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Introduccion

;Qué es el proyecto Ruta HD en Trasplante de Médula Osea y qué
objetivo persigue?

El proyecto Ruta HD (Hospitalizacion Domiciliaria] en Trasplante de Progenitores
Hematopoyéticos es una iniciativa del Hospital Clinic, Grupo Espanol de Trasplante
Hematopoyético y Terapia Celular (GETH) y MSD, que ha permitido recopilar las
experiencias y opiniones de un grupo de expertos hematdlogos con el objetivo de
difundir y dar a conocer el concepto de Hospitalizacion a Domicilio en TPH basado en
recomendaciones (realizadas por dichos expertos) que ayuden en la implementacion de
esta innovadora solucion.




:Como usar este material?

El proyecto ruta HD en TPH esta formado por dos modulos:

Modulo 1

Ha sido disenado desde la perspectiva clinica para facultativos y profesionales de enfermeria
que desean conocer y/o tener una vision mas ampliada y completa de la Hospitalizacion a
Domicilio en TPH, permitiéndoles tener una referencia de informacion basica como punto
de partida para la puesta en marcha de la iniciativa HD en TPH.

Modulo 2

Ha sido disenado desde la perspectiva de la gestion sanitaria, para aquellos que desean
conocer este concepto de Hospitalizacion domiciliaria en TPH desde el punto de vista de la
gestion, y descubrir las ventajas y beneficios clave de esta innovadora iniciativa de HD en TPH.
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Prologo

El presente documento complementa a la primera parte de la Ruta Asistencial de
Hospitalizacion Domiciliaria (HD) en Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos (TPH)
desde la perspectiva de la gestion y organizacion de los recursos. Su aplicacion pretende
servir de itinerario para orientar a profesionales, gestores, organizaciones y diferentes
ambitos de la atencidn sanitaria en el desarrollo e implementacion de una ruta de TPH
en el domicilio. Para su elaboracion Deusto Business School ha contado con el apoyo del
grupo de expertos que se relacionan en la pagina 3 de este documento.




Contexto

iQué es el TPH?

El tejido hematopoyético es el responsable de la produccion de las células sanguineas.
Aunque existe tejido hematopoyético en el bazo, en los ganglios linfaticos y en el timo, la
médula dsea es el érgano hematopoyético mas importante del organismo. El trasplante
de progenitores hemopoyéticos (TPH) es un procedimiento terapéutico complejo y, con
frecuencia, el Unico con potencial curativo en enfermedades hematolégicas como la
leucemia aguda y los sindromes mielodisplasicos, entre otras’.

Los trasplantes se clasifican en varios tipos segun el donante y fuente de células
progenitoras. Las dos principales son, el alogénico y el autdlogo. En el alogénico, el
donante es ajeno al paciente (familiar o no emparentado), mientras que en el autélogo el
donante es el propio paciente’.

EL TPH es el procedimiento de mayor complejidad en el campo de la Hematologia Clinica.
Conlleva tres fases: acondicionamiento (pre-trasplante), infusion de progenitores
hematopoyéticos (trasplante]ypor dltimo lafase de aplasiayrecuperacion (posttrasplante).
Generalmente, los pacientes tratados con un TPH permanecen durante las tres fases
ingresados en el hospital, lo cual supone un ingreso hospitalario que oscila entre 21dias
(autdlogo) y 30-40 dias (alogénico), debido a una compleja secuencia de intervenciones, y
también a una elevada incidencia de complicaciones infecciosas y toxicas.
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Ademas, la agresividad del tratamiento de preparacidn al trasplante, como el propio
trasplante, conlleva la aparicion de multiples efectos secundarios en el paciente tales como
vomitos, mucositis, fatiga, malestar, dolor, etc. Todo ello hace del TPH un procedimiento
de alta especializacion clinica, que se caracteriza por un elevado consumo de recursos
sanitarios y, por tanto, un elevado coste sanitario asociado al mismo.

En este sentido, en 2018 el Ministerio de Sanidad catalogd el TPH, en concreto el alogénico,
como uno de los 20 procedimientos médicos de mayor coste hospitalario en Espana’.

La practica del TPH se ha consolidado en Espanay su actividad estd en aumento. En 2018
se llegd a maximos historicos, alcanzando la cifra de 3.378 trasplantes, lo que supuso un
incremento del 37% frente a los 2.124 trasplantes del 2008, destacando especialmente el
aumento producido por los trasplantes alogénicos de donante no emparentado gracias al
incremento de donantes no relacionados con el paciente?.

Situacion actual y limitaciones del modelo convencional

Hasta la fecha, la mayor parte de los TPH se realizan integramente en el hospital, mediante
un abordaje “convencional”. Bajo este modelo, los pacientes permanecen generalmente
ingresados entre 3y 5 semanasyreciben visitas diarias de un equipo sanitario responsable.
Este modelo se trata de una practica generalmente aceptada y extendida, que presenta
ciertas limitaciones. El incremento que se estd produciendo en la incidencia de
enfermedades onco-hematoldgicas estd poniendo en duda la viabilidad de este modelo
“convencional”, especialmente por el agotamiento de los recursos hospitalarios. Por ello
es necesario realizar un analisis pormenorizado de las limitaciones de este modelo para
poder establecer actuaciones de mejora que lo hagan sostenible. Para analizar un modelo
de atencion desde el punto de vista de gestiéon podemos tomar como referencia su impacto
en las areas de la Triple y Cuadruple Meta*®: en pacientes, profesionales, en salud y en
costes. A continuacion, se recogen algunas de las principales limitaciones observadas en
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la practica del TPH convencional, plasmadas en el marco de la Cuadruple Meta (figura 1).

Pacientesyfamiliares

e Se trata de una opcidn terapéutica
consolidada y con poco margen
para la innovacion.

e Lacurvade aprendizaje

organizativo y profesional se

aplana.

Se exponen a infecciones
nosocomiales.

e La practica clinica ha demostrado
que el aislamiento hospitalario
resulta eficaz tnicamente en
algunos receptores de TPH
alogénico (ej: aplasia medular).

Figura 1: Limitaciones del modelo de TPH covencional clasificadas segln la cuadruple meta.
Fuente: Elaboracion propia en base a revision de la literatura y consulta al grupo de expertos.




El TPH en el
domicilio: una
Innovacion
transformadora

Ante este escenario, son ya varios los centros, nacionales e internacionales, que han

apostado por la atencién/hospitalizacion domiciliaria, implementando programas
innovadores de TPH domiciliario.

iPor qué iniciar este cambio?

La atencién domiciliaria del TMO se presenta como un modelo para mejorar la calidad de
vida de los pacientes y el uso eficiente de los recursos.
Porunlado, desde una perspectiva mas general, los programas de atencién/hospitalizacion
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a domicilio han alcanzado altos niveles de seguridad y eficacia para los pacientes crénicos
(Neumologia y Cardiologia en especial]l. Pero también lo han hecho para pacientes
hematoldgicos de alta complejidad, mejorando su calidad de vida, reduciendo los dias
de ingreso hospitalario, la presion asistencial y los costes. Asi, la implementacion de un
programa de TPH domiciliario es factible y segura, para los pacientes, y ha demostrado
mejoras tanto para el paciente y su entorno familiar/social, los profesionales, el hospital,
y otros agentes gestores de recursos sanitarios.

Por otro lado, el momento actual es idoneo. En Espana son varias las iniciativas donde
el domicilio y el entorno comunitario se han recuperado como entornos prioritarios de
referencia, y contamos con varios aprendizajes frutos de estas experiencias:

e Protocolo clinicoy circuitos asistenciales (ver primera parte -clinica- de este proyecto).
e Programa de formacion con contenidos validados’.

e Evidencia internacional robusta sobre los resultados (Anexo 1).

e Herramienta para la implementacidn de este proceso recogida en este documento.

En conclusidn, este cambio de paradigma, con el domicilio como el entorno asistencial

de referencia, supone una oportunidad para la mejora organizativa y asistencial, con el
paciente tratado de forma holistica (bienestar fisico, social y emocional] y personalizada.

Modeloconvencional Modelo de hospitalizacionadomicilio

Unidad TPH Hospital Unidad TPH Hospital Domicilio

Figura 2: Modelo hospitalizacion convencional frente al modelo de hospitalizacion a domicilio en TPH.
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Fuente: Elaboracion propia en base a consulta con expertos.




En Espana disponemos de una experiencia pionera (Servicio Hematologia, Hospital
Clinic de Barcelona) cuyos buenos resultados han facilitado el desarrollo de otras en
diferentes centros del pais. Las ventajas del TPH domiciliario en nuestro contexto han
sido ampliamente publicadas en (ver anexo 1).

En el siguiente cuadro estan plasmadas las principales ventajas del modelo domiciliario,
estructuradas en el marco de la Cuadruple Meta (figura 4).




Reduccién promedio de un 30% de los
costes totales
Reduccién promedio de la estancia

hospitalaria

Reduccidén de la lista de espera
Optimizacion de los recursos: mejora el
indice de rotacion enfermo-cama

Profesionales Costes

Dindmicas de
aprendizaje

N

Pacientes Salud
yfamiliares

Mejora de la calidad del

procedimiento percibida por el paciente
Favorecimiento de la recuperacion
Mayor bienestar emocional

Mejora de la relacidn paciente-familiar

- hospital

Fig. 4: Ventajas del modelo domiciliario,
estructuradas en el marco de la cuadruple meta.



Ademas, en los centros con programas de TPH domiciliario se han generado dinamicas de
aprendizaje, demostrando cambios en la cultura asistencial que han facilitado que algunas
practicas de la atencidn domiciliaria en el TPH sean replicables en otros perfiles de pacientes
(ej. Leucemias agudas, inmunoterapia tipo CAR-T).

i Qué es necesario para llevarlo a cabo?

En el ano 2000, el Hospital Clinic inicié un programa pionero de atencidn domiciliaria para
trasplantes autoélogos, y en 2015 para alogénicos. Sus excelentes resultados, publicados y
comunicados en congresos nacionales e internacionales, han facilitado la puesta en marcha
de programas similares en el ambito nacional e internacional. En este programa del Hospital
Clinic, los cuidados sanitarios directos realizados en el domicilio se basan en un equipo
de enfermeria adecuadamente formada en el ambito de la Hematologia Intensiva (areas
de hospitalizacion y de Hospital de Dia) y estrechamente coordinada con los hematélogos
responsables que trabajan en el hospital®’.

Este replanteamiento de la atencidn ha requerido, ademas de un cierto nimero de recursos,
sobre todo una disposicion para el cambio asistencial y cultural. Esta nueva opcidn situa
al paciente en el centro y conduce a un cambio de modelo que se sustenta en dos pilares
claves, el trabajo colaborativo y el liderazgo compartido. Para ello han sido necesarias,
sobre todo, las siguientes medidas:

e nuevas formulas de gestién basada en la seguridad y eficiencia de los recursos;

e un cambio de modelo centrado en las necesidades del paciente/ familiares;

e organizacionde los recursos con nuevos circuitos asistencialesy protocolos de actuacidn;

e una nueva coordinacion profesional acompanada de itinerarios de formacion;

e el uso de modernas tecnologias terapéuticas (ej: bombas electrénicas de infusidn
portatiles).
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Estos factores han sido clave para poder reorganizar la asistencia en torno al paciente y su
domicilio. EL TPH domiciliario transcurre en 3 fases consecutivas. La informacién detallada
de estas 3 fases esta recogida en el documento clinico.

FASE - Hospitalaria | | FASE - Hospitalizacion a Domicilio

05"
Fase pos-trasplante

* Seguridad clinica garantizada Informe pre alta
Activacion de servicios
adicionales de seguimiento

02" 04" Activacion asistencia 06" 07"
domiciliaria

Informacion sobre Fase de trasplante Gestion del alta Altaenel
esquema terapéutico. Dia f(l {{cngdicionamitentn AccionesUHD: programa
Educacién sobre dinamicas e radenaores " Control telefdnico 0 VC a diario
v,

del equipo sanitario 24h de vigilancia.

Visita a domicilio programada
N Registro constantes
Valoracién y supervisién ([ > i Diario de eventos y control
' continua por el equipo Adherencia al tratamiento
asistencial. Soporte paciente/cuidador
EMBR i1 visiwenfermeraHD
h al alta. Educacion al paciente-
S cuidador.

Identificacion de pacientes Fase pre-trasplante 2
candidatos para HD. Checklist de valoracion
Criterios de inlcusion (médicos de factores de riesgo
y logisticos) y valoracion de (logistico y educacional)
riesgos. Educacién durante acondicionamiento
Recogida de datos
Aislamiento inverso o oge . s H H H i
Higiene personaly en el hogar Posibilidad de complicacién Complicaciones Complicaciones
Dieta de alta seguridad alimentaria & (clinica y/o Iogl'stica) comunes de dificil control
Fomentar autocuidado l l
Gestion de reingreso si: Hospital de dia Sala de Hospitalizacién 6 UCI
Peticion justificada Foco infeccioso relevante
Claudicacién cuidador Criterio clinico (Urgencias)

Neutropenia febril

Figura 4: Hitos clave en la Ruta Asistencial de Hospitalizacién a Domicilio en Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos.

Fuente: Elaboracion propia a partir de y consulta al grupo de expertos.




Aplicacion de
la metologia
Ruta10 ala
hospitalizacion
domiciliaria de
TPH
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En el trabajo conjunto entre MSD y Deusto Business School, dentro del Centro de Innovacidn
y Gestidon del Cambio, se ha disenado la herramienta Ruta 10. Esta metodologia ha sido
validada por expertos del Sistema Nacional de Salud (SNS) para apoyar la planificacion,
desarrollo y despliegue de Rutas Asistenciales Integradas que vertebra la metodologia de
este proyecto'®'.

Ruta 10 es un marco de aceleracidn de experiencias de trasformacidn cultural y asistencial.
La aplicacion de Ruta 10 al modelo de hospitalizacion domiciliaria de TPH (HD-TPH) cobra
todo el sentido, en tanto en cuanto su puesta en marcha implica un cambio en la organizacion
asistencial y cultural frente al modelo convencional de atencion hospitalaria. La evidencia
sostiene que alli donde el cambio cultural va a ser amplio son necesarios mecanismos de
apoyo'?.

Para la aplicacion de Ruta 10 al programa de HD-TPH se ha colaborado con un grupo de
expertos de referencia en TPH del SNS en Espana. Los Centros que han proporcionado
informacion y asesoramiento en este informe realizaron en 2018 aproximadamente el 17%
del total de TPH de toda Espanayy, alguno de ellos es referente en el trasplante domiciliario.
En todos ellos, la aceptacion reportada por profesionales sanitarios de los diferentes niveles
fue positiva. lgualmente, los pacientes y familiares que pudieron optar a este programa han
obtenidos unos buenos niveles de satisfaccion. EL “human case” es claramente favorable. Si
ademas se observa el “Business Case”, los centros comunican la reduccion de los costes, y
un beneficio logistico y presupuestario para las organizaciones.

Se ha adoptado un planteamiento de caracter practico, que incluya recomendaciones
consensuadas, y adaptable a cada realidad.

Este Manual esta organizado en 10 fases, registrando los pasos que transcurren desde el
momento en que una Ruta Asistencial Integrada de TPH en el domicilio se plantea, hasta
que se implementa, evalliay mejora. Se trata de un circulo completo de aprendizaje y mejora
continua.

o




Estas fases no son absolutamente estancas ni perfectamente secuenciales. Ello no genera
mayor inconveniente, pues la relevancia reside en el conjunto de las propuestas. Las 10

fases son las siguientes:

Revision y actualizacion

Evaluacion comparativa

ETAPA 4
Evaluaciony
mejora

Monitorizaciony
evaluacion

ETAPA 3

.y . ., Implementacion
Formacion, difusion e deﬁ’a ruta

implementacion

Validacion

Construccion del relato

Consensos institucionales

ETAPA 1

Planificacion

estratégica

de la Ruta Equipo desarrollador

ETAPA 2

Diseno de la . .,
Ruta Planificacion

Diseno de la Ruta

Figura 5: Fases para la implementacion efectiva de la ruta TPH en el domicilio.
Fuente: Ruta 10 - Manual para el diseno de Rutas Asistenciales Integradas.




FASE 1: CONSTRUCCION DEL RELATO SOBRE LA RUTA DE TPH EN
EL DOMICILIO

El objetivo de esta fase, es recabar la maxima informacion disponible, sintetizarla y
analizarla para formar un relato ilusionante y convincente de cambio asistencial y cultural.
La argumentacion se debe de apoyar tanto en consideraciones de caracter clinico como de
experiencia de usuario y atencion de valor para las personas.

El producto final esperado es un relato que recoja, en base a la evidencia disponible, los
porqués y los paraqués, y que facilite el apoyo y “aceptacion” de los diferentes agentes al
desarrollo de la ruta de HD-TPH. Los elementos de contexto que deben tenerse en cuenta
para su elaboracion son:

Datos TPH hospitalario

Prioridades estratégicas

Disfunciones organizativas

Estimacion TPH domiciliario

Estimacion recursos




Por tanto, algunas de las actuaciones operativas qué deben llevarse a cabo son:
e Recopilar la maxima informacion.

e Realizar un analisis de situacion inicial.

e Buscar acuerdos sobre la descripcion de la problematica.

e Ordenar la informacidn en un relato convincente.

e Acompanar con un liderazgo asertivo.

Consejos practicos:

Tiempo

Publicitar el consenso
como elemento clave
del despegue del
proceso.

Priorizar el comenzar
a actuar con pocos
pasos y con acciones
consolidadas, frente

a adoptar posiciones
maximalistas.

Al finalizar esta fase se deberia disponer de una propuesta que pueda ser presentada a las
instancias de decision en la cual se indique:

e Evolucidon en el tiempo de la realizacion de TPH en el &mbito hospitalario, indicando las
ventajas y limitaciones de esta opcion.

e Estimacion del impacto que podria tener la adopcién de la modalidad de TPH a domicilio,
en término del numero de pacientes atendidos y la utilizacidn de recursos.

e Anadlisisdeviabilidad para laimplementacion de TPH a domicilio, en términos de personal
médico, enfermeria, cuidadores, unidades de soporte, y requerimientos organizacionales.

e Decisiones que se deberian adoptar para iniciar la implementacion del TPH a domicilio,
por ejemplo, para el primer ano.
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FASE 2: ESTABLECIMIENTO DE CONSENSOS

Elobjetivo de esta fase es conseguir el apoyo institucionaly acuerdo de todos los agentes con
los que sevaaconsensuar laruta, antes deiniciar el proceso de desarrollo e implementacion.
Se espera obtener un consenso entre partes, formaly explicito, sobre la idoneidad de llevar
a cabo la ruta de TPH en el domicilio.

Los elementos de contexto que deben tenerse en cuenta para el logro del consenso son:

Transformacion asistencial y cultural

Compromiso integral

Apoyo informado

Para ello, ante todo se trata de iniciar contactos con todos los agentes implicados en
el proceso, hasta conseguir el acuerdo plural en torno a la necesidad y oportunidad del
desarrollo de esta practica. Contar especialmente con:
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FASE 3: ELECCION DEL GRUPO DESARROLLADOR

El objetivo general de la fase es consolidar un grupo de trabajo de lideres profesionales,
que disene y vele por la implementacion y actualizacion de la ruta. Al finalizar esta fase,
se obtendra un grupo de profesionales cohesionado, competente y comprometido con el
proceso, lideres referentes, para la implementacion de la ruta y que velen por su ejecucion
(grupo desarrollador).

Los elementos de contexto que deben tenerse en cuenta para conformar el grupo son:

Estabilidad

Inclusividad

Liderazgo

Entre las principales actuaciones operativas que deben llevarse a cabo estan:

e |dentificar el liderazgo formal del grupo y formalizar las dindmicas de trabajo.

e Ofrecer informacion solida sobre la estrategia de la ruta.

e Ajustar la responsabilidad de los miembros con su capacidad real de respuesta y
Compromiso.




FASE 4: PLANIFICACION

El objetivo general de esta fase es disponer de un plan de trabajo para el desarrollo de la
ruta de TPH en el domicilio. Como producto final se espera obtener un plan factible que
especifique razonablemente el qué, quién, como y cuando de cada actuacion relacionada
con el desarrollo de la practica de TPH en el domicilio. Para ello se recomienda tomar como
referencia la parte uno de este documento.

Algunas de las acciones clave son:

e Planificar la formacidn del personal médico y enfermeria.

e Creacion de circuitos asistenciales.

e Elaboracion de protocolos médicos y cuidados de enfermeria.

e Sensibilizacion de los profesionales implicados.

e Adaptacion de las tecnologias y la comunicacion.

e Definir desde el principio indicadores de proceso y resultados, y la fuente del dato.

Algunos consejos practicos a tener en cuenta:

Ponderar

Identificar y tener en
cuenta las expectativas
de todas las partes,
haciéndoles al maximo
participes del proyecto.

Designar una
persaona encargada
del cumplimiento del
cronograma.




FASE 5: ADAPTACION DE LA RUTA A LA ORGANIZACION

El objetivo general de la fase es adaptar la ruta consensuada en el apartado clinico, al
contexto y situacion organizativa particular. Se obtendra un documento de consenso que
recoja de manera secuencial y progresiva los pactos de buenas practicas en los principales
momentos evolutivos de la HD: nuevo diagndstico, fase pre-trasplante, trasplante y post
trasplante.

Algunos consejos practicos:

Entorno tecnolégico

Circuitos

Formato




FASE 6: VALIDACION DE LOS CONTENIDOS

El objetivo general de la fase es asegurar que el contenido y diseno de la ruta de TPH en
el domicilio es comprensible antes de su implementacion. Se llevara a cabo el diseno e
implementacion de un proceso de valoracidn critica de los contenidos de la ruta, evaluable
y que permita rendir cuentas del producto disenado.

Consejos practicos a tener en cuenta en el proceso de validacién de contenidos:

Multidisciplinar

Revision adaptada

Reconocer

Revisar




FASE 7: FORMACION, DIFUSION E IMPLEMENTACION

El objetivo de esta fase es conseguir que los distintos agentes partan de un conocimiento,
comprensiony capacitacién adecuados para conseguir la implementacion de lo que propone
la ruta de TPH en el domicilio, con un nivel de implementacion 6ptimo.

Se espera obtener un paquete ordenado e implementado de medidas que capaciten a los
profesionales para aplicar la ruta, y que hagan llegar a los agentes y pacientes los elementos
claves de la propuesta para una implementacion de la ruta cumpliendo con los objetivos
previstos. Se aconseja identificar cuales son los elementos clave de formacion segun los
objetivos profesionales de cada perfil. La formacion debera conjugar elementos tedrico-
practicos. Se aconseja tomar como referencia la formacion que imparte desde hace anos la
Unidad de Atencion Domiciliaria (UAD) del Hospital Clinic de Barcelona.

Actuaciones operativas de implementacion que deben llevarse a cabo:
Comunicar cada uno de

los logros que se vayan
consiguiendo.

Asegurar que todos los
equipos asistenciales
conocen los contenidos
de la ruta.

Actuaciones operativas de formacion y difusién que deben llevarse a cabo:

e Aplicar inicialmente la formacion a un conjunto de profesionales referentes que cubran
todos los equipos asistenciales que intervengan.
e Planificar, disenar y efectuar las acciones de divulgacion y comunicacion mas

o




personalizada sobre la ruta, al comienzo de la implementacidn, dirigiéndose a los
agentes /grupos claves [profesionales, colectivos de pacientes, ONGs, instituciones y
organizaciones relacionadas).

FASE 8: MONITORIZACION Y EVALUACION

El objetivo general de esta fase es disponer de datos que permitan conocer el grado de
implementacion de los objetivos e impacto iniciales, y el impacto de la ruta para tomar
decisiones correctoras evolutivas.

Se espera obtener un conjunto de indicadores con vision Cuadruple Meta que permitan
valorar elimpacto realy seguirlo evolutivamente, de manera que se puedan realizar medidas
de mejora. Algunos elementos de contexto para tener en cuenta son:

Considerar las fuentes
de informacion de que
se dispone.

Indicadores compartidos
por profesionales que
atienden problematicas
comunes.

Las principales actuaciones operativas para el desarrollo de esta fase son:

e Consensuar los indicadores clave para los aspectos cruciales y fijar un comparador para
cada uno de ellos.

e Cuidar la interoperabilidad y adecuacion de los sistemas de informacion.

e Construir una herramienta util para la gestion, como un cuadro de mandos.

e Implementar acciones que permitan comparar y compartir el avance de los resultados.
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FASE 9: REALIMENTACION (Feedback) y EVALUACION
COMPARATIVA (Benchmarking)

Su objetivo central es usar los datos disponibles como un elemento de reflexion y mejora de
la practica. Para ello es necesaria una estrategia de gestion de la informacion que permita
orientar los cambios a implementar mediante la reflexion y el aprendizaje basado en el
compartir y comparar con otros.

Elementos de contexto:

Mantener la vision Cuadruple Meta en la provision de los retornos.

1. Tener en consideracion el contexto de objetivos y el relato de buenas practicas en el que
se sustenta la ruta para centrar en todo momento el valor de las acciones de retornoy
comparacion.

2. Crear una estructura de retorno con método, periodicidad y contenidos 6ptimos para
facilitar la reflexidon y ofrecer opciones de mejora.

Estas son algunas de las acciones orientadas a realizar una estrategia de feedback vy
benchmarking:

Crear una cultura Plantear las
y estructura de estrategias de
de los y

resultados con el
método, periodicidad y
los contenidos 6ptimos.

como un enfoque de
enriquecimiento.
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FASE 10: REVISION Y ACTUALIZACION DE LA RUTA

El objetivo general de la fase es identificar los elementos susceptibles de cambio, omision o
incorporacion, con el fin de mejorarla y adaptar la ruta a un entorno cambiante. El producto
final esperado es una sistematica de gestion de datos y métodos de trabajo que permita la
actualizacion de los contenidos. Es importante recordar que:

e Laruta es un elemento dindmico susceptible de modificaciones y mejoras continuas.

e Esnecesarioactualizarlarutayparaello,reanudarlasactividadesdelgrupodesarrollador
para analizar los aspectos susceptibles de cambio y hacerlos efectivos.

e Considerar enriquecerla mediante la incorporacion en nuevas versiones de los avances
en el conocimiento clinico y de los pactos pendientes o no resueltos en versiones
anteriores.

Algunos consejos que pueden ser de utilidad son:

Utilizar el ciclo incrementar
para la
evaluacion y mejora.

Llevar a cabo grupos
de discusion con
cuidadores, pacientes
y profesionales que
identifiquen ambitos de
mejora.
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Anexo 1:
evidencia
cientifica sobre
hospitalizacion
a domicilio de
TPH
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La revision de la evidencia cientifica disponible sobre TPH a domicilio se realizé tomando
en cuenta los criterios de la Cuadruple Meta'. A continuacidén, se indican los principales
hallazgos de acuerdo con los criterios respectivos:

Efectividad de corto plazo:

e La frecuencia de fiebre neutropénica es menor en la opcidn a domicilio?®. En todos
los trabajos excepto en el trabajo de Lisenko® las diferencias fueron significativas. La
menor frecuencia de fiebre neutropénica en los pacientes con TPH a domicilio (8,5%) fue
reportada en el trabjo de Guru®. En el trabajo de Owattanapanich* se incluye un meta-
analisis de nueve estudios. También se ha reportado una frecuencia similar en ambas
opciones’ 0.

e Se ha senalado una frecuencia menor de mucositis en la opcion a domicilio*®. En
pacientes a domicilio, la frecuencia de mucositis es seis veces menor que en pacientes
hospitalizados®. También se ha reportado una frecuencia similar al comparar ambas
alternativas?37.1-13,

e La utilizacidon de nutricion parenteral es significativamente menor en la opcién a
domicilio™.

e La frecuencia de infecciones es menor (con significancia estadistica) en la opcidn
a domicilio™'. En el trabajo de McDiarmid' se reporté menor frecuencia tanto en
trasplantes autélogos como alogénicos. También se ha reportado frecuencia similar de
infecciones en ambas opciones®”"317.

e Se ha reportado que la incidencia de enfermedad del injerto contra el receptor (EICR)
es menor de manera significativa en la modalidad a domicilio™. La menor incidencia
acumulada de EICR también se ha descrito> . También se ha reportado incidencia
similar en las dos opciones®''?2128 | 3 mayor frecuencia de nutricidn por via oral en la
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opcion a domicilio se ha asociado con la menor probabilidad de EICR?.
Efectividad de mediano y largo plazo:

e La mortalidad sin reaparicion de la enfermedad al ano es similar al comparar ambas
opciones2>71%2 Entrasplantesalogénicosadomicilio se ha constatado menor mortalidad
a los 100 dias'®y a los 5 anos?.

e Sehaconstatado mayortasade supervivenciaglobala los dos?*y cuatroanos'en laopcidn
a domicilio. A los cinco anos se ha reportado una mayor supervivencia estadisticamente
significativa en la opcién a domicilio??. También se han reportado tasas similares de
supervivencia®'317.%,

Calidad de vida:

e ELl bienestar psicologico, fisico, social y financiero de pacientes y cuidadores, se ha
reportado con mayor puntuacion en la opcion a domicilio?. En otros trabajos se ha
indicado que la calidad de vida es similar' 3.

e Al utilizar mediciones de los componentes de la calidad de vida'?, se ha identificado que
el bienestar social y familiar es mayor en los pacientes en la opcion a domicilio, aunque
enelindice global de bienestar no se apreciaron diferencias en ambas opciones. También
se ha reportado que las mediciones de calidad de vida son similares en pacientes a los
cuales se realiz6 TPH a domicilio comparados con el tratamiento médico convencional
transcurridos tres meses?.

Satisfaccion de los pacientes:

e La evaluacion de la opcidn a domicilio por parte de pacientes ha recibido valoraciones
muy positivas®.
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Eficiencia:

e La estancia hospitalaria promedio es menor en la opcidn a domicilio tanto en los
trasplantes autdlogos (Tabla 1), como en los trasplantes alogénicos (Tabla 2). En los
trasplantes autélogos el nimero de dias de estancia en la opcién a domicilio es 55%
menoralaopcion hospitalaria. Ladiferenciaendiasesmenorenelcasode lostrasplantes
alogénicos (19%). En el Unico trabajo que no se senala el tipo de trasplantes?, el nimero
de dias de estancia en la opcidn a domicilio es 53% menor a la opcién hospitalaria.

Tabla 1: Duracidn de estancia segun opcion en TPH autdlogos (en dias)

Estudio Ano de publicacion | Hospitalaria A domicilio Diferencia
Jagannath et al’ 1997 15 9 6
Meisenberg et al?® 1998 17,3 2,7 14,6
Fernandez-Avilés et al® 2006 17 0 17
McDiarmid et al™ 2010 24 21 3
Faucher et al"’ 2012 12 9 3
Graff et al” 2015 19,2 5,4 13,8
Paul et al™ 2017 18 9 9
Abid et al'® 2017 18,3 6,9 11,4
Promedio 17,6 7,9 9,7

Fuente: Calculos basados en los datos reportados en las publicaciones.
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Tabla 2: Duracién de estancia segun opcion en TPH alogénicos (en dias)

Estudio Ano de publicacion | Hospitalaria A domicilio Diferencia
Nicolau et al" 2007 28 17 1M
McDiarmid et al 2010 40 35 5
Lizenko et al® 2017 22 21 1
Gutiérrez et al? 2020 30 32 -2
Promedio 30,0 26,3 3,8

Fuente: Calculos basados en los datos reportados en las publicaciones.

El promedio que se incluye en el andlisis de la eficiencia corresponde a los dias de
hospitalizacion requeridos por los pacientes en el grupo a domicilio. La situacién ideal es
que los pacientes a domicilio no requieran dias de hospitalizacion. En el caso de requerirlo,
la mayoria de trabajos no indican el numero de pacientes que requirieron hospitalizacion
junto con el total de dias de hospitalizacidn, dificultando el analisis pormenorizado.
Unicamente el trabajo de Fernadez-Avilés recoge esta informacién detallada, donde el texto
indica que 4 pacientes del grupo a domicilio fueron admitidos al hospital y se senala que los
dias de hospitalizacion fueron: 3,4,6,10 (de esos cuatro pacientes). Si se calcula el promedio
se obtiene 0,4 (0 en la tabla 1 al realizar el ajuste decimal).

e El promedio de reduccion de costes con respecto a la opcion hospitalaria en los
trasplantes autélogos es del 33,42% (Tabla 3) en diez estudios identificados. Sélo en un
caso fueron estimados los costes indirectos para los cuidadores de los pacientes: 8,6%
de los costes directos™.
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Tabla 3: Porcentaje de reduccion de costes de la opcion a domicilio con respecto a la

opcion hospitalaria en trasplantes autologos

Estudio Ano de publicacion % de reduccion
Jagannath et al’ 1997 26,04
Meisenberg et al?® 1998 34,32
Frey et al™ 2002 28,73
Fernandez-Avilés et al® 2006 46,48
Faucher et al” 2012 19,31
Holbro et al? 2013 31,36
Martino et al*® 2017 42,34
Abid et al'® 2017 32,72
Shah et al® 2017 29,70
Dunavin et al* 2020 43,15
Reduccion promedio 33,42

Fuente: Célculos basados en los datos reportados en las publicaciones.

e Elpromediodereduccidonde costesconrespectoalaopcionhospitalariaen lostrasplantes
alogénicos es del 19,27% (Tabla 4) entre los dos estudios identificados.

e En el Unico trabajo que no se senala el tipo de trasplantes?!, el porcentaje de reduccion
es del 7,14%.
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Tabla 4: Porcentaje de reduccion de costes de la opcidn a domicilio con respecto a la

opcion hospitalaria en trasplantes alogénicos

Estudio Ano de publicacion % de reduccion
Guru et al® 2019 27,17
Gutiérrez-Garcia et al? 2020 11,37
Reduccion promedio 19,27

Fuente: Célculos basados en los datos reportados en las publicaciones.

En conclusion, de acuerdo con la evidencia recabada, la opcion domiciliaria es segura,
efectiva en la evolucion clinica de corto, medio y largo plazo, con impacto en la calidad de
vida y en la satisfaccion de pacientes y familiares, asi como en la eficiente utilizacion de

recursos, especialmente en los sistemas de salud de financiacion mayoritaria de fuentes
publicas.
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