 O orp horsefh
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i

Realizar un analisis de situacion de las ER y el rol del FH en el proceso asistencial de estas
enfermedades, identificando los ejes estratégicos y lineas de accion para generar una hoja
de ruta que permita establecer un nuevo modelo de atencidn de las ER desde la
perspectiva del FH.

i

: Desafios de los MH y contribuir a la mejora de la gestion de ER y su
tratamlento.

JL

. ~ Vision integral e integrada del proceso asistencial y focalizada en los pacientes.
Compartir informacion, promover adaptabilidad a cada centro 2> equidad.
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Xseth  Metodologia Plan Estratégico 2024-
- 2027 orpharsefh

Grupo de frabajo de Enfermedades Raras
y Medicamentos Huérfanos de la sefh
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Factores clave de éxito

-Al'léliSiS \» 12 FH
interno g .

| Ny Ten enuas/ Barreras ciinfraestructuras y Organizacion
Analisis
externo £ Implementacion plan accién
Voz_del I Entrevistas ©] Medida del impacto
paciente

| Fedhemo: Federacion Espafiola de Hemofilia |

| FundAME: Fundacion Atrofia Muscular Espinal |
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e sefh Tendencias y barreras (©)) orpharsefh

Grupo de trobajo de Enfermedades Raras
edad Espanola
de Farmacia Hospitalaria

y Medicamentos Huérianos de la sefh

ACCESO Y EVALUACION DE FARMACOS TRANSFORMACION DEL PROCESO
Barrera Tendencia :arrera ASISTENCIA;k“de“Cia

> zﬁgsgllilgi::]i - I\P"rlgc.:edir?\ientos acelerados > Necesidad digitalizacion @ Personalizacioén de la asistencia

Estratificacion del

» Demoras evaluacion paciente e identificacion de

. > Investigacion
Colaboracion con AAPP

Farmacogenética . 'i?‘°‘9d°sh e
. o .. mpleo de herramientas
> Criterios clasicos @ Empoderamiento paciente > Falta RRHH/colaboraci digitales
REAL WORLD EVIDENCE
Barrera (RWE Tendencia Barrera
> Fafta procedimientos Colab s Abli ivad > E Is in L i . » Humanizacioén de la
reglstro/analisis olaboracion publico-privada alta informacioén especializac. asistencia
da.ltos @ Predictivo y diagnéstico > Relacion FH- 14} Formacién pacientes y
» Bajo volumen datos ER precoz paciente cuidadores
% Heterogeneidad Aplicacion de RWE en toma > Acceso a tratamientos y Integracion de PROMs y
9 de decisiones servicios especializados PREMs
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Fedhemo: Federacion Espafiola de Hemofilia

Voz del paciente

S

FundAME: Fundacién Atrofia Muscular Espinal

& Acceso a tratamiento

* Implementar criterios de evaluacion ADAPTADOS a las
ER

* Asegurar acceso TEMPRANO a MH dentro del hospital

* Agilizar tramitaciéon y APROBACION de solicitud de
—tratamientos

Educacion del paciente

* Entregar material informativo y realizar educacion al
paciente (talleres) por parte de FH

* Establecer CONSULTAS presenciales de
SEGUIMIENTO con el FH
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Rol del FH y Servicio de

®‘ Farmacia

* ADAPTAR Ios protocolos/procesos a los pacientes con
ER

* Disponer de un FH especialista/referente en ER
involucrado en todo el proceso asistencial

. s vision.del PACIENTE en s {

de"cii‘““es Experiencia de
y 2

orpharsefh

Grupo de trobajo de Enfermedades Raras
y Medicamentos Huérlanos de la sefh
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- Establecer consultas multidisciplinares y coordinar las
citas

* Adaptar los PROMs y PREMs existentes a pacientes con ER

* Establecer programas de suministro de medicacion a
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Lineas de accion | Ejes estratégices ™"

y Medicamentos nos de la sefh
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ejes:
Alianzas Evidencia Investigacion / Innovacion
Esttablece£ alianzas con | Generar evidencia Impulsat el uso d-e m_u’evos modelos
agi:]‘uIaediregxMiﬁ!tgrgscg?w:]e?e??ainmas cientifica e trasladar la evidencia a la de financiacion y criterios de
profesionales sanitarios, Universidades, _ toma de decisiones, evaluacion (|_V|CDA) de MH,
SSCC, Institutos de Investigacion, AAPP y la incorporando las necesidades reales y fomentando la 1 &ii para cubrir las
= L, experiencia de los pacientes. necesidades de FH y paciente,
A— 25 aportando un valor diferencial
Optimizar el proceso Trabajar de manera
asistencial y colaborativa e integrada,
CONGRESO farmacoterapéutico, potenciandola  posicionando al FH como referente en
gcﬁngtgmoﬁlm-{ humanizacion, a coordinacion el tratamiento de ER, aumentando su
o e  entre profesionales y minimizando el impacto de la visibilidad ante el paciente y otros
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Lineas de accion | Alianzas ) orpharseth

Grupo de frabajo de Enfermedades Raras
y Medicamentos Huérlanos de la sefh
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O 0 Identificar AAPP de ER para establecer alianzas y una via de comunicacion para dar soporte a los
pacientes desde FH y detectar sus necesidades.

o e Desarrollar proyectos colaborativos con la industria farmacéutica orientados a
desarrollar soluciones innovadoras en el ambito de las ER.

@ o e Fomentar la colaboracion del FH “referente” en ER en las estructuras de

decision sobre evaluacion y posicionamiento de MH.
I Identificar Universidades y Centros e Institutos de Investigacion referentes en
Alianzas O—Q

ER y definir un plan colaborativo para impulsar proyectos de investigacion, tecnologicos y
multidisciplinares.

O—e Definir un plan de colaboracion con otras SSCC especializadas en las diferentes ER.

Implementar un canal de comunicacion y un plan formativo especifico para Farmacia
O e Comunitaria, AP, Sociosanitario, gestor de casos, etc.
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Impulsar proyectos de investigacion con MH y ER para generar evidencia cientifica.

0o e Potenciar el papel de FH (“referente en ER”) en el analisis critico de la evidencia

cientifica en ER y su traslacion a los equipos clinicos interdisciplinares.
Evidencia

a e Impulsar la participacion de FH en la utilizacion de PROMs y PREMs en el manejo y toma de

decisiones en ER.
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St Lineas de accion | Investigacion / Innovacic

B O orpharsefh
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y Medicamentos

O—o Fomentar el Analisis de Decision Multicriterio (MCDA) en MH.

& Facilitar la implementacién de nuevos modelos de financiacion innovadores y
de compra publica por valor.

Investigaciéo e Impulsar la difusion de convocatorias de investigacion en ER y la participacion
n/ de OrPhar-SEFH en estas convocatorias.

Innovacion

O e Identificar herramientas de Inteligencia Artificial (IA) existentes y analizar su

aplicacion en el area de FH y ER.
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Grupo de frabajo de Enfermedades Raras
y Medicamentos Hugrfanos de la sefh

i

Actualizar y mantener los contenidos de la web de OrPhar-SEFH.

Impulsar la integracion del FH en los equipos interdisciplinares de pacientes con ER.

Implementar y acreditar el plan de Humanizacion de OrPhar-SEFH.
’ Impulsar una nueva edicion del curso DPC en la que se recoja la nueva evidencia
disponible en el manejo y tratamiento de pacientes con ER.
Optimizacio
n

Desarrollar estrategias de Telefarmacia y administracion domiciliaria.

Desarrollar nuevos canales de comunicacion con los pacientes.

Estratificar los pacientes con ER en funcién de sus caracteristicas y su tratamiento para la

CONGreso adaptacion e individualizacion de la atencién farmacéutica.
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Crear una red de Servicios de FH especializados en ER.

Realizar una jornada anual sobre ER y MH para visibilizar el papel del FH y OrPhar-SEFH
en la atencion a los pacientes con ER.

Colaborar y crear mensajes homogéneos en la recogida y desecho de farmacos y
dispositivos de administracion dispensados en la Unidades de AF a Pacientes Externos.
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‘ Promover el uso de modelos innovadores de atencion farmacéutica para pacientes con ERy la
recogida de evidencia cientifica desde FH.

Fomentar la colaboracion estrecha entre FH, los profesionales involucrados en el manejo de

las ER y los propios pacientes, asi como, promover la formacion especializada del FH en ER.

Garantizar la equidad de |la atencion sanitaria y en el acceso a tratamiento.

Impulsar la toma de decisiones basadas en evidencia clinica y experiencia de paciente.
Promover la participacion activa del FH en la evaluacion y posicionamiento de los MH y

respaldar el uso de criterios de evaluacion de MH innovadores, que permitan capturar su valor
terapeéutico y social.
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Gracias por su atencion
Climente_mon@gva.es
@MonicaClimente
@GrupoOrpharSEFH
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