1. ANTECEDENTES Y JUSTIFICACION

El Mieloma Multiple (MM) es la segunda neoplasia hematolédgica mas frecuente
y la principal indicacién de trasplante autdlogo de progenitores hematopoyéticos
(TAPH) en todo el mundo. Se considera una patologia incurable y los pacientes reciben
tratamiento de forma ininterrumpida.

Se ha comprobado cédmo pacientes en ciertos momentos del seguimiento y
tratamiento de su enfermedad, mejoran cuando pueden ser tratados y seguidos desde
su domicilio, mejorando su calidad de vida y haciendo mas eficiente la gestidn sanitaria
de los sistemas de salud. Por ello cada vez se analiza con mayor detalle un seguimiento
y tratamiento del paciente en su domicilio, centralizando la toma de decisiones en el
médico que realiza el seguimiento, compartiendo dicha tarea con el paciente y su
cuidador.

En los pacientes que requieren la realizacion de TAPH, el Melfalan a altas dosis
(200mg/m?2) es el acondicionamiento estandar para estos pacientes y se trata de un
procedimiento seguro con unas tasas de mortalidad relacionadas con el trasplante
menor del 1%. Diversos centros han demostrado la seguridad, eficacia, reduccién de
complicaciones y ventajas econdmicas al reducir la estancia hospitalaria de estos
pacientes con alta precoz y seguimiento domiciliario. La facilidad de la administracién
del acondicionamiento (2 dias), la toxicidad extrahematoldgica relativamente baja y el
corto periodo de neutropenia, hacen que los pacientes con MM sean los candidatos
ideales para los programas de trasplante ambulatorio.

Diferentes grupos nacionales (H. Clinic de Barcelona, H. Regional Universitario
de Malaga) e internacionales como el grupo italiano (GITMO), Houston (M.D. Anderson
Cancer Center) y Pennsylvania han demostrado las numerosas ventajas de esta
modalidad de trasplante como son: disminucién de infecciones nosocomiales, mejoria
del estado emocional, fisico y nutricional, disminucidon de dias de hospitalizaciéon y
reduccion de costes. Todo ello sin verse afectados los resultados del mismo en
términos de supervivencia global y supervivencia libre de progresion.

2. PLANIFICACION

El objetivo de este proyecto, en linea con la estrategia marcada por la Red4H, se
basa en abordar la trayectoria asistencial de pacientes con TAPH a través de
seguimiento domiciliario, con el objetivo de alcanzar los mejores resultados finales en
sus diferentes dimensiones (resultados clinicos, eficiencia y experiencia de paciente y
profesional), apoyados en la innovacién organizativa y de las TIC para la consecucién de
dichos resultados.

En este sentido, se plantea para esta tipologia de pacientes una atencién clinica
planificada con antelacion, potenciando el seguimiento del paciente en el domicilio
con todos los beneficios que ello conlleva para el paciente, el profesional y la
organizacion.
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NUESTRA ESTRATEGIA en la Red 4H

(Paciente)
Mejor Experiencia 1. El Hospital no esta delimitado por cuatro paredes .
de los pacientes Los pacientes interactian desde donde quieran hacerlo

(Organizacion)

Mayor Eficiencia 2. El valor de cada acto: el valor del tiempo médico y la estandarizacion de los

{amiceiisd procesos asistenciales son clave una situacién de gran impacto econémico
(Proceso)

Mas Salud 3. Las 5 Ps de la salud digital y la importancia del tiempo: medicina

y anticipacion preventiva, predictiva, personalizada, participativa y pertinente.

(Profesional)
Mejor Experiencia 4. Una nueva forma de hacer medicina: Herramientas de apoyo, conciliacién
de los profesionales en el &mbito sanitario, incremento de informacién...

Los objetivos que persigue el proyecto son:

Calidad y seguridad clinica:

- Medicina personalizada.

- Reducir al minimo la estancia hospitalaria (de un ingreso de 3-4 semanas a 4
dias).

- Disminuir visitas a Urgencias

- Disminuir las infecciones nosocomiales.

- Introducir un componente innovador en la asistencia

- Paso de una medicina de actos en el hospital a una medicina de procesos
deslocalizada

Eficiencia

- Desarrollar las mejores soluciones para el paciente y dar respuesta al cambio de
sus necesidades asistenciales pasa por ofrecer una atencién madas eficiente,
explotando al maximo los recursos disponibles:

- Ahorro de recursos sociosanitarios

- Optimizar los recursos y agilizar la disponibilidad de éstos para incrementar la
realizacion de trasplantes mas complejos hospitalarios

- Reducir al minimo los costes asociados al procedimiento.

- Potenciar la atencidn no presencial a través del Portal del Paciente

- Mantener una comunicacion continua mediante Dialogo Web que evite visitas
no programadas en Consultas Externas y Urgencias.

- Coordinacién del seguimiento con otras especialidades a través de la figura del
enfermero Gestor de Casos y optimizar las visitas al hospital



Comunicacién directa con el Servicio de Farmacia en la dispensacién de

farmacos a domicilio

Experiencia paciente

Mejorar la calidad de vida y satisfaccidn del paciente.

Empoderamiento del paciente: participacion activa en el manejo de su
enfermedad y su tratamiento, convirtiendo el PdP en su herramienta clinica de
comunicacién con el profesional y la atencidn no presencial como una nueva
posibilidad de acceder a la atenciéon médica continuada con total garantia.
Medicién de resultados:

ndicadores de uso

Numero de pacientes incluidos
Numero de visitas al domicilio del paciente por enfermeria
Numero de visitas al domicilio por hematdlogo

Numero de visitas telefonicas / no presenciales realizadas por el hematdlogo
Numero de alertas atendidas mediante Didlogo Web o Busca de enfermeria

Numero de ciclos de tratamiento dispensados a domicilio

Indicadores de resultado

- Satisfaccion del paciente con el nuevo modelo de atencién: medido a través de

una encuesta de satisfaccion
- Disminucidn de dias de hospitalizacion
- Disminucidn de visitas a urgencias

- Numero de pacientes que requieren reingreso
Resultados reportados por el paciente

Evaluaciéon de los cuestionarios de resultados en salud (PROMs) y experiencia
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IMPACTO PREVISTO

* Reto profesional

* Participar de un modelo asistencialinnovador

* VBHC

* Tiempode valor

* Estandarizacién y automatizacién de prestaciones
* Mejorarrelacion médico-paciente

Profesionales . L ny
* Humanizacién de lamedicina

Organizacion
% Hospital

* Reduccion de costes asociados al procedimiento
* Reduccion tiempo de ingreso
* Optimizacién de recursos

* Incremento de capacidad de realizar otros
trasplantes mas complejos

* Disminucién de la tasa de infeccién nosocomial



Planteamos que este proyecto pueda tener un impacto significativo en tres areas
principales:

SALUD:
- Evitar exposicién al ambiente hospitalario
- Evitar visitas a Urgencias
- Mejorar situacidn nutricional, social, fisico y mental del paciente
- Potenciar calidad de vida relacionada con salud , mediante la resolucién de
alertas de PROMs
PACIENTE
- Mejorar su experiencia relacionada con salud: abrimos la consulta y la planta de

hospitalizacién a su domicilio

- Medir lo que importa al paciente: consolidacion de programa de PROMs en
mieloma y trasplante.

- Optimizar visitas al hospital y evitar duplicidad de procesos

- Fomentar el empoderamiento y la autogestidn del paciente

EFICIENCIA

- Potenciar la atencién no presencial

- La tecnologia nos acerca y es accesible a todos: videoconsulta desde domicilio y
Didlogo WEB

- Disminuir tiempo de hospitalizaciéon

- Menor presidn de camas que permitira realizar procedimientos mas complejos
en pacientes hospitalizados

- Estandarizar el proceso asistencial mediante la creacién de protolos y vias
clinicas

4. DESARROLLO Y EJECUCION
4.1 Terapia oral

Este proyecto aborda, desde una perspectiva multidisciplinar de Hematologia,
Enfermeria y Farmacia, la definicion de la trayectoria del paciente con MM vy la
planificacion de la atencién de forma no presencial a través de seguimiento en
domicilio mediante visitas y herramientas digitales de comunicacidn con el paciente.

La participacion en el mismo es dindmica a lo largo de la enfermedad, ya que se
evaluard en cada visita la evolucién de la respuesta al tratamiento y, en el caso de
requerir cambios de tratamiento, los pacientes volverian a realizar seguimiento
presencial.

Ademas, el Servicio de Farmacia cumple un papel fundamental en la
dispensacion a domicilio de estos tratamientos en coordinacion con el hematdlogo
responsable del proyecto.

Por norma general, el paciente con MM para realizacién de trasplante autdlogo, tras
éste recibe tratamiento de mantenimiento con lenalidomida mensual hasta progresiéon
de la enfermedad.



Dado que estos pacientes ya se encuentran en seguimiento de forma
presencial, esta nueva modalidad de seguimiento se inicia en el momento de la
consulta presencial en el que se informa al paciente sobre ella y él esta de acuerdo.

Consulta presencial Hematologia seguimiento
Evaluaciény planificacién de en domiciio
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Asi, tras la inclusién del paciente en el Comité de Mieloma, los objetivos durante esta
visita presencial en la que se inicia el plan para el seguimiento domiciliario seran:
v'Informar al paciente y familiar de esta nueva modalidad de seguimiento integral y
resolver dudas.

v Valorar al paciente de manera global:
o Completar formulario de Mieloma (HEM_Mieloma) en el que quede
adecuadamente registrada toda la informacidon sobre su diagndstico de MM vy
tratamientos recibidos hasta el momento.

o Activacion Didlogo Web

o Valoracion de carencias psicoemocionales y sociales: conexién con AECC para
actuar en este aspecto.

o Elaborar el plan de cuidados con la periodicidad de la visita.
o Activacion de Via Clinica.

o Activacion de cuestionarios de calidad de vida y experiencia relacionada con salud
de inicio de tratamiento (PROMs/PREMs).
= Basales

= Periddicos en el tiempo segln plan establecido en el programa e-RES

= Tras la consulta presencial en Hematologia, la atencidn domiciliaria del paciente
guedaria planificada de la siguiente manera:
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El personal de enfermeria acudird a domicilio para realizacién de analitica y la
valoracion de enfermeria (que quedara registrada en su agenda), asi como guiar y
formar al paciente para favorecer la adherencia a herramientas digitales: Portal del
Paciente y cumplimentacién de cuestionarios PROMs/PREMs.



v" Planificacién semanal de pacientes

v" Aviso telefdénico previo a visita

v' Preparacion de analiticas y material

v’ Extraccién de analiticas

v" Formulario de consulta de enfermeria

v" Screening nutricional (sélo en 12 visita)

v" Screening fragilidad (solo en 12 visita en pacientes >70 afios)
v" Promover adherencia a PROMs

v' Registro de actividad
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Valoracidn no presencial Hematologia

Tras la visita de enfermeria, con los resultados analiticos se realizara visita telefonica o
video consulta para valorar al paciente, resolver dudas, autorizar siguiente ciclo de
tratamiento (comunicacién con Servicio de Farmacia) e informar al paciente de la
proxima visita.

4.2 Trasplante domiciliario

El proyecto se basa en abordar de forma integral e individualizada la trayectoria
del paciente con MM que precise tratamiento con TAPH. El seguimiento postrasplante
a partir del dia +1 se realizard en el domicilio del paciente a través de visitas diarias de
un equipo especializado. Para ello se ha creado planta virtual de ingreso domiciliario.

En el paciente con nuevo diagndéstico de MM menor de 70 afios, el tratamiento
de primera linea consiste en quimioterapia seguido de trasplante autélogo de
progenitores hematopoyéticos.

Dado que estos pacientes ya se encuentran en seguimiento de forma
presencial, el proceso se inicia en el momento en el que el paciente es presentado por
su médico en el Comité de Trasplante y Terapia celular que se celebra los jueves de
forma quincenal. A partir de aqui se plantean 3 fases en la atencion del paciente:
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Fase pretrasplante:

Una vez se confirma que el paciente es candidato a esta modalidad de
trasplante y tras finalizar el tratamiento y la aféresis de progenitores hematopoyéticos
el paciente sera valorado de forma integral en la consulta médica y de enfermeria de
trasplante domiciliario:

Se activara Didlogo Web

Educacidn sanitaria por parte de Enfermeria (control de medicacién, manejo de
bombas, control de TA, balances, temperatura, adecuacion de domicilio, medidas
higiénicas del paciente y convivientes, etc.).

Firmara consentimiento informado especifico

Se le entregara informacion sobre alimentacién, medidas higiénicas, cuidados del
catéter, manejo de bombas.

De forma simultdnea el paciente serd valorado por el Servicio de Nutricién (Unidad
ReH-Nutrir) para estudio basal de situaciéon nutricional y por la AECC para valorar
necesidad de soporte psicolégico o socioecondmico en caso de ser necesario.

Criterios de inclusidn - Paciente candidato a programa TPH domiciliario

Paciente con nuevo diagndstico de MM menor de 70 afios, cuyo tratamiento de
primera linea consiste en quimioterapia seguido de trasplante autélogo de
progenitores hematopoyéticos.

Ademas, debe reunir las siguientes condiciones:

Ingreso hospitalario Atencién ambulatoria

Dia -2 y -1: Acondicionamiento
Dia 0: Infusion de Progenitores Hematopoyéticos
Dia +1: Alta hospitalaria

Desde dia +1 hasta alta domiciliaria
oreingreso si lo precisa

Ausencia de co-morbididad (alteraciones orgdanicas o psiquiatricas limitantes).
Buen estado general (ECOG < 2).

Exudado rectal sin aislamiento de microorganismos MR

Aceptacién del paciente (firma de consentimiento informado de trasplante en
domicilio).

Nivel cultural adecuado (paciente y cuidador).



Medio de transporte propio o Taxi.

Disponer de teléfono e internet.

Distancia domicilio-hospital <20 km o menos de 1 hora en coche en hora punta
Cuidador/es responsable/s las 24 horas del dia

Condiciones de habitabilidad aceptables

Una vez el paciente sea valorado por el equipo multidisciplinar el paciente ingresara en
la Unidad 36/38 para tratamiento e infusion de progenitores hematopoyéticos. El

ingreso hospitalario durard entre 4 y 5 dias:

Dia -2 y -1: Ingreso. Hidratacién y medidas de profilaxis habituales. Acondicionamiento
con Melfalan 200mg/m2

Dia 0: infusién de progenitores hematopoyéticos.
Dia +1: alta a domicilio.

Dicha hospitalizacion se realizara en la Unidad 36/38 en una habitacion individual con
aislamiento inverso.

Durante el ingreso hospitalario el enfermero de la UAD visitara el domicilio del
paciente junto con el cuidador principal. Se valoraran posibles carencias o mejoras
para el posterior ingreso domiciliario del paciente.

Una vez en el domicilio el paciente recibird una atencién clinica continua:
Paso del paciente a planta virtual de ingreso domiciliario.

El paciente serd valorado de forma presencial de Lunes a Viernes por enfermero de la
Unidad de atencién domiciliaria (UAD). Este enfermero se encargard de realizar
analitica, administrar tratamientos pautados, valorar al paciente, resolver dudas del
paciente y cuidador.

Videollamada diaria por parte del médico (Tablet de UAD).

Cada 24-72h el médico de la UAD realizard, ademas, una valoracién presencial.

En turno de tarde y noche se realizarad una llamada por parte de enfermeria de la U38
para valoracién de constantes y resolucion de dudas o conflictos.

Durante el fin de semana y festivos esta llamada sera en turno de maiiana, tarde y
noche.



Si el enfermero que realiza la llamada tiene cualquier duda, consultard con
hematdlogo de guardia

Si el paciente requiere valoracion urgente por parte de un facultativo, asi como
realizacion de pruebas complementarias o transfusién de hemocomponentes se ha
habilitado una habitacién individual en la planta de hospitalizacién de hematologia
(3601). Las condiciones de esta habitacion cumplen los controles habituales que
minimizan el riesgo de contaminacidn microbiana y cumplen con los estdndares de
calidad JACIE (Joint Agency Commercial Imagery Evaluation), 7a edicién. En caso de
requerir reingreso hospitalario lo haria en esta misma habitacion.

Una vez superado el procedimiento serd dado de alta, y se le entregara una encuesta
de satisfaccion. A su vez se citara al paciente en su consulta de seguimiento habitual.

En caso de fiebre o deterioro del estado general el cuidador contactard
telefénicamente con enfermeria especialista (U38). En caso de que lo requiera, el
paciente sera valorado por Hematélogo de guardia en la habitacion 3601 evitando en
todo momento que el paciente pase por la Urgencia. Son varias las situaciones que
requeririan reingreso del paciente:

Fiebre persistente o complicacidn grave

Mucositis o toxicidad gastrointestinal grados 3-4
Imposibilidad de continuar en domicilio por cualquier motivo
Claudicacion del cuidador

5. PLAN DE TRABAJO

En el proyecto HADA el trabajo coordinado de diferentes profesionales es esencial para
el éxito del mismo.

El equipo multidisciplinar estd conformado por los siguientes profesionales con
diferentes funciones:

v' Coordinacién y planificaciéon semanal de visitas.

v/ Visitas a domicilio: extraccién de analiticas, valoracion integral del paciente,
resolucién de dudas de paciente y cuidador.

v' Registro de actividad

v' Seleccidn de pacientes candidatos
v Visita inicial e informacion al paciente. Firma de consentimiento informado.

v" Activacién PROMs y PREMs



v Activacidn vias clinicas
v Planificacién coordinada con enfermeria y farmacia

v' Consulta telefénica y/o video llamada tras visita de enfermeria, con resultados de
analitica

v' Prescripcion de tratamiento
v' Contacto mantenido con paciente o cuidador mediante Didlogo web

v' Registro de actividad

v' Coordinacién con facultativo y enfermero para dispensacion de fadrmacos orales a
domicilio

RESULTADOS OBTENIDOS

Desde la implantacidn del programa HADA el 15 de Marzo de
2021 y hasta Mayo de 2022 se han incluido en la terapia oral
un total de 34 pacientes, 15 varones (44.1%) y 19 mujeres
(55.9%), con una mediana de edad de 77 anos (Rl (71-83)).

Este circuito evitd las visitas hospitalarias durante los 3 ultimos meses de vida
de 3 pacientes, siendo valorados en sus casas una media de 5 veces. Ademas, se
consiguié el ingreso directo de 2 pacientes, sin necesidad de pasar por Urgencias,
gracias a la deteccién precoz por parte de enfermeria de sefiales de alarma en sus
visitas a domicilio. Por ultimo, se han registrado 34 conversaciones entre el médico y el
paciente mediante la herramienta de didlogo web, correspondientes a 7 (20.6%)
pacientes. La disminucién estimada de la huella de carbono se encuentra reflejada en
el siguiente grafico.

La mediana de estancia en el programa fue de 7.5 meses (Rl (2.5-11)). A lo largo
del seguimiento salieron del programa 12 pacientes (35.3%) por 4 causas: 6 (50%) por
progresion de la enfermedad y necesidad de tratamiento parenteral, 4 (33.3%) por
fallecimiento, 1 (8.3%) por mal manejo de la tecnologia con imposibilidad de ver el
informe médico, y 1 (8.3%) a peticién del propio paciente. El nimero de visitas,
analiticas y llamadas atendidas se encuentra representado en el siguiente grafico:



VISITAS DOMICILIARIAS, EXTRACCIONES MENSUALES Y
LLAMADAS ATENDIDAS
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ANALISIS MENSUAL

Este circuito evitd las visitas hospitalarias durante los 3 ultimos meses de vida
de 3 pacientes, siendo valorados en sus casas una media de 5 veces. Ademads, se
consiguié el ingreso directo de 2 pacientes, sin necesidad de pasar por Urgencias,
gracias a la deteccién precoz por parte de enfermeria de sefales de alarma en sus
visitas a domicilio. Por ultimo, se han registrado 34 conversaciones entre el médico y el
paciente mediante la herramienta de didlogo web, correspondientes a 7 (20.6%)
pacientes. La disminucion estimada de la huella de carbono se encuentra reflejada en
el siguiente grafico.
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Respecto al TPH se han realizado un total de 5, con una media de edad de 57
afios (3 varones y 2 mujeres). Todos ellos tenian MM vy recibieron acondicionamiento
con Melfaldn 200mg/m2. Todos los pacientes se fueron de alta en el dia +1 y nungun
paciente precisé reingresar. Tres pacientes tuvieron neutropenia febril sin tener
aislamientos microbiolégicos y pudiéndose realizar el tratamiento antibidtico en
domicilio.

8. APLICABILIDAD
Desde Marzo de 2021, una vez iniciado el programa en MM, se han ampliado las

indicaciones utilizando esta plataforma para pacientes con linfoma en tratamientos
orales, transfusion de plaquetas domiciliarias y TPH en pacientes con linfoma.



