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Una introduccién a conceptos clave en la economia
de la salud, para organizaciones de hemofilia

Brian O’Mahony, Declan Noone, y Keith Tolley

Introduccién

Las personas con hemofilia necesitan tratamiento de
por vida con factor de coagulacion a fin de controlar
episodios hemorréagicos frecuentes y de reducir el
riesgo de dafio articular (asi como las posibilidades
de dafios en otros 6rganos) que requeriria de ciru-
gia y/o restringiria su movilidad. La prevencion de
hemorragias con concentrado de factor se ha conver-
tido en la practica habitual para el tratamiento de la
hemofilia.

Hasta ahora ha habido pocas restricciones de finan-
ciamiento y acceso a nuevos tratamientos para la
hemofilia en paises desarrollados. Sin embargo, la
situacion esta cambiando: conforme nuevos y cos-
tosos productos llegan al mercado, los encargados
de sufragar los costos de la atencion de la salud se
preguntan si es posible controlar los costos sin grave
detrimento para los pacientes. Como resultado de lo
anterior, las areas de evaluacion de tecnologias sani-
tarias o de la salud (ETS) y la medicina basada en la
evidencia incrementan sus esfuerzos de recoleccion
de informacién sobre resultados de salud y calidad
de vida en pacientes con hemofilia, y empiezan a
evaluar la rentabilidad de diferentes tratamientos

a fin de controlar los costos con miras al futuro. En
Estados Unidos, la investigacion de la eficacia com-
parativa (IEC) podria incidir en la administracién de
la atencion en el futuro.

Aplicar la economia de la salud a la hemofilia cons-
tituye un desafio debido a que el padecimiento es
relativamente poco comun, a la limitada informacién
disponible (si bien esto est4d cambiando conforme se
incrementa la necesidad de resultados empiricos),

y debido al hecho de que afecta tanto a nifios y a

sus familias como a adultos. Las organizaciones de
pacientes con hemofilia necesitan desarrollar por lo
menos una comprension basica de la economia de la
atencion de la hemofilia, y de la metodologia y termi-
nologia relacionadas con la evaluacion de tecnologias
de la salud (ETS). Las ETS en hemofilia solo tendran
lugar en algunos paises, pero las organizaciones de

*Las palabras en valiente son definidas en el glosario en la pagina 21

pacientes con hemofilia en todo el mundo necesitan
estar preparadas para abordar datos y argumentos
econdmicos. Més tarde durante el afio estara dis-
ponible otra guia que analiza con mayor detalle los
conceptos metodoldgicos y econémicos (Tolley, K.
“Health Economics and Haemophilia: A Guide to
Methods”, en proceso de publicacién).

El objetivo de esta monografia es:

e desarrollar una comprensioén de los aspectos eco-
némicos del tratamiento de la hemofilia.

e desarrollar una comprensién del proceso de eva-
luacién de las tecnologias de la salud (ETS) y su
terminologia, asi como una comprension bésica
del concepto de investigaciéon de eficacia compa-
rativa (IEC).

* ensefiar a las organizaciones de hemofilia
como realizar labores de cabildeo sobre temas
relacionados con los aspectos econémicos del
tratamiento de la hemofilia.

« identificar areas en las que las organizaciones de
hemofilia puedan hacer aportaciones al proceso
de ETS.

e identificar los desafios para aplicar el proceso de
ETS a la hemofilia.

Esta guia también puede ser ttil para pacientes y
organizaciones de pacientes de paises en donde los
procesos de ETS no estdn bien desarrollados. Con

las proyecciones de que la actual crisis econémica
mundial continuara en el futuro, las organizaciones
nacionales de pacientes con hemofilia y los médi-
cos necesitan tener una mayor valorizacién de los
aspectos econémicos de la atenciéon de la hemofilia.
Sin la recoleccién proactiva de datos basados en la
evidencia por parte de médicos y de datos vivencia-
les por parte de organizaciones de pacientes, podria
ser mas dificil mantener la disponibilidad irrestricta
de la terapia de reemplazo que se ha convertido en
la norma en muchos paises. En nuestras actividades
de cabildeo individuales y conjuntas de los préximos
afos, el criterio econémico cobrard cada vez mayor
importancia. Necesitamos contar con la capacidad de
recolectar, cotejar e interpretar informacién relevante
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y entender los conceptos econémicos con los que

se cuestionardn nuestros esfuerzos por mejorar o
mantener la terapia. El tipo de informacién basada
en la experiencia que pacientes y organizaciones

de pacientes aportan a los procesos de ETS puede
también ser ttil para incrementar la conciencia del
publico sobre el impacto del tratamiento de la hemo-
filia y la necesidad de prevencion y tratamiento
eficaces. Estos datos pueden ayudar a argumentar

a favor de un mejor tratamiento por diversas vias,
entre ellas campafias en medios, labores de cabildeo
o consultas individuales con médicos.

La mayoria de los paises europeos y de otras regio-
nes ahora tienen agencias para la ETS (véase la
lista del Anexo 2). Las ETS se utilizaran cada vez
con mayor frecuencia no sélo para evaluar nuevas
tecnologias o terapias, sino también para decidir la
manera de asignar recursos limitados para el trata-
miento de muchos trastornos mediante el uso de las
terapias existentes. Hasta ahora, las autoridades de
salud por lo general han realizado ETS en casos en
los que la terapia es usada por muchas personas en
un pais (tales como las estatinas para disminuir las
concentraciones de colesterol o medicamentos para
la diabetes) y que por lo tanto representan una carga
econdmica considerable. Si bien la hemofilia es un
trastorno relativamente poco comun, el costo del
tratamiento para quienes padecen hemofilia severa
es relativamente alto, de manera que también esta
empezando a aparecer en la pantalla del radar de
las agencias de ETS. En Suecia, por ejemplo, actual-
mente se realiza una ETS para la hemofilia. Esto

no es del todo sorprendente ya que el concentrado
de factor VIII es el tercer producto terapéutico mas
caro en Suecia (el primero es una terapia para la
artritis reumatoide y el segundo las tiras reactivas
para la diabetes, de acuerdo con informacién obte-
nida mediante una comunicacién personal con la
Sociedad Sueca de Hemofilia). Si nos enfocamos
especificamente a Suecia como ejemplo, se han
completado ETS en las siguientes areas: migrafia,
enfermedades provocadas por exceso de 4cido esto-
macal, asma, enfermedad pulmonar obstructiva
cronica y tos, hipertension, depresién, y trastornos
lipidicos. También se estdn realizando evaluaciones
sobre terapias para diabetes, reumatismo, incon-
tinencia y trastornos prostéaticos, medicamentos
analgésicos y antiinflamatorios. Dados estos pre-
cedentes, no es muy sorprendente que ahora la
autoridad sobre ETS en Suecia esté analizando el
caso de la hemofilia. En Bélgica, el factor VIII se
ubicé en octavo lugar en la lista de las 25 terapias
mas costosas.

En esta monografia, varios de los conceptos se ilus-
tran usando el ejemplo de la profilaxis en la hemofilia.
Este ejemplo no fue elegido al azar. La profilaxis para
nifios con hemofilia severa es reconocida como la
norma de atencion ideal por organizaciones como

la Asociacion Europea de Hemofilia y Trastornos
Similares [1], el Consejo Médico y Cientifico de

la Fundacién Nacional de Hemofilia en Estados
Unidos, la Organizacién de Médicos Especialistas

en Hemofilia del Reino Unido, y la Asociaciéon
Canadiense de Tratamiento para la Hemofilia, entre
otras. Una prueba clinica aleatorizada realizada en
2007 y ampliamente citada, el Estudio Conjunto

de Resultados [2], también apoya esta terapia. No
obstante, la profilaxis es relativamente costosa en
comparacion con el tratamiento a pedido, y por ende
las agencias de financiamiento estdn empezando a
examinar su rentabilidad. Se analizara de manera
particular la continuacién del tratamiento profilac-
tico durante la edad adulta. Si bien se reconocen sus
ventajas médicas, los méritos de la profilaxis son vul-
nerables desde el punto de vista financiero.

Evaluaciones de tecnologias de la salud
(ETS)

Metas y objetivos de las ETS

El término ETS puede referirse a cualquier aspecto
de la atencién médica, desde programas preventivos,
hasta aparatos, fdrmacos y procedimientos. El obje-
tivo de una ETS es analizar las consecuencias a corto
y largo plazo del uso de una tecnologia de la salud,
tomando en cuenta los aspectos médicos, sociales,
econdmicos y éticos relacionados con su uso. El obje-
tivo del proceso es aplicar un enfoque sistemaético,
transparente e imparcial al evaluar las tecnologias de
la salud.

Las ETS se utilizan de maneras diferentes a través de
Europa. En paises como Inglaterra y Gales se usan
para orientar decisiones respecto a si tratamientos y
otras tecnologias debieran estar disponibles a través
del Servicio Nacional de Salud (el sistema de aten-
cion médica financiado por el gobierno), con base

en la determinacion de si proporcionan valor por

el dinero. En otros paises, el enfoque podria estar
menos orientado al valor por el dinero y més hacia
las pruebas de efectividad.

Una ETS puede proporcionar informacién para apo-
yar decisiones sobre prioridades en la atencion de
la salud (por ejemplo, la manera en la que deberia
asignarse el presupuesto total para la atencién de



Una introduccién a conceptos clave en la economia de la salud, para organizaciones de hemofilia

la salud) o decisiones respecto a la introduccién de
nuevos tratamientos. Por ejemplo:

e Autoridades de salud que estan considerando
establecer programas de deteccion.

» Encargados de sufragar los costos de la atencién
de la salud que decidiran qué tecnologias (e.

g. operaciones, farmacos) son las que deberian
costear.

 Organizaciones de atencion de la salud que deci-
diran respecto a la exclusién o implementacién
de nuevos tratamientos.

* Empresas dedicadas a la atencién de la salud
que decidiran si las ventajas de la produccion de
nuevos productos justificaran el costo de produ-
cirlos (Un futuro ejemplo relevante podrian ser
los concentrados de factor de larga duracion.)

ETS y labores de cabildeo

¢(Quiere esto decir que las decisiones sobre la admi-
nistracion de los cuidados deberian retirarse de los
médicos y que deberia excluirse el papel que des-
empefian pacientes y organizaciones de pacientes?
¢Deberian ser los economistas de la salud quienes
decidan qué tratamientos se proporcionan, exclusiva-
mente con base en criterios de medicién econémica?

La respuesta a ambas preguntas es un no definitivo.
Hay muchos niveles en la toma de decisiones y dife-
rentes fundamentos para la terapia. Una evaluacién
econdmica es sol6 uno de ellos.

El fundamento para garantizar tratamientos efecti-
vos tiene muchos componentes:

 La hemofilia es un trastorno genético poco
comun para el cual existe terapia disponible. El
tratamiento puede transformar la calidad de vida
y de hecho garantizar la supervivencia misma de
la persona. A falta de una buena terapia, el nifio
con hemofilia enfrenta hemorragias y dafo arti-
cular inevitables, y quizas una muerte temprana.
Si sobrevive hasta la edad adulta, enfrentara
artropatia, dolor, pérdida de movilidad, y la inca-
pacidad de contribuir de lleno a la sociedad.

» La terapia adecuada permite a la persona con-
trolar la hemorragia de manera temprana o,
idealmente, evitar la hemorragia en su totalidad
mediante el tratamiento profilactico. Esto ayuda
a prevenir el dafio articular en la mayoria de las
personas y les permite obtener una educacién,
trabajar y criar y mantener una familia. La per-
sona puede contribuir de lleno a la sociedad. Hay
muchos trastornos médicos genéticos o graves en
los que este resultado positivo no es ni remota-
mente posible, aun con las terapias disponibles.

* En el pasado, la administracién de productos
de tratamiento inseguros ocasioné que miles de
personas resultaran infectadas con el VIH, y los
virus de la hepatitis B y C. Miles han muerto a
consecuencia de esto. Esta catastrofe ha tenido
un enorme costo humano. También ha dado
lugar a un enorme costo financiero en términos
de tratamiento, hospitalizaciéon, compensaciéon e
investigaciones. No deberiamos permitir que los
economistas de la salud o los gobiernos olviden
el elevado costo de proporcionar tratamiento
inseguro o de calidad inferior.

¢ Cualquier persona puede nacer con un trastorno
que sea poco comun o de tratamiento costoso. En
una sociedad justa y equitativa, los individuos y
las familias no deberian ser castigados por esto.
Un sondeo sueco [3] demostré claramente que
los contribuyentes que comprendian lo que es la
hemofilia y los beneficios de su tratamiento esta-
ban dispuestos a pagar més que el costo real del
tratamiento tanto profilactico como a demanda
en conjunto para las personas con hemofilia. Esta
solidaridad deberia ser un aspecto importante de
cualquier sociedad razonable.

 Los economistas de la salud evidentemente
emiten juicios con base exclusivamente en argu-
mentos econdmicos. Su tarea es determinar si
las ventajas de una terapia o procedimiento
justifican los costos. Usando datos basados en
la evidencia disponible, procesos como las ETS
les permiten hacer predicciones y célculos y, en
ultima instancia, tomar decisiones sobre la ren-
tabilidad de un tratamiento. No obstante, debe
recordarse que las metodologias que utilizan
para hacer esto son en si mismas muy subjetivas.
Las técnicas que se describirdn mas adelante
(entre ellas, equivalencia temporal, juego estan-
dar o escala analégica visual) generalmente se
basan en la opinién subjetiva de las personas a
quienes se hacen las preguntas (véase “Mediciéon
de las utilidades de la salud” en la pagina 12).

* Las ETS ofrecen una guia a las autoridades de
salud sobre la rentabilidad relativa de una inter-
vencion o tratamiento médicos. Las autoridades
pueden aceptar y basar sus decisiones en esto,
pero no necesariamente siempre ocurre asi. En
Suecia, por ejemplo, la evaluacion de una terapia
para una enfermedad genética llamada fenilceto-
nuria (la cual, de no controlarse adecuadamente
en la infancia, puede provocar retraso mental) fue
favorable y el costo fue menor que el punto de
corte generalmente aceptado por las autoridades
suecas para la terapia. A pesar de lo anterior, los
resultados de la ETS no fueron implementados y
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la terapia no ha sido aprobada. En Irlanda, una
ETS sobre la administracién de la vacuna contra
el VPH para la prevencion del cancer cervicoute-
rino en nifias demostré un costo relativamente
bajo, pero el programa de vacunacién no se inici6
(esta decision ya ha sido reconsiderada).

Si la atencion de la hemofilia es sujeta a una ETS, no
necesariamente va a implementarse un resultado
desfavorable. Seguirian aplicindose los métodos
normales de cabildeo ante gobiernos. Sin embargo,
evidentemente seria mucho mejor si el resultado de
la ETS fuera favorable. La posibilidad de que esto
ocurra se incrementa si médicos y la organizacién
nacional de pacientes comprenden el proceso y parti-
cipan en él desde la fase més temprana posible. Este
es el fundamento de esta guia.

Aportaciones de pacientes y
organizaciones de pacientes a las ETS

Esta seccién analiza por qué la experiencia de los
pacientes es importante. Sugiere un marco de refe-
rencia para que las organizaciones de pacientes
contribuyan al proceso de la ETS mediante la recolec-
cién e interpretaciéon de pruebas y datos vivenciales
(es decir, basados en experiencias). Cabria sefialarse
que aun si el proceso de la ETS tuviera un resultado
negativo, dicha pruebas pueden usarse para apelar
los hallazgos. Una ETS 7o es una decision; tinica-
mente documenta el proceso de toma de decisiones.

Por qué es importante la experiencia

de los pacientes

Si bien las ETS se utilizan para controlar los costos
del sistema de salud, los resultados de la ETS gene-
ralmente no afectan a politicos o legisladores de
manera directa. Los efectos reales los sienten pacien-
tes, proveedores de atencién y, en un sentido mas
amplio, el pablico en general. Por tanto, es esencial
que la perspectiva del paciente se tome en cuenta en
el proceso de la ETS.

Las agencias que realizan las ETS recopilan toda la
informacion cientifica disponible que consideran
necesaria para tomar una decisién, pero no puede
ignorarse la realidad cotidiana de la enfermedad.
La tinica manera en la que puede comprenderse el
verdadero impacto que representa vivir con un tras-
torno como la hemofilia es que los mismos pacientes
y las organizaciones de pacientes aporten las prue-
bas. Por ejemplo:

 Los datos basados en la evidencia pueden

describir regimenes de tratamiento en términos
de nimero de hemorragias por afio con terapia a
pedido, en comparacién con el tratamiento pro-
filactico. No obstante, esta informacién carecerd
de significado a menos que la persona que la
analice sepa de hecho lo que es una hemorragia,
lo que se siente y el impacto que puede tener.
Corresponde a los pacientes describir lo mucho
que duele cuando una hemorragia articular no
recibe tratamiento; los inevitables efectos a largo
plazo de hemorragias repetidas en articulaciones
o musculos. Sefialar la posibilidad muy real de
hemorragias que ponen en peligro las extremi-
dades o la vida, al igual que las consecuencias
reales para la vida cotidiana (por ejemplo, no
poder ir al trabajo/la escuela, o necesitar la
ayuda del conyuge/la pareja para vestirse).

¢ Registrar la cantidad de tiempo perdido en el
trabajo/la escuela durante un afio. Incluir si hay
planes de tomarse tiempo por motivos médicos,
tales como una operacién debida a dafo articular,
y el tiempo para las citas en el hospital. Incluir
también las veces que se han tenido problemas
durante el fin de semana y ha debido permanecer
en reposo y perderse actividades familiares.

¢ Describir el impacto que un tratamiento tiene
en la vida cotidiana (por ejemplo, “le permite
a mi hijo dormir en casa de un amigo sin estar
preocupado”).

El efecto tanto de la enfermedad como del tratamiento en
todos los aspectos de la vida es uno de los motivos por los
cuales las pruebas de los pacientes y el piiblico son tan
importantes. El paciente y la organizacion de pacien-
tes deberian enfocarse a explicar sus necesidades
en lugar de abogar por un producto o tratamiento
especificos.

Participacién de los pacientes

La participacién de los pacientes deberia ser evidente
en todas las fases del proceso de la ETS. No obstante,
los mecanismos para esta participacion diferiran
dependiendo de las agencias de ETS. Algunas de
ellas buscaradn de manera proactiva y desde las fases
tempranas del proceso los puntos de vista de las
organizaciones nacionales de pacientes relevantes.
Otras no buscaran esta participacién, aunque esta-
ran abiertas a las aportaciones de la organizacion de
pacientes. Es importante determinar la manera en la
que su organizacién puede colaborar con la agencia
de ETS de su pais, antes de que se inicie una ETS
sobre cualquier aspecto de la atencién de la hemofilia.
No hay que esperar hasta que sea demasiado tarde.
Investigue con la agencia de ETS de su pais cudles
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son las areas prioritarias que analizaran en el afio o
afios por venir. Si tuvieran la intencién de examinar
cualquier aspecto de la hemofilia, participe cuanto
antes. Comuniquese con la agencia y asegurese de
que sepan que su organizaciéon desea hacer una
presentacién. Haga esta solicitud por escrito; si se
negaran a escuchar su presentacién, la prueba de que
su organizacion solicité participar y le fue negada la
oportunidad sera una sé6lida herramienta de cabildeo
en cualquier campana futura en contra de un resul-
tado negativo. Lo ideal seria que su organizacién
pudiera participar desde una fase lo suficientemente
temprana como para poder influenciar de manera
positiva las areas especificas que se analizaran. Si se
puede incidir en las preguntas, es mas probable que
se pueda incidir en el resultado. Entre mas pronto

se cuente con la participacién de los pacientes en el
proceso, mejor. La participacion tardia en el proceso y
responder a las preguntas de la agencia encargada de
la ETS no resulta tan eficaz como participar desde el
principio y ayudar a la agencia a decidir qué pregun-
tas hacer en primer lugar. El resultado de una ETS
puede ser negativo o positivo, pero su organizacién
solo podra incidir en las decisiones que se tomen si
participa en el proceso. Si el resultado de la ETS fuera
negativo, serd mucho maés facil la labor de cabildeo
ante el gobierno y sefalar las fallas de la decision si
se tiene un conocimiento de primera mano sobre la
manera en la que ésta se tomod.

Dado que este es un proceso relativamente nuevo
y que cada vez mas y mads paises estan utilizando
estos métodos, es importante adoptar una actitud
proactiva.

» Hay que empezar ahora aprendiendo sobre los
métodos que otros paises utilizan para realizar
ETS. Se recomienda nombrar a algtin miembro
de la organizacion de pacientes que tenga inte-
rés en el tema y animarle a que desarrolle sus
conocimientos.

* Se debe obtener informacion sobre la agencia
nacional encargada de la ETS y las evaluaciones
que tienen planeadas.

e Cada pais tiene un enfoque diferente para
realizar ETS y utiliza métodos diferentes. Es
necesario conocer el enfoque y los antecedentes
de los métodos que se utilizan.

« Si se solicitara su participacion en el proceso,
conviene hacerlo si se cuenta con los recursos
disponibles. Si no hubiera recursos disponibles,
puede buscarse la ayuda de otras organizacio-
nes que hayan pasado por esta experiencia. Es
importante aprovechar a las mismas personas
y acumular conocimientos ahora. Este es un

proceso complicado con terminologia especifica;
la participaciéon simbélica no sera provechosa.

* Si el proceso de la ETS no solicitara la partici-
paciéon de los pacientes, comuniquese con la
agencia que realiza la evaluacién y ofrezca su
ayuda. Las personas como usted, que pueden
resultar directamente afectadas por la evalua-
cion, tienen una importante perspectiva que
ofrecer. Deberia explicar la experiencia que ha
tenido (con la situacion médica y/o la tecno-
logia) y la relevancia de lo que usted puede
aportar. En caso necesario, presione para lograr
la participacion.

e Sisabe que en su pais se realizara una ETS sobre
la hemofilia, NO espere a que la agencia encar-
gada de la ETS se ponga en contacto con usted.
Comuniquese con ella y de manera respetuosa
pero firme insista en que el panel encargado de
la ETS debe tomar en cuenta los puntos de vista
de la organizacién nacional de pacientes con
hemofilia; de otro modo, ustedes consideraran
que el proceso tiene una falla fundamental.

Proporcionar pruebas de los pacientes

Las diversas agencias de ETS aceptaran pruebas de
los pacientes de maneras diferentes. La mayoria de
ellas cuenta con un panel de expertos que puede
reunirse con los pacientes y/o la organizacién de
pacientes a fin de abordar los importantes aspectos
de las necesidades de los pacientes. Hay dos maneras
principales en las que las pruebas de los pacientes
pueden utilizarse para contribuir a una ETS. La pri-
mera es que los pacientes (y/o sus proveedores de
cuidados) hablen directamente sobre sus propias
experiencias y los efectos que la enfermedad tiene en
su vida cotidiana. Esto puede humanizar las condi-
ciones para el panel de ETS. Las personas elegidas
para hablar deberfan poder transmitir su mensaje

de manera clara a académicos y otros profesionales
expertos. Al inicio de la presentaciéon se exponen los
dos o tres mensajes clave que se desea comunicar y
enseguida se complementan con ejemplos concretos.
Al final de la presentacion y antes de que termine

el tiempo asignado se refuerzan los mensajes clave.
Este tipo de presentacion deberia basarse en hechos,
incluir anécdotas con ejemplos de casos de la vida
real, y evitar la emotividad.

Entre las pruebas que los pacientes pueden ofrecer se
cuentan:
* el impacto de una hemorragia, a corto o largo
plazo;
e la descripcién de los sintomas;
» la dificultad para vivir con los sintomas;
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¢ las limitaciones que la hemofilia impone a la
vida cotidiana, en los aspectos laboral, social, y
para el disfrute de la familia y los amigos;

* el impacto de la hemofilia en la salud mental de
una persona;

e las actividades que se dificultan para una per-
sona con hemofilia;

e sila enfermedad impide que las personas lleven
a cabo lo que desean hacer en la vida;

* el grado de dolor debido a episodios hemorragi-
cos y dafo articular; la manera en la que el dolor
interfiere con las actividades cotidianas; si es
necesario tomar medicamentos contra el dolor
de manera constante;

¢ los aspectos que los pacientes encuentran mas
dificiles de la enfermedad.

La segunda manera en la que la agencia de ETS
puede aceptar pruebas de pacientes es a través

de la organizacién de pacientes/asociacién de
hemofilia. La organizacion de pacientes deberia
empezar a recopilar pruebas mediante investiga-
cién cualitativa, la cual describe puntos de vista

y opiniones. Las organizaciones de pacientes
también pueden recopilar informacién estadistica
o investigacion cuantitativa. La organizacién de
pacientes puede agrupar tendencias y presentar
un panorama general que una sola persona no
puede transmitir. Considerando el costo del trata-
miento de la hemofilia, esta informacién no solo es
valiosa en preparacion para una ETS sino también
sumamente util al abogar ante gobiernos respecto
a cualquier aspecto de la atencién de la hemofilia
en el que puedan estar en juego consideraciones
econdémicas.

Las organizaciones de pacientes deberian hacer
encuestas periddicas entre sus miembros, proveedo-
res de cuidados y proveedores de atencién médica
sobre temas tales como:

Para una ETS sobre una nueva terapia propuesta:
Lo que pacientes y proveedores de cuidados
esperan del nuevo tratamiento.
e Los beneficios que aporta el nuevo tratamiento.
o De qué manera estos beneficios se comparan
con los de los tratamientos existentes.

Para una ETS sobre una terapia existente:
e Como ayuda a las personas afectadas a llevar a
cabo lo que desean hacer en la vida.
» La importancia que sus beneficios tienen para el
paciente.
e Los resultados que mas valoran del tratamiento.

e La manera en la que los beneficios inciden en la
vida cotidiana del paciente.

¢ Los efectos indeseables que provoca el trata-
miento, tales como el riesgo de inhibidores.

o Cémo se comparan los efectos indeseables
con los de otros tratamientos.

o Cémo se compensan los efectos indeseables
con los beneficios potenciales.

e Qué le pasaria a los pacientes si hubiera acceso
limitado o nulo al tratamiento.

* De qué manera pacientes y proveedores de cui-
dados valoran el tratamiento.

» Con qué facilidad encaja el tratamiento en la
vida cotidiana del paciente.

¢ Cual es el impacto del tratamiento en el bienestar
psicosocial de una persona.

¢ Cuadl es el impacto financiero del tratamiento en
términos de:

o costo del traslado al hospital;

o pérdida de ingresos;

o costo de pagar una persona proveedora de
cuidados;

o impacto financiero en la persona y su familia
(por ejemplo, si a un nifio se le niega el acceso
al tratamiento ideal, uno de sus padres podria
tener que dejar de trabajar para poder cuidar
de él).

 El impacto que tiene el tratamiento en la persona
proveedora de cuidados:

o ausencias laborales para cuidar al paciente;

° pagar a una persona para que cuide al
paciente;

o pagar un servicio de guarderia porque el
paciente no puede cuidar al(los) nifio(s);

o problemas financieros porque tienen que dis-
minuir sus horas de trabajo;

o observar al paciente/nino sufrir.

Una vez recolectada la informacion adecuada, toda
la documentacion que la organizacion de pacientes
proporcionaré deberia incluirse en un informe com-
pleto para la agencia encargada de la ETS. Este se
agregarda a la informacién basada en la evidencia que
la agencia habra recolectado de periddicos y otras
publicaciones, y con el apoyo de médicos y empre-
sas farmacéuticas que proporcionan la terapia. El
informe de la organizaciéon de pacientes necesita pla-
nearse de manera clara y concisa. El informe deberia
incluir elementos tales como:

a) Por qué es valida la aportacion del paciente:
* la experiencia de la persona y la organizacion
que presentan las pruebas;
e a quien representa la organizacion;
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* los servicios que la organizaciéon proporciona;

» resultados de los grupos de enfoque y encuestas
realizadas, analisis estadistico de su propio pais
y del exterior del pais.

b) Comentarios sobre la informacién existente:
* pruebas clinicas: aspectos positivos y negativos;
e comparacién de métodos;
» una perspectiva sobre los datos empiricos bien
conocidos.

¢) Experiencia sobre la enfermedad:

» sintomas: descripcion de una hemorragia, citas
sobre el dolor;

« efectos en la vida diaria: artritis, dolor, trabajo,
etc.

 impacto a corto y largo plazo sobre la duracién y
la calidad de la vida: VIH, hepatitis C, riesgo de
contraer la vEC]J;

« efectos psicolégicos y sociologicos de la
enfermedad;

 deformidades debidas a las hemorragias.

d) Impacto del tratamiento:

* beneficios del tratamiento: profilaxis, tratamiento
en el hogar;

 impacto en la vida cotidiana: escuela/trabajo,
dolor, ejercicio;

« efectos psicolégicos y sociolégicos del trata-
miento y de no tener tratamiento;

+ comparaciones de paises con mas/menos acceso
al tratamiento;

 impacto financiero de la falta de tratamiento.

Trabajar en colaboracion

En un proceso de ETS, los pacientes no son el tinico
grupo que tiene un interés legitimo en los resultados
de la evaluacién. Compaiiias de seguros, asociaciones
cientificas, médicos, hospitales e industria tendran
sus propios intereses, y algunos de esos intereses los
compartirdn con los pacientes. De manera ideal, los
médicos especialistas en hemofilia méds importantes
del pais colaboraran con la organizacién de pacientes
y presentaran un informe conjunto para satisfacer

los requisitos de datos empiricos. La organizacién

de pacientes con hemofilia deberfa vincularse estre-
chamente con los médicos. La organizacién deberia
conocer los datos empiricos que se estan presentando
y deberia familiarizarse con la informacién y argu-
mentos clave. La organizacién deberia colaborar con
los médicos en estudios, encuestas o recoleccién de
informacién orientados a fortalecer el argumento que
se presenta. También deberia compartir con los médi-
cos los datos vivenciales que planea presentar. El

mayor grado de colaboracién y coordinacion posible
entre médicos y la organizacion de pacientes ayudara
a optimizar las probabilidades de un resultado posi-
tivo del proceso de ETS.

La organizacion de pacientes también deberia usar
la extensa red que conforman entidades como

la Federacién Mundial de Hemofilia (FMH), el
Consorcio Europeo de Hemofilia (CEH), y otras
organizaciones internacionales relevantes para pro-
porcionarles informacién, recursos o argumentos
adicionales. Conviene establecer contacto con otras
asociaciones de hemofilia que hayan pasado por este
proceso, asi como otras organizaciones de su pais
con experiencia en el proceso de ETS. Estas organi-
zaciones pueden ser un valioso recurso en cuanto a
comentarios y consejos sobre cémo abordar el pro-
ceso y al panel de ETS en su propio pais.

Conceptos clave en economia de la
salud y rentabilidad

La economia de la salud se ocupa de la utilizacién de
recursos limitados (monetarios, humanos, etc.) para
cubrir todos los tratamientos e intervenciones que
mejoran la salud de una sociedad. Por ejemplo, la can-
tidad de dinero est4 limitada por un presupuesto, pero
la cantidad de tiempo de una enfermera esta limitada
por las horas de trabajo diarias. Podria contratarse a
mas enfermeras, pero la demanda de atencién médica
siempre rebasara la disponibilidad de tales recursos.
Por lo tanto, esto conduce a un proceso de seleccion
mediante el cual algunos tratamientos y grupos de pacientes
reciben recursos, mientras que otros no. Esto se conoce como
racionamiento del uso de los recursos de atencion médica.

El racionamiento (o asignacion de recursos) puede
determinarse con base en criterios tales como edad,
capacidad de pago u orden de llegada. La economia de
la salud y el analisis de rentabilidad (o analisis costo-
beneficio) ayudan a tomar decisiones de racionamiento
basadas principalmente en criterios de “eficiencia”. El
principio de eficiencia no busca minimizar costos, sino
asignar los recursos disponibles para lograr el méximo
beneficio. Este no se usa para discriminar entre perso-
nas, sino para maximizar el bienestar general de una
sociedad. Para lograr este objetivo, los economistas de la
salud utilizan el andlisis de rentabilidad a fin de identificar
qué tratamientos ofrecen los mayores beneficios a la pobla-
cion, con los recursos disponibles.

El analisis de rentabilidad se utiliza para determinar
valor: el valor de los recursos (tanto remunerados
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como no remunerados) usados para proporcionar
tratamiento y atencién, y el valor de los beneficios de
salud para una poblacién de pacientes, como resul-
tado de este tratamiento. Al tiempo que le toma a

un profesional de enfermerfa o médico atender a un
paciente con hemofilia puede asignérsele un valor
sencillamente de acuerdo con el salario que por dicho
tiempo se paga en el mercado para estos servicios.

En contraste, el tiempo que a un nifio con hemofilia y
su familiar les toma transportarse para recibir trata-
miento no se paga, pero tiene un valor (por ejemplo,
valor del tiempo perdido para ir a la escuela o al tra-
bajo). Un tratamiento, como la terapia en el hogar, que
puede reducir estos costos permitiendo al personal de
enfermerfa/ médico realizar otras tareas o reduciendo
el ausentismo de familiares/pacientes al trabajo/

la escuela tiene un valor que puede compensar los
costos adicionales relacionados con el tratamiento. De
manera similar, el beneficio de la calidad de vida en
relacién con la salud vinculado al control de episo-
dios hemorragicos tiene un valor para la persona con
hemofilia y para otras personas, entre ellas sus fami-
liares. El objetivo del andlisis de rentabilidad es cuantificar
estos costos y beneficios. El aspecto clave y la contro-
versia se refieren a qué deberfa incluirse dentro del
marco de referencia del valor para la evaluacion eco-
ndémica. Este aspecto se aborda mas detalladamente
en paginas subsecuentes de esta monografia.

Un dltimo concepto clave es la equidad (justicia e
igualdad). A pesar de no ser rentable, un tratamiento
podria ser seleccionado si la sociedad asigna un valor
adicional a sus beneficios debido a las personas (o al
numero de personas) que experimentan una mejoria
en su salud. Por ejemplo, una sociedad podria con-
siderar justo que nifios o ancianos tuvieran mayor
acceso a tratamientos y beneficios de salud resul-
tantes de éstos que otros segmentos de la poblacién.
Asimismo, en muchos paises se asigna un valor adi-
cional a los beneficios que aportan los medicamentos
huérfanos o ultrahuérfanos para el tratamiento de
trastornos poco comunes. Las organizaciones de
pacientes que trabajan en el campo de la hemofilia
tienen mucha experiencia para asegurar el acceso
justo y equitativo a tratamientos eficaces, y pueden
ayudar a garantizar que los factores de equidad sean
tomados en cuenta en cualquier evaluacién de la ren-
tabilidad de los tratamientos para la hemofilia.

Introduccién a la terminologia de la ETS
Como se menciond anteriormente, las ETS usan una
terminologia muy especifica. Un aspecto impor-
tante del aprendizaje sobre las ETS es entender su
terminologia y utilizarla eficazmente en todos los

ambitos, desde la planeacién de la recoleccién de
datos vivenciales, pasando por la revisién de articu-
los publicados, hasta la presentaciéon de informacién
al panel de ETS.

Resultados, utilidades y AVAC

Un resultado es el impacto o resultado de una
prueba o tratamiento en la salud de un paciente.
Los resultados pueden expresarse en términos
médicos (por ejemplo, nimero de pacientes que se
recuperan totalmente de una enfermedad, namero
de ingresos al hospital, nimero de hemorragias evi-
tadas), en afios de vida (es decir, el nimero de afios
de vida que una persona obtiene con el tratamiento)
0, mas comunmente, en afios de vida ajustados

por calidad (AVAC), que combinan el impacto del
tratamiento tanto en la longevidad esperada como en
la calidad de vida.

La utilidad generalmente se refiere al valor que

las personas asignan a diferentes resultados
(normalmente, la salud). Una utilidad también
puede significar el resultado preferido por un
paciente. Las utilidades se expresan en una escala
de 0-1, en la que cero equivale a la muerte (o al peor
estado de salud posible) y uno a la salud perfecta. El
cuadro 1 muestra este concepto usando el ejemplo
del dolor de cabeza/migrafia.

Cuadro 1: Gréfica ilustrativa de la escala 01
con ejemplos de posibles estados de salud
(utilizando el ejemplo relacionado con dolor
de cabeza/migraia) correspondientes a cada
puntaje.

Utilidad Estado de salud

1 SALUD PERFECTA
0.9 Salud normal
0.8 Dolor de cabeza una vez a la semana
0.7 Migrafia una vez a la semana
0.6 3 migrafas por semana
0.5 Migrafias diarias
0.4 Migrafas graves periddicas
0.3 Migrafias graves periddicas y otro tipo de dolor
0.2 Dolor periédico (incluyendo migrafias graves)
0.1 Migrafias constantes y dolor
0 MUERTE




Una introduccién a conceptos clave en la economia de la salud, para organizaciones de hemofilia

Los puntajes de utilidad pueden usarse para el
célculo de AVAC a fin de comparar la duracién de
los diferentes estados de salud. Como se mencioné
anteriormente, la medida de AVAC combina los
resultados de supervivencia con una utilidad por
la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
y vinculada a la esperanza de vida remanente. Los
AVAC a menudo se miden en términos de la capa-
cidad de una persona para realizar actividades de
la vida cotidiana y la ausencia de dolor y disturbios
mentales. Los miden los pacientes u observadores
con conocimientos sobre el tema, quienes califican
los diversos estados en relacién con el padecimiento
especifico.

De manera mas especifica, los AVAC se calculan
multiplicando el nimero de afios de vida que una
persona obtendria como resultado de un tratamiento
por el puntaje de utilidad relacionado con el estado
de salud en el que vivirfan durante dichos afios adi-
cionales. Basicamente, esto quiere decir que un afho
de vida normal activa ganado como resultado del
tratamiento se califica con mayor valor que un afio
de vida con calidad de vida reducida (por ejemplo,
con mucho dolor o con hospitalizaciones).

Usando el Cuadro 1 como ejemplo, una persona que
sufra migrafias tres veces a la semana tendria un
puntaje de utilidad de 0.6. Si fuera a vivir otros 10
afios con este estado de salud, esto se representaria
como 10 x 0.6 = 6 AVAC de hecho. Ahora supon-
gamos que hubiera un tratamiento disponible que
pudiera reducir el nimero de migrafias que sufre
esta persona a, digamos, una por semana (utilidad
= 0.8). Suponiendo que la persona aun fuera a vivir
10 afios, esto corresponderfa a ocho AVAC (10 x 0.8),
lo que quiere decir que el tratamiento gener6 una
ganancia de dos AVAC.

Evaluacion de la rentabilidad
No hay un solo enfoque para realizar un analisis
de rentabilidad. De hecho, existen diversas varia-
bles. Un buen ejemplo es el primer recuadro de la
Figura 1, a continuacion: Perspectiva. La perspectiva
determina qué valores (para costos y beneficios) se
tomaran en cuenta en la evaluacién de la rentabili-
dad. Las perspectivas mas cominmente adoptadas
son la de los encargados de sufragar los costos de la
atencion de la salud y la perspectiva de la sociedad.
Hay diferencias en los enfoques usados por las agen-
cias encargadas de la ETS. Por ejemplo:
» En el Reino Unido (RU), el Instituto Nacional
para la Salud y la Excelencia Médica (National
Institute for Health and Clinical Excellence o

NICE, la agencia encargada de ETS que abarca
a Inglaterra y Gales) y el Consorcio Escocés de
Medicamentos (Scottish Medicines Consortium o
SMC) miden los efectos en la salud usando el
concepto de AVAC. Al evaluar la rentabilidad
de medicamentos, ambas agencias evaltan los
costos desde la perspectiva de los encargados
de sufragar los costos de atencién de la salud.
Con este marco de referencia, la medida de
AVAC se orienta al resultado para el paciente
y, por ejemplo, no analiza adicionalmente los
beneficios para otros familiares/proveedores
de cuidados (tales como menor ausentismo
laboral por no tener que cuidar al paciente).
A pesar del hecho de que los tratamientos
paliativos en etapas terminales (por ejemplo
en casos de cancer avanzado) a menudo son
maés costosos, los tratamientos que benefician
a los pacientes en las etapas terminales de la
vida pueden recomendarse con frecuencia atn
cuando tengan un costo relativamente mayor
por AVAC.

 En Suecia y Holanda, las agencias encargadas
de las ETS (TLV y NVTAG/CVZ, respecti-
vamente) también adoptan los AVAC como
principal medida de resultados pero, a dife-
rencia del RU y otros paises, la perspectiva
que se utiliza para evaluar la rentabilidad de
los medicamentos es la de la sociedad y no la
de los encargados de sufragar los costos de los
servicios de salud. Por ende, se toman en cuenta
costos y beneficios para familiares, proveedores
de cuidados y la economia (e. g. productividad
econdmica).

¢ En Alemania, la agencia encargada de ETS
(IQWIG) todavia estd por implementar el uso
del anélisis de rentabilidad para orientar y
apoyar la toma de decisiones sobre reembol-
sos, pero no utilizard los AVAC. En su lugar
usard medidas de resultados clinicos (por ejem-
plo, hemorragias y cirugias evitadas) a fin de
comparar tecnologias de la salud para un pade-
cimiento especifico.

La légica que subyace al uso de los AVAC es que se
trata de una medida genérica que puede utilizarse a
fin de comparar la rentabilidad de tratamientos para
todas las enfermedades. Los analisis de rentabilidad
que utilizan AVAC se conocen como analisis de
costo-utilidad (ACU).

El recuadro A es un ejemplo de la manera en la que
se calculan los AVAC y se usan para demostrar la
rentabilidad.
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Figura 1: Marco de referencia basico de la rentabilidad

Perspectiva adoptada

v

Objetivo econémico

!

Opciones y poblacién de pacientes

!

Diseno y datos del modelo

Costos

v

Resultados (clinicos, afos de vida o AVAC)

\ Analisis

« Costo por unidad de resultado (e. g. AVAC)
» Anadlisis de sensibilidad

—

(Coémo podemos determinar si un tratamiento es
rentable usando el método de AVAC? Esto depende
del valor que se asigna a cada AVAC ganado en el
pais donde se realiza la evaluacién. En el RU, las
agencias NICE y SMC utilizan un parametro de
23,000-34,000 euros por AVAC ganado. En Suecia, el
pardmetro usado se acerca mas a los 50,000 euros,

Recuadro A: Calculo de AVAC y rentabilidad

Pacientes con hemofilia que sufren varias
hemorragias por mes podrian tener un puntaje de
utilidad de 0.5 (en la escala de 0-1), lo que representa
una calidad de vida bastante mala. Si vivieran durante
los préximos 10 afios con esta calidad de vida, el
AVAC que obtendrian seria cinco (10 x 0.5). Un
tratamiento que pudiera evitar hemorragias podria
incrementar el puntaje de calidad de vida hasta cerca
de lo normal (digamos 0.9). De modo que obtendrian
un AVAC de nueve (una ganancia de cuatro AVAC).

Para calcular la rentabilidad determinamos los costos
netos adicionales del tratamiento y los dividimos
entre los beneficios adicionales: los AVAC ganados.
De modo que si durante un periodo de 10 afos

los costos netos adicionales del tratamiento son

de 60,000 euros por paciente (para cuatro AVAC
adicionales ganados), entonces el costo por AVAC
ganado seria de 15,000 euros.

aunque puede variar dependiendo de factores como
la gravedad de la enfermedad. En general, estos
pardmetros se han establecido de manera arbitraria,
pero puede argumentarse que reflejan la voluntad
de pago por concepto de beneficios de salud de los
encargados de sufragar los gastos de la atencién de
la salud (en el RU) o de la sociedad (en Suecia). El
pardmetro es mayor en Suecia, lo que podria deberse
a un mayor interés en los valores sociales. Si bien el
método de AVAC se ha adoptado como la principal
medida de rentabilidad, hay algunos problemas con
este concepto.

Ya antes en esta monografia se mencioné que estos
valores son subjetivos. También deberia tomarse en
cuenta un andlisis de los datos usando mediciones
clinicas, tales como el nimero de hemorragias que
se evitan cada afo o el incremento en la capacidad
para trabajar o asistir a la escuela gracias a la terapia
proporcionada.

Los aspectos clave que deben tomarse en cuenta en
relacién con los AVAC, la rentabilidad y la hemofilia
son:
e ;Queé tan solidas son las mediciones de utilida-
des y AVAC?
 ;De quién es la perspectiva que se toma cuando
se miden costos y AVAC? ;De quién son los valo-
res que cuentan?
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e ;Qué costos estan incluidos?

e ;Cuénta incertidumbre (en los datos de efectivi-
dad clinica) es aceptable?

» ;Coémo se valoran los beneficios de salud/ AVAC
que ocurran en el futuro?

Los dos tltimos puntos se analizan con mas detalle
en la siguiente seccién (véanse puntos 1y 3).

Desafios para las ETS en la hemofilia

Los siguientes son los principales desafios que
podrian enfrentar organizaciones de pacientes y
médicos que trabajan en el campo de la hemofilia, al
participar en una ETS:

1. Limites en los datos clinicos y los resultados
disponibles. Por ejemplo, en relacién con la
profilaxis, s6lo existe un estudio aleatorizado
publicado que compare la profilaxis con la tera-
pia de administracion de factor VIII a pedido
[2]. Este estudio se realiz6 en nifios pequefios
menores de 30 meses de edad, a los que se dio
seguimiento hasta la edad de seis afios: 93%
de los nifios en el grupo que recibié profilaxis
presentaron articulaciones normales en compara-
cién con 55% de los nifios del grupo que recibié
terapia a pedido. Este estudio tuvo una buena
duracion de seguimiento, pero estuvo limitado
en cuanto al nimero de pacientes (65 en total). Se
requieren estudios y pruebas clinicas adicionales
que proporcionen datos esenciales para mejorar
la solidez de los analisis de rentabilidad. Serian
de mucha utilidad pruebas clinicas disefiadas
con objetivos de economia de la salud (por ejem-
plo, recoleccion de informacion sobre calidad de
vida y uso/costo de recursos).

Alas entidades que realizan las ETS y a los
encargados de la toma de decisiones podria
recordarseles que la hemofilia encaja dentro

de la definicién de enfermedad huérfana o
poco comun, y como tal existen limites en la
capacidad para realizar estudios de gran escala
en este campo. Asimismo, grupos especificos
tales como los de pacientes con inhibidores son
todavia menos comunes. Las entidades encar-
gadas de las ETS deberfan tomar esto en cuenta
al considerar la factibilidad e incertidumbre
inherentes a los estudios clinicos y econémicos
de trastornos huérfanos. En la actualidad hay
un debate entre los economistas especializados
en salud respecto a la factibilidad y validez

de la evaluacion econémica de enfermedades
huérfanas.

2. Falta de un método uniforme para medir la uti-

lidad en los AVAC y la limitada disponibilidad
de datos sobre utilidad, adecuados y relevantes
para la hemofilia. Se necesitan mayores datos
sobre calidad de vida, en particular sobre utilida-
des, relacionados con el tratamiento profilactico
y a pedido en nifios y adultos con hemofilia A.

. Consideracion de beneficios futuros. En la

hemofilia, terapias como la profilaxis confieren
al paciente beneficios inmediatos evidentes, pero
también ofrecen beneficios futuros considerables.
La mayoria de las evaluaciones econémicas des-
cuentan los beneficios futuros de la terapia actual
de manera demasiado estricta, especialmente en
el caso de trastornos como la hemofilia. El con-
cepto de descuento se basa en la suposicién de
que los beneficios de salud en el futuro tienen un
valor menor que los beneficios de salud actuales,
resultantes del tratamiento o de una interven-
cién médica. En trastornos como la hemofilia,
terapias como la profilaxis para nifios tienen

un claro valor actual para la prevencién de epi-
sodios hemorragicos en el nifio, pero también
ofrecen un beneficio futuro sustancial ya que
normalmente se evitaran las perjudiciales conse-
cuencias de las hemorragias repetidas, como el
dafio articular, y se mejorara la calidad de vida.
Las evaluaciones econémicas de la salud por lo
general valoran estos beneficios futuros para la
calidad de vida de los pacientes con hemofilia a
una tasa menor que los beneficios actuales, de

la misma manera en que podriamos valorar los
costos futuros a una tasa menor que los costos
actuales en el caso de otros padecimientos.

La tasa de descuento es la tasa a la cual se des-
cuentan los posibles beneficios futuros que surjan
de la terapia actual. Una tasa de descuento anual
se aplica a costos y a AVAC. La seleccion que

las agencias encargadas de las ETS hacen de las
tasas de descuento adecuadas para las evaluacio-
nes econémicas de la salud parece ser bastante
arbitraria y varfa por pais. En el RU, el NICE
aplica una tasa de descuento anual de 3.5%. En
Holanda se aplica una tasa menor, de 1.5%. El
establecimiento de una tasa de descuento anual
demasiado elevada inevitablemente conduce a
un célculo mas elevado del costo de la terapia.

. Inclusion de la perspectiva de la sociedad. Es

importante para los anélisis econémicos de la
hemofilia adoptar una perspectiva social que
abarque todos los valores clave. Esto podria
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incluir el reconocimiento de que cualquier nifio
puede nacer con un trastorno médico de por
vida de tratamiento relativamente costoso, pero
que esta persona o sus familiares no deberfan
sufrir indebidamente por causa de esto.

5. Incorporacién de consideraciones de equidad.
Puede presentarse un argumento sélido para
ampliar o ponderar el concepto de AVAC a fin
de tomar en cuenta ciertas consideraciones sobre
equidad relacionadas con la atencién de la hemo-
filia (por ejemplo, los nifios la padecen, es un
trastorno genético, es muy poco comun).

En todas las areas antes mencionadas (y en otras
mas) existe la oportunidad para que organizaciones
de pacientes y profesionales de la salud que trabajan
en el campo de la hemofilia mejoren la calidad del
debate con las agencias de ETS encargadas del cal-
culo de la rentabilidad de las intervenciones para los
pacientes con hemofilia.

Medicion de las utilidades de la salud

La medicién de la utilidad es la base del concepto de
AVAC, pero también el aspecto mds controvertido.

El método basico de medicién de la utilidad en el
marco de un andlisis de rentabilidad consta de dos
aspectos principales:

a) Una descripcion clara y precisa de los atributos
clave de los estados o resultados de salud que
afectan la calidad de vida relacionada con la
salud.

b) Valoracién de dichos estados/resultados de
salud en una escala de utilidad 0-1.

Hay dos métodos principales para la medicién de la
utilidad: medicién directa y genérica.

La medicion directa consiste en un conjunto de
métodos mediante los cuales pacientes y miembros
del puablico valoran directamente las utilidades de
estados y resultados de salud para una enferme-
dad y/o tratamiento especifico. En contraste, las
mediciones genéricas consisten en una variedad de
cuestionarios que miden la utilidad que los pacientes
asignan a aspectos generales de la salud, tales como
grado de movilidad, nivel de ansiedad o capacidad
para realizar actividades cotidianas. Para cada cate-
goria existen varias técnicas diferentes disponibles,
ninguna de las cuales tiende a producir los mismos
resultados [4].

Cuadro 2: Técnicas de medicion directa para utilidades

Técnica de
medicion

Descripcion

Juego estandar Se solicita a los encuestados que especifiquen las posibilidades de aceptar una apuesta que resultaria

(JE) ya sea en salud perfecta (de por vida) o en la muerte, en lugar de experimentar un estado de salud (por
ejemplo, cinco hemorragias cada tres meses) de manera permanente y de por vida. Los encuestados
podrian, por ejemplo, aceptar la apuesta si hubiera un 60% de posibilidades de salud perfecta, de modo
que la utilidad para el estado de salud de hemorragia seria de 0.6 (60% dividido entre 100%).

Equivalencia
temporal (ET)

Se solicita a los encuestados que especifiquen la cantidad de tiempo de salud perfecta que estarian
dispuestos a entregar a cambio de evitar un periodo mas largo con el estado de salud en cuestion (por

ejemplo, cinco hemorragias cada tres meses). Suponiendo una situacién que implique vivir 10 afios
con el estado de salud (es decir, sufriendo cinco hemorragias cada tres meses, seguidas de la muerte),
por ejemplo, el encuestado podria estar dispuesto a entregar cuatro de esos afios a cambio de gozar
de perfecta salud (seguida de la muerte). La utilidad para el estado de salud seria 0.6 (10-4=6 afios,

divididos entre 10 afos).

Escala analogica Sencillamente se solicita a los encuestados que coloquen una marca para el estado de salud en una

visual (EAV)

escala analdgica visual de 0-100, en la que 0 = muerte y 100= salud perfecta. Una utilidad de 0.6 para el

estado de salud de cinco hemorragias cada tres meses quiere decir que el encuestado coloco la marca
en el numero 60 de la escala (recalculado de manera que 60=0.6).
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Técnicas de medicion directa

Las principales técnicas de medicién directa usadas
en las ETS son las del juego estandar (JE), la equi-
valencia temporal (ET), y la escala de calificacion
(también llamada escala analégica visual o EAV). En
el Cuadro 2 se proporciona una breve explicacién de
cada una de estas técnicas. Cada técnica tiene venta-
jas y desventajas. El JE y la ET constituyen mejores
medidas de preferencia, pero la EAV tiene la ventaja
de la sencillez. Cada una de estas mediciones es com-
pletada por pacientes que presentan la enfermedad o
estado de salud de interés, sus familiares/cuidadores
o miembros del publico.

Estos métodos presentan algunos desafios, tales
como la descripcién precisa de los estados de salud.
Es dificil redactar descripciones que capturen aspec-
tos clave sobre la calidad de vida y otras emociones
para los estados de salud que las agencias dedicadas
alas ETS y los encargados de la toma de decisiones
no consideren parciales (es decir, que exageren el
impacto de la enfermedad).

Cuestionarios genéricos sobre utilidad
Estos son cuestionarios que recopilan las respues-
tas de los pacientes a preguntas relacionadas con
aspectos generales de salud, tales como grado de

movilidad, nivel de ansiedad o capacidad para
realizar actividades cotidianas. En general, el instru-
mento mas popular entre las agencias de ETS es el
EQ-5D (también conocido como el EuroQol), aunque
entre otros instrumentos utilizados se cuentan el
Indice de Utilidades de Salud (Health Utilities Index o
HUI) y el SF 6D [5]. En el Cuadro 3 se presenta una
breve descripcién y comparacién de estos instrumen-
tos. Cada técnica tiene fortalezas y debilidades para
su uso con diferentes grupos de enfermedades. Por
ejemplo, el EQ 5D podria ser més ttil para trastornos
graves, mientras que el HUI podria ser mejor para
discapacidades sensoriales (por ejemplo, problemas
de la vista).

Los cuestionarios genéricos de utilidades son aun
mas subjetivos debido al hecho de que las tablas de
calificacién se basan en las opiniones subjetivas de
personas no afectadas por el trastorno. Por ejemplo,
si una persona con hemofilia completa un cuestiona-
rio EQ-5D, el valor de utilidad que éste ofrece se basa
en un ejercicio de equivalencia temporal que se rea-
liz6 entre miembros del publico con conocimientos
limitados o no especificos acerca de la hemofilia. La
monografia What are health utilities? (;Qué son las uti-
lidades de salud?) ofrece informacién mas detallada
sobre los métodos de medicion de la utilidad [6].

Cuadro 3: Comparacion de tres instrumentos genéricos populares para determinar utilidades

EQ-5D

» 5 dominios de salud (movilidad, cuidado
personal, actividades cotidianas, dolor/
incomodidad, ansiedad depresion)

« Utilidades basadas en métodos de ET

 Valoracion a cargo de la poblacion
general (en varios paises)

« Actualmente solo esta validada
la version para adultos

» Tiene un rango de calificaciones
mas amplio que el SF 6D

» Podria carecer de sensibilidad debido al menor
numero de dominios, especialmente con
respecto a problemas de salud menos graves

» El cuestionario se completa rapidamente

» Se encontraron efectos de “techo” (gran porcentaje
de los encuestados informé no tener problemas)

SF 6D

6 dominios de salud
(funcionamiento fisico,
limitacién de funciones,
funcionamiento social, dolor,
salud mental, vitalidad)

Derivado del cuestionario
genérico validado SF36
sobre calidad de vida

Basado en métodos de JE

Valoracién a cargo de la
poblacién general (en el RU)

Actualmente solo esta validada
la version para adultos

Se encontraron efectos de
“piso” (una gran proporcion
de los encuestados reportd
calificaciones bajas)

HUI

e 7-8 dominios de
salud (HUI3) (habla,
vision, ambulacion,
destreza, emocion,
cognicién, dolor)

- Basado en
métodos de JE

» Valoracion a cargo de
la poblacion general
(en Canada)

* Incluye version
disponible para usarse
con nifios (HUI2)

« Tiene un mayor énfasis
en elementos sensoriales
que otros instrumentos




14 Una introduccién a conceptos clave en la economia de la salud, para organizaciones de hemofilia

Analisis de rentabilidad en la hemofilia

En Europa, cada vez hay mas debates sobre el tema
de las ETS y su uso para las decisiones con respecto
al acceso a medicamentos. Las siguientes son algu-
nas de las preguntas que las agencias de ETS podrian
hacer en relacién con la hemofilia, durante los proéxi-
mos cinco afos:

1. ¢Es rentable proporcionar tratamiento profilac-
tico con factor VIII o IX para la hemofilia grave o
es mas rentable la terapia a pedido?

2. ;Es rentable proporcionar terapia profilactica a
adultos con hemofilia grave?

3. ;Son rentables los productos recombinantes en
comparacién con los productos derivados de
plasma?

4. ;Es rentable la profilaxis para pacientes con
inhibidores?

5. ;Ofreceran los nuevos productos recombinantes
de factor VIII, cuya eficacia es prolongada, un
buen valor por el dinero en comparacién con los
productos recombinantes existentes, a un grado
en el que debiera reembolsarse su costo?

Es muy probable que la primera y la segunda
preguntas sean las que se analicen primero, en
particular lo relativo al tratamiento de adultos con
profilaxis primaria. Por lo tanto, vale la pena exa-
minar estas preguntas con mayor detalle (véase “El
ejemplo de la profilaxis” a continuaciéon).

Podria argumentarse que la pregunta tres es la que
tiene menos posibilidades de ser abordada primero
en paises desarrollados, dado el historial de VIH y
hepatitis, pero podria presentarse con el tiempo. La
pregunta cuatro se ocupa de un area de costos cre-
cientes y del interés de los encargados de sufragar
los costos: la rentabilidad de diferentes productos
para el tratamiento de hemorragias articulares en la
hemofilia, en el caso de pacientes con inhibidores
del factor VIIIL La dltima pregunta no ha sido rele-
vante hasta ahora, pero conforme llegan al mercado
nuevos productos que ofrecen mayores beneficios
(tales como infusiones menos frecuentes) a un costo
por unidad potencialmente mayor, serd necesario
demostrar su rentabilidad. Estos productos podrian
estar sujetos a un innovador proceso de ETS especial-
mente disefiado para terapias noveles o nuevas.

El ejemplo de la profilaxis

La profilaxis es la terapia ideal para nifios con hemo-
filia severa. Esto se ha reconocido con base en los
resultados del Estudio Conjunto de Resultados (Joint
Outcome Study) [2], el cual demostré que la profilaxis

en nifios estaba relacionada con una reduccién del
83% en dafios articulares. La profilaxis se ha utili-
zado ampliamente en Suecia durante muchos afios
como la terapia preferida tanto para nifios como
para adultos. La profilaxis evita muchas de las dis-
capacitantes hemorragias articulares y musculares
relacionadas con la terapia a pedido. También podria
desemperiar un papel en la reduccién del riesgo de
hemorragia intracraneal y del desarrollo de inhibido-
res [7]. Es evidente que mejora la calidad de vida [8].

La profilaxis como terapia ideal para la hemofilia
severa es uno de los pilares del tratamiento de la
hemofilia, apoyado por la Asociacién Europea de la
Hemofilia y Trastornos Conexos (European Association
for Haemophilia and Allied Disorders o EAHAD) [1].
Estos principios, a su vez, han recibido el respaldo
tanto de la FMH como del CEH. La Divisién Europea
para la Calidad de los Medicamentos (European
Division for the Quality of Medicines o EDQM) también
declar6 que deberia considerarse la profilaxis para
adultos (comunicacién personal entre el profesor P.
Giangrande y B. O’Mahony). La profilaxis se utiliza
ampliamente como terapia ideal en muchos paises.
En una encuesta realizada en el 2009 en 19 paises
europeos, diez paises ofrecian profilaxis a todos los
nifios con hemofilia severa y cuatro paises mas ofre-
cian profilaxis al 50-75% de los ninos [9]. Los paises
en los que la profilaxis no estaba disponible para los
nifios eran los que tenian acceso deficiente al trata-
miento y un producto interno bruto per capita bajo.

La mayoria de los estudios sobre economia de la
salud publicados se han enfocado a la comparacion
de costos y resultados médicos (hemorragias y ciru-
gias/hospitalizaciones evitadas) relacionados con

el uso de profilaxis primaria o terapia a pedido con
concentrado de factor VIII para el tratamiento de la
hemofilia A severa. Estos estudios datan de media-
dos de los anos noventa, pero no fue sino hasta 2002
cuando se publicé el primer andlisis costo-utilidad
de la profilaxis primaria, usando AVAC como
medida de los resultados [10]. La conclusién general
de los estudios es que la profilaxis primaria es supe-
rior desde el punto de vista clinico (en términos de
reduccion de hemorragias y necesidad de cirugia) y
produce mejores resultados de calidad de vida rela-
cionada con la salud, comparada con el tratamiento a
pedido de la hemofilia A severa, pero esto se logra a
un (considerable) costo adicional.

Los estudios de rentabilidad de la profilaxis han
usado modelos de economia de la salud simila-
res, pero han obtenido resultados notablemente
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Cuadro 4: Calculo de costo por AVAC de la
profilaxis con FVIIl en la hemofilia A

Calculo del costo por

el AVAC (en euros)
Miners, 2009 41,000

Miners, 2002 50,000

Roosendaal, 2007 230,000
Risebrough, 2008 320,000

Lippert, 2005 1.24 — 2.21 millones

diferentes. Se han publicado por lo menos cinco de
estos estudios [10-14] que muestran el calculo de
AVAC en casos de profilaxis con factor VIII para el
tratamiento de la hemofilia A (Cuadro 4).

Vale la pena analizar los diferentes célculos de costos
AVAC para la profilaxis, obtenidos con estos estudios
y los motivos por los que el costo por AVAC varia
de manera tan considerable. Algunos de los motivos
podrian ser:
e la duracién del estudio;
el ndmero de episodios hemorréagicos supuestos
con la terapia a pedido;
« el costo por unidad supuesto para los concentra-
7dos de factor;
* la tasa de descuento aplicada a los beneficios
futuros de la terapia actual.

Por lo general, las agencias de ETS descuentan con-
siderablemente los beneficios futuros de la terapia
actual. Como se menciond, la profilaxis en la hemofi-
lia beneficia al paciente en el presente, pero también
tiene beneficios futuros muy reales e importantes.
Tales beneficios no deberian descontarse en el pro-
ceso. Un nifio que recibe tratamiento profilactico
obtendra grandes beneficios de este durante su vida
adulta, ya que deberia poder evitar dafios articulares
y musculares, obtener una buena educacion, empleo,
y vivir un ciclo de vida normal, con una calidad de
vida muy cercana a la normal.

Evidentemente, seria dificil presentar un argumento
solido en favor de la profilaxis para adultos si la
relaciéon costo-efectividad incremental (RCEI) por
AVAC puede rebasar los dos millones de euros,

como en el caso del estudio de Lippert [11]. Existen
varias razones posibles por las cuales esta cifra es tan
elevada. Este estudio abarcé un periodo de tiempo
de solo un afio, lo que resulta insuficiente para
tomar en cuenta resultados a largo plazo. La dife-
rencia en la calidad de vida medida con la terapia a
pedido (0.7427) en comparacién con la de la profi-
laxis (0.7754) también fue extremadamente pequeha
(Cuadro 5). Esta pequena diferencia quiere decir que
el costo adicional parece notablemente elevado.

A continuacién se demuestra coémo se obtiene la rela-
cidén costo-efectividad incremental por AVAC usando
el estudio de Lippert como ejemplo:

e El valor de utilidad (AVAC) de una persona
menor de 30 afios en Alemania, con tratamiento
a pedido (seronegativa al VIH), es de 0.7427 y
cuesta 85,451 euros.

e El valor de utilidad (AVAC) de una persona
menor de 30 afios en Alemania, con tratamiento
profilactico (seronegativa al VIH), es de 0.7754 y
cuesta 157,972 euros.

« La diferencia en el costo es de 72,521 euros para
un AVAC de 0.0327 (0.7754 - 0.7427). La relacion
costo-efectividad incremental de un AVAC com-
pleto (72,521 euros divididos entre 0.0327) es por
lo tanto de 2,217,768 euros.

Sin embargo, si analizamos el costo por hemorragia
evitada, utilizando los mismos datos:

¢ Una persona menor de 30 afios con tratamiento a
pedido, a un costo de 85,451 euros, tiene un pro-
medio de 16.8 hemorragias por afio.

 Una persona menor de 30 afios con tratamiento
profilactico, a un costo de 157,972 euros, tiene un
promedio de 5.9 hemorragias por afio.

« La diferencia en el costo es de 72,521 euros, pero
con la profilaxis, el paciente evita 10.9 hemorra-
gias por afio. El costo por episodio hemorréagico
evitado es de 6,653 euros.

Esta es una cifra mucho menor y mas comprensible.
El impacto de una sola hemorragia puede ser devas-
tador si ocurre, por ejemplo, en el sistema nervioso
central o si pone en peligro la vida. Puede alterar una
vida si pone en peligro una extremidad. En el mejor
de los casos, provocard dolor agudo, pérdida de la
funcién a corto plazo, y posiblemente contribuira

al dafio articular o muscular a largo plazo, lo que
puede limitar la capacidad de la persona para parti-
cipar integralmente en la sociedad. Esto sin tomar en
cuenta la perturbacién y ansiedad que provoca en la
persona, sus familiares o proveedores de cuidados, y
el impacto en su escolaridad y empleo.
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En Canad4, el estudio Risebrough [12] estableci6 el
costo por AVAC para la profilaxis primaria, com-
parada con el tratamiento a pedido, para nifios de
hasta 6 afios, en mas de 500,000 ddlares canadien-
ses (320,000 euros). En este estudio, la profilaxis se
relacioné con un valor de utilidad (AVAC) de 0.95 y
el tratamiento a pedido con un valor sorprendente-
mente alto de 0.875.

El estudio de actualizacién de 2009, de Miners et al
[13] (que actualiza un analisis econémico publicado
en 2002), muestra un caso de base con un costo por
AVAC ganado por profilaxis primaria de por vida de
37,000 libras esterlinas (41,000 euros), una mejora en
comparacién con el calculo inicial de 2002 de 46,500
libras esterlinas (51,000 euros) [10]. Este calculo
todavia se encuentra por arriba del umbral de ren-
tabilidad usual aprobado por el NICE en el RU, de
30,000 libras esterlinas, aunque no muy por arriba de
él. Este estudio descuenta los beneficios futuros del
actual tratamiento profildctico en un menor grado.
Ademas, la utilidad (valor AVAC) relacionada con

la profilaxis en un paciente de 30 afios (0.87) mos-
tré una mayor diferencia cuando se compara con

el tratamiento a pedido (0.66) que la observada en

el estudio de Lippert [11]. Esta mayor diferencia se
traduce en un costo incremental por AVAC mucho
menot, de 41,000 euros.

La diferencia en los valores de utilidad entre el
tratamiento profilactico y el tratamiento a pedido
observada en el estudio Miners parece a los autores
mas realista, y ciertamente concuerda en mucho
mayor medida con los resultados del estudio sobre
adultos jévenes realizado en Suecia, Irlanda, el RU
y Francia [15]. Este estudio determiné un valor de

utilidad promedio para el tratamiento profilactico
de 0.93 en comparacion con 0.73-0.76 para el tra-
tamiento a pedido. Los costos del tratamiento no
se analizaron en este caso, de manera que la RCEI
por AVAC no pudo calcularse. No obstante, espe-
rariamos que fuera mucho més cercano a la cifra
observada en el estudio de Miners que a los hallaz-
gos de los estudios de Risebrough o Lippert.

Hay razones para la esperanza (debido también

a otros argumentos relacionados con la equidad

y otras circunstancias especiales en la atencién de

la hemofilia) para considerar que agencias de ETS
como el NICE no descartarian de inmediato a la
profilaxis primaria como una opcién no rentable. No
obstante, si futuros analisis econémicos de la salud
generaran resultados similares a los de los estudios
canadiense o de Lippert, habria menores motivos de
optimismo. Es probable que las agencias de ETS usen
enfoques similares a los modelos econémicos usados
en los estudios del RU [10] y canadiense [12].

Recientemente, como se mencioné antes, la Sociedad
Irlandesa de Hemofilia, junto con las asociaciones
sueca, del RU y francesa, recopilaron informacién
vivencial que compara el tratamiento profilactico, el
tratamiento a pedido y el tratamiento combinado en
varones de entre 20 y 35 afios de edad, con hemofilia
severa [15]. Se recopilaron datos médicos y psicol6-
gicos de 58 varones (con una edad promedio de 27.5
* 4.7 anos) mediante una encuesta telefénica. Como
parte de esta encuesta se completé un cuestionario
EQ-5D. La encuesta incluy6 cinco preguntas amplias
y enseguida se leyeron a los participantes los valo-
res de utilidad de un cuadro. Los valores abarcaban
desde 0 (muerte) hasta 1 (salud perfecta). La encuesta

Cuadro 5: Calculos de la utilidad para tratamientos profilactico y a pedido, de tres

estudios publicados

Utilidad para el
estado de salud con

Estudio tratamiento a pedido

Utilidad para el
estado de salud
con tratamiento

Relacion costo-efectividad
incremental por AVAC ganados,
del tratamiento profilactico
comparado con el tratamiento a

(media) profilactico (media) pedido (en euros)
Miners et al., 2009 (U.K.) 0.66 0.87 41,000
Risebrough et al., 2008 0.87 0.95 320,000
(Canada)
Lippert et al. 0.7427 0.7754 1,240,000-2,210,000
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demostré que las personas con hemofilia severa en
Suecia, en este grupo etario, que reciben durante un
porcentaje considerablemente mayor de su vida trata-
miento profil4ctico informan de una menor presencia
de articulaciones dianas, menor nimero de hemorra-
gias graves, y una cantidad considerablemente menor
de problemas de movilidad. Las personas encuesta-
das en Suecia obtuvieron una utilidad promedio de
0.93, lo que constituye una mejor calidad de vida que
la de las personas encuestadas en Irlanda (0.76), el
RU (0.73) o Francia (0.73). Las personas encuestadas
que reciben tratamiento profil4ctico informaron de
un menor namero de hemorragias por afio (media

= 3) en comparacion con las que reciben tratamiento
a pedido (media = 26) o tratamiento a pedido con
periodos intermitentes de tratamiento profilactico
(media = 20). También informaron de una menor
presencia de articulaciones dianas y problemas de
movilidad considerablemente menores, con base en
el cuestionario EQ-5D. El tratamiento a pedido se
relacion6 con mas dias de ausentismo laboral (media
= 33 dias) en comparacion con el tratamiento profilac-
tico (media = 3 dias) o con el tratamiento combinado
(media = 11 dias). Dieciséis personas informaron no
tener articulaciones dianas, 15 de las cuales viven en
Suecia. La profilaxis iniciada a una edad temprana y
continuada durante la vida adulta resulté en menos
hemorragias, menos dafo articular, y menos ausen-
tismo laboral. La profilaxis incrementé la movilidad
y la capacidad para realizar actividades cotidianas, y
mejoro la calidad de vida relacionada con la salud de
las personas con hemofilia severa.

Es indispensable que las asociaciones recopilen este
tipo de informacién vivencial. Este es el tipo de
informacion que deberia incluirse en un informe o
presentacion de la organizacion de pacientes y des-
pués comentarse con el panel de ETS.

Investigacion de la eficacia comparativa (IEC)

El costo de la atencién de la salud en Estados Unidos
ha sido, durante muchos afios, un tema de debate
entre legisladores y encargados de politicas publicas.
La Oficina de presupuesto del Congreso declar6 en
2007 que “solo una limitada cantidad de pruebas esti
disponible respecto a qué tratamientos funcionan
mejor para qué pacientes y si las ventajas agregadas
de servicios mas eficaces, pero mas costosos son sufi-
cientes para justificar su mayor costo; no obstante

la préctica actual tiende a adoptar tratamientos mas
costosos aiin cuando no se cuenta con evaluaciones rigu-
rosas de sus impactos” [16].

La ETS no se utiliza ampliamente en Estados Unidos,
sino que se usa un sistema alterno llamado inves-
tigacion de la eficacia comparativa (comparative
effectiveness research o CER, en inglés). La CER es la
comparacion directa de las intervenciones existentes
en el sector de la salud a fin de determinar cuéles
funcionan mejor para cudles pacientes, y cuéles pre-
sentan mayores ventajas y riesgos. La pregunta clave
de la investigacion de la eficacia comparativa es
(qué tratamiento funciona mejor, para quién, y bajo
qué circunstancias? A diferencia de las ETS, la CER
se enfoca a la eficacia de las intervenciones y no a la
rentabilidad.

El comité del Instituto de Medicina (Institute of
Medicine o IOM, en inglés) defini6 a la CER como “la
generacion y sintesis de pruebas que comparan las
ventajas y perjuicios de los métodos alternos para
prevenir, diagnosticar, tratar y monitorear un tras-
torno médico o para mejorar la administracion de los
cuidados. El propésito de la CER es ayudar a consu-
midores, médicos, y encargados de adquisiciones y
de politicas publicas a tomar decisiones fundamen-
tadas que mejoraran la atencién de la salud tanto a
nivel individual como colectivo.” La CER implica

la realizacién de anélisis sisteméticos y estructura-
dos de las pruebas existentes sobre eficacia, ventajas
clinicas y/o seguridad de farmacos, pruebas de
diagndstico, otras tecnologias para la salud, diferen-
tes plantes y estructuras de servicio, o la generacion
de nuevas pruebas sobre la eficacia comparativa de
intervenciones o servicios.

La CER es un componente importante de las refor-
mas de salud del presidente Obama y se incorporé a
la legislacion como parte de la Ley estadounidense
de recuperacién y reinversion (American Recovery
and Reinvestment Act o ARRA) en febrero de 2009. Se
ha asignado un total de 1.1 mil millones de délares
estadounidenses a la CER, para “documentar las
decisiones sobre atencién de la salud proporcio-
nando pruebas sobre eficacia, beneficios y perjuicios
de las diferentes opciones de tratamiento” [17]. Se
ha establecido un nuevo consejo, el Consejo federal
coordinador para la investigacion de la eficacia com-
parativa, a fin de coordinar la investigacion y orientar
las inversiones en la investigacion de la eficacia com-
parativa financiadas por la Ley de recuperacion.

La nueva Ley estadounidense de reforma a la salud
(seccion 6301) establece una entidad privada sin fines
de lucro (el Instituto de investigacién de resultados
centrados en el paciente o Patient-Centered Outcomes
Research Institute) gobernada por un consejo de
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los sectores publico y privado, nombrado por el
contralor general, con el objeto de identificar prio-
ridades para la realizacion de las investigaciones

de resultados comparativos. Establece que el IOM
debe garantizar que las subpoblaciones se tomen en
cuenta de manera adecuada en los disefios de las
investigaciones. Prohibe que cualesquiera resultados
se interpreten como mandatos para las directrices
sobre préacticas o como decisiones de cobertura, e
incluye salvaguardas a fin de proteger a los pacien-
tes contra decisiones de cobertura discriminatorias
del Departamento de Salud y Servicios Humanos
(Department of Health and Human Services o HHS),
tomadas con base en la edad, discapacidad, enferme-
dad terminal o preferencia de calidad de vida de una
persona. La ley proporciona financiamiento al IOM,
y autoriza y proporciona financiamiento a la Agencia
para la Investigacién y la Calidad de la Salud para

la difusién de los resultados de sus investigaciones
(asi como de otras investigaciones financiadas por el
gobierno); para la capacitacién de investigadores en
métodos de investigacion comparativa; y para desa-
rrollar capacidad de almacenamiento de datos para
la investigacion de la eficacia comparativa.

Dependiendo de los resultados de las recomendacio-
nes de investigacién podrian implementarse cambios
a los planes de tratamiento para pacientes indivi-
duales. En 2009, el Instituto de Medicina de Estados
Unidos identificé 100 temas de estudio prioritarios
para CER relacionados con una gama de enferme-
dades, opciones de administracién de servicios, e
inequidades relacionadas con la salud y la discapa-
cidad [18]. Més de la mitad de los temas se relaciona
con la administracién de servicios. Entre las areas de
enfermedades importantes se cuentan padecimientos
cardiovasculares, geriatria, salud mental y pediatria.
De manera interesante para el caso de la hemofi-

lia, el IOM recomend¢ que se realicen CER sobre
enfermedades poco comunes que afectan despropor-
cionadamente a ciertos subgrupos de la poblacion.
En la CER no hay ningtin concepto sobre el uso de la
economia de la salud para evaluar la rentabilidad de
deferentes intervenciones. En el &mbito de las poli-
ticas de atencion de la salud, la rentabilidad sigue
siendo un término tabt en Estados Unidos.

Se estan empezando a otorgar las primeras sub-
venciones para CER. Por ejemplo, a la Sociedad de
Medicina Nuclear (Society of Nuclear Medicine o SNM)
de Estados Unidos se le otorgaron 48,000 dé6lares
estadounidenses para que organice una conferencia
con el objeto de desarrollar investigacion sobre la
eficacia comparativa de la tomografia por emision de

positrones en relacion con otras técnicas para la obten-
cién de imagenes moleculares, principalmente para el
diagnostico y tratamiento del cancer [19]. Hasta ahora
todavia no se han financiado CER para el estudio de
la hemofilia pero, como un 4rea de tratamiento cos-
tosa y poco comun, bien podria llamar la atencién.

El tipo de investigacion que se pretende con la CER
no seria considerado novedoso en Europa. La ETS
que incluye andlisis sistematicos de la eficacia clinica
a fin de informar decisiones de politica ha sido un
procedimiento estandar en muchos paises europeos
durante varios afios. Sin embargo, debido a que se
trata de investigacion encabezada por el gobierno,
representa un cambio cultural para Estados Unidos.
Los criticos argumentan que los hallazgos de la CER
podrian provocar racionamiento directo, intromi-
sién del gobierno en la relacién médico-paciente, y
detener los avances en la ‘medicina personalizada’
cuya popularidad esta creciendo en Estados Unidos
[20, 21]. Existe preocupacién en cuanto a que el prin-
cipal motivo de la CER sea la contencién de costos,
mas que la mejora en los servicios y el acceso al
tratamiento. Si se tratara solo de costos y restriccio-
nes a la cobertura, entonces los tratamientos para la
hemofilia podrian verse perjudicados con la imple-
mentacién de la CER. Si cumple con su objetivo,
entonces la CER podria ayudar a mejorar la calidad
y los resultados de la atencién de la salud, inclusive
para los pacientes con hemofilia.

Cualquier persona puede hacer sugerencias de temas
para la CER, de manera que existen oportunidades
para que las asociaciones de hemofilia tomen medi-
das directas y sugieran las investigaciones que serfan
mas provechosas para los pacientes.

Conclusiones

Es probable que la ETS tenga una influencia cada
vez mas importante en las decisiones sobre la aten-
cion de la salud que se proporciona, ya sea que se
trate de pruebas de deteccién de enfermedades o
tratamientos para padecimientos graves. En Europa
ya se habla mucho sobre una mayor colaboracién
entre agencias de ETS. Es importante que la ETS
tome en cuenta las necesidades de las personas que
resultaran mas afectadas por sus recomendaciones:
pacientes, sus proveedores de cuidados y el publico.

Como componente clave de las ETS, el concepto de
AVAC puede ser criticado en términos de los limites
de lo que puede capturar como medida de beneficios.
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Si bien los AVAC son una medida del valor de la
salud y de la calidad de vida relacionada con la
salud, podrian no capturar todos los resultados clave
para pacientes especificos, como por ejemplo los que
padecen hemofilia. La gran variedad de técnicas e
instrumentos genéricos disponibles para la mediciéon
de utilidades constituye una preocupacién debido

a que los resultados que obtienen son variables y

no existe una clara manera de justificar cuél serfa el
método mas vélido para usarse en cada circunstancia.

Por ahora, los AVAC llegaron para quedarse y estan
siendo utilizados por las agencias de ETS de todo el
mundo a fin de valorar la rentabilidad de nuevas tec-
nologias para la salud. Se espera que el tratamiento y
la atencion de la hemofilia sean sometidos a este escru-
tinio en varios paises, y que seguidamente se tomen
decisiones sobre asignacién de recursos y reembolsos.
De modo que si bien es posible expresar argumentos
contra las AVAC, por ahora organizaciones de pacien-
tes y profesionales de la salud deberian trabajar con el
paradigma de AVAC a fin de entender sus métodos,
limitaciones y oportunidades en el marco de los anali-
sis econémicos de la salud para la hemofilia.

En adelante, seria ttil si las organizaciones de
pacientes unieran sus fuerzas con economistas de

la salud y médicos solidarios para disefiar estudios
que satisfagan las limitaciones de informacion cla-
ves (especialmente en lo que se refiere a utilidades),
y con el objeto de convencer a las agencias de ETS
respecto a la importancia de asumir una perspectiva
mas amplia sobre costos y resultados (entre ellos, los
valores de los padres/cuidadores, asi como de los
pacientes y la sociedad).

Si bien la participacién en una ETS puede exigir
mucho tiempo y resultar desafiante, representa una
oportunidad real para incidir en la administracién de
la atencién de la salud. Las aportaciones de pacien-
tes y el publico pueden ayudar a determinar que se
ofrezca un nuevo tratamiento.

Los desafios que enfrenta la comunidad de hemofilia
debidos a las restricciones econémicas se incremen-
taran en el futuro [22]. Todas las partes interesadas
—organizaciones de pacientes, médicos e industria—
deben responder y deberian, en los casos adecuados,
colaborar. Las empresas farmacéuticas deberian
asegurarse de que la competencia entre ellas no haga
llegar mensajes perjudiciales a las agencias de ETS, lo
que podria privar a las personas con hemofilia de la
terapia necesaria. En cada pais, los médicos deberfan
optimizar su colaboracion y coordinar la presentacién

de datos clinicos clave. Los médicos también debe-
rian asegurarse de tener una estrecha relaciéon de
trabajo con la organizaciéon nacional de pacientes

de hemofilia. La colaboracién para la recoleccién de
datos basados en la evidencia e informacién vivencial
deberia ser un objetivo primordial [23]. Las organi-
zaciones de pacientes de cada pais deberian estar
totalmente conscientes de las realidades econémicas
y de los puntos de presién que enfrentan sus presu-
puestos nacionales de salud. Deberian trabajar con
médicos y otras organizaciones nacionales de pacien-
tes a fin de recopilar los datos necesarios para mejorar
o defender de manera vigorosa su acceso a la aten-
cién y tratamiento. Deberian comprender claramente
y estar conscientes de los principales datos empiricos
(basados en pruebas) en los que se fundamenta el
tratamiento ideal, y entender igualmente la informa-
cién que podria utilizarse para defender una norma
de atencién més reducida. Deberian recolectar infor-
macién vivencial de manera proactiva y permanente.
Una vez que se anuncia una ETS podria ser dema-
siado tarde para recopilar a tiempo la informacién
necesaria a fin de incidir en el proceso. Las organi-
zaciones de pacientes deberian tratar de participar

y de ser consultadas formalmente desde la fase mas
temprana posible del proceso de ETS. Por dltimo, y lo
mas importante, es que no pueden ignorarse dichos
desafios con la esperanza de que nunca tendran que
confrontarse estos aspectos a cualquier nivel. Tal vez
no se realice una ETS sobre la hemofilia en su pais,
pero el conocimiento de los aspectos econémicos de
la hemofilia nunca ha sido tan importante. @3
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Anexo 1: Glosario de términos

Analisis costo-utilidad (ACU): Tipo de analisis de
rentabilidad en el que los resultados se expresan en
términos de ganancias de costo por AVAC.

Analisis de rentabilidad: Tipo de evaluacién eco-
némica en la que los resultados se expresan como
porcentaje del costo por unidad de resultado de
salud; este altimo por lo general expresado en
“unidades naturales” (por ejemplo, cambio en los
mm Hg de la presién sanguinea, dias sin sintomas,
hemorragias evitadas).

Afio(s) de vida ajustado(s) por calidad (AVAC):
Medida de los beneficios de la atencién médica que
combina el impacto tanto en la duraciéon como en la
calidad de la vida.

Calidad de vida (relacionada con la salud):
Bienestar subjetivo de una persona, que con fre-
cuencia abarca dimensiones fisicas, psicolégicas y
sociales.

Datos basados en la evidencia: Informacién obte-
nida de investigaciones cientificas, por ejemplo
pruebas clinicas y anélisis de estudios publicados.

Economia de la salud: Aplicacién de teorias, herra-
mientas y conceptos de la ciencia econémica a los
temas de salud y atencién de la salud. La economia
se ocupa de la asignacion de recursos limitados, y la
economia de la salud se ocupa de temas relacionados
con la asignacion de recursos limitados para mejorar
la salud. Esto incluye la asignacion de los recursos
tanto de la economia al sistema de atencién de la
salud, como dentro del sistema de atencién de la
salud a diferentes actividades e individuos.

Efectividad: Efecto de un tratamiento, medido en el
entorno médico usual.

Eficacia: Efecto del tratamiento, medido en el
entorno controlado de una prueba clinica.

Eficiencia: Asignacion de recursos de manera que se
maximice la cantidad total de beneficios.

Enfermedad huérfana: Trastorno médico poco comun.
Equidad: Concepto de justicia en economia.

Evaluacién de tecnologia(s) de la salud/ sanitaria(s)
(ETS): Analisis (generalmente sistematico) de las

pruebas sobre el impacto de una intervenciéon (o tec-
nologia) en el campo de la salud, el cual a menudo
incluye pruebas de evaluacion econémica.

Evaluacién econémica: Andlisis comparativo de
dos o mas alternativas, en términos de su costo y
beneficios.

Esperanza de vida: Numero promedio de afios adi-
cionales que una persona de una edad determinada
podria esperar vivir.

Estado de salud: Descripcion de la calidad de vida
de una persona.

Farmacos huérfanos o ultrahuérfanos Un farmaco
huérfano es un agente farmacéutico que se ha desa-
rrollado especificamente para el tratamiento de una
enfermedad huérfana [véase enfermedad huérfana
arriba]. La asignacién de la condicién de huérfana(o)
a cualquier enfermedad o farmaco desarrollado

para el tratamiento de ésta es un asunto de politicas
publicas en muchos paises, y ha resultado en avan-
ces médicos que de otro modo no podrian haberse
logrado debido a los aspectos econdmicos de la
investigacion y desarrollo de farmacos. Los farmacos
ultrahuérfanos son medicamentos desarrollados para
el tratamiento de enfermedades muy poco comunes.

Investigacién de eficacia comparativa: Comparaciéon
directa de las intervenciones de atencion médica
existentes a fin de determinar cudles funcionan mejor
para qué pacientes, y cudles representan los mayores
beneficios y riesgos.

Medicina personalizada: Uso sistematico de la
informacién sobre un paciente individual a fin de
seleccionar u optimizar cuidados preventivos y tera-
péuticos. Esencialmente, el tratamiento adecuado
para la persona adecuada en el momento adecuado.

Racionamiento: Proceso de seleccion mediante
el cual los recursos (monetarios, humanos, etc.)
se distribuyen para cubrir todos los tratamien-
tos e intervenciones que mejoran la salud de una
sociedad.

Recursos: Insumos para la produccién de atenciéon
de la salud o de bienes y servicios en la economia, en
general. Entre estos se contarian tiempo del personal,
hospitales, farmacos, equipo, etc., asi como el tiempo
que los pacientes pasan recibiendo tratamiento. La
disponibilidad y la capacidad de una persona para
trabajar también pueden ser un recurso relevante.
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Relacion costo-efectividad incremental (RCEI):
Diferencia de costo entre una intervencion y otra
alternativa, dividida por la diferencia en resultados.
La RCEI es un término técnico para medir una uni-
dad de resultado, por ejemplo AVAC o hemorragias
evitadas.

Rentabilidad: Descripcién aplicada a una inter-
vencion (tratamiento, prueba de diagnostico, etc.)
para la cual los costos se consideran justificados
por los beneficios que ofrece.

Resultado: Impacto o resultado de una prueba o tra-
tamiento sobre la salud de un paciente.

Umbral de rentabilidad: Techo de la RCEI [véase
relacion costo-efectividad incremental mds abajo]
mas all4 del cual las intervenciones ya no se con-
sideran rentables, reflejo del valor maximo que los
encargados de la toma de decisiones asignan a los
beneficios de salud. Este podria expresarse en térmi-
nos de costo por AVAC ganados.

Utilidad: En el campo de la evaluacién econémica,
este término generalmente se usa para describir una
medida del valor que las personas asignan a diferen-
tes resultados (generalmente de salud). Se usa con
frecuencia en las mediciones de AVAC para evaluar
periodos de tiempo en diferentes estados de salud.

Valor por el dinero: Véase rentabilidad, arriba.
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Anexo 2: Lista de agencias de ETS

Alemania

DAHTA@DIMDI- Agencia

alemana para ETS del

Instituto aleman para la documentacion
y la informacién médicas

Tel: 49 221 4724-1

IQWIG — Instituto para la Calidad y la
Eficiencia en la Atencion de la Salud
Tel: 49 (0)221-35685-0

Asociacion alemana de ETS
Tel (0421) 218-3784

Argentina

Instituto de Efectividad Clinica
y Sanitaria (IECS)

Tel: 54 11 4966 0082
Correo-e: info@iecs.org.ar

Australia

Registro Australiano de Seguridad y
Eficacia de Nuevos Procedimientos
de Intervencion — Quirdrgicos
(Australian Safety and Efficacy
Register of New Interventional
Procedures — Surgical)

Tel: 61 8 8363 7513

Correo-e: asernips@surgeons.org

ETS de Adelaide

(Adelaide Health Technology
Assessment)

Tel: 61 8 8303 3575

Correo-e: tracy.merlin@adelaide.edu.au

Comité Asesor de Servicios Médicos
(Medical Services Advisory Committee)
Tel: 61 2 62896811

Correo-e: msac.secretariat@
health.gov.au

Austria

Instituto de Evaluacioén de Tecnologias
Sanitarias Ludwig Boltzman

LBI@HTA (anteriormente ITA)

Tel: 43(0)1-2368119-0

Correo-e: office@hta.lbg.ac.at

Instituto de la Salud de Austria
(Gesundheit Osterreich GmbH)
Tel.: 431515 61-0

Correo-e: info@goeg.at

Principal asociacion de instituciones
de sequridad social de Austria
(Hauptverband der Osterreichischen

Sozialversicherungstréager)
Tel:43 (1) 711 32

Correo-e: posteingang.
allgemein@hvb.sozvers.at

Bélgica

Centro Federal de Conocimientos
sobre la Atencién de la Salud

(KCE — Centre fédéral d’expertise
des soins de santé)

Tel: 322287 3388 0322287 3397
Correo-e: info@kce.fgov.be

Brasil

Tecnologia y Entradas Estratégicas,
Departamento de Ciencia y Tecnologia
(Tecnologia e Insumos Estratégicos,
Departamento de Ciéncia e Tecnologia)
Tel: 55 61 3315 3197

Correo-e: flavia.elias@saude.gov.br

Canada

Instituto de Economia de la
Salud, Universidad de Alberta
(Institute of Health Economics
University of Alberta)

Tel: 780 4484881

Correo-e: ejonsson@ihe.ca

Agencia de Evaluacion de Tecnologias
y Medios de Intervencién Sanitaria
(Agence d’Evaluation des Technologies
et des Modes d’Intervention en Santé)
Tel: 514 8732563

Correo-e: Reiner.Banken@
aetmis.gouv.qc.ca

Agencia Canadiense para Farmacos
y Tecnologias de la Salud
(Canadian Agency for Drugs and
Technologies in Health)

Tel: 613 226 2553

Correo-e: tammyc@cadth.ca

Ministerio de Salud y Atencién

a Largo Plazo de Ontario

(Ontario Ministry of Health

and Long Term Care)

Tel: 416 314 3999

Correo-e: MASinfo.moh@ontario.ca

Chile

Unidad de Evaluacién de Tecnologia
Sanitaria, Departamento de

Calidad y Seguridad del Paciente,

Ministerio de Salud de Chile
Tel: 56 2 574 0567
Correo-e:pkraemer@minsal.cl

Corea

Comité para la evaluacion de las
nuevas tecnologias de la salud
Tel: 82 31 543 2636

Correo-e: omy@cha.ac.kr

Dinamarca

Centro de investigacion aplicada y
evaluacion de tecnologias de la
Universidad del sur de Dinamarca

(CAST - Center for Anvendt
Sundhedstjenesteforskning
og Teknologivurdering)

Tel: 45 6550 1000
Correo-e: sdu@sdu.dk

DSI- Instituto danés para la
investigacion de servicios de salud
Tel.: 3529 84 00

Correo-e: dsi@dsi.dk

DACEHTA — Centro danés
de evaluaciéon y ETS

Tel: 457222 74 00
Correo-e: sst@sst.dk

ETS y servicio de investigacion sobre
la salud, Centro de Salud Publica

Tel: 8728 4750

Correo-e: mtv-stf@rm.dk

Escocia
Consorcio Escocés de Medicamentos
(SMC — Scottish Medicines Consortium)

Tel: 44 141 225 5552
Correo-e: smcsecretariat@
nhshealthquality.org

Mejoramiento de la Calidad
de los Servicios Nacionales
de Salud de Escocia

(NHS Quality Improvement)
Tel: 0131 623 4300

Eslovenia

Instituto de Salud Publica de
la Republica de Eslovenia
Tel. 386 (1) 2441 518
Correo-e: knjiznica@ivz-rs.si
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Espaia

AETS - Agencia de Evaluacion
de Tecnologias Sanitarias

Tel: (34) 91 822 20 04;
Correo-e: aets@isciii.es

AETSA — Agencia de Evaluacién de
Tecnologias Sanitarias de Andalucia
Tel: 34 955006638;

Correo-e: aetsa.csalud@
juntadeandalucia.es

Agencia Catalana de Evaluacién de
Tecnologia e Investigacion Médicas
(Agéncia d’Avaluacié de Tecnologia

i Recerca Mediques)

Tel. 34 935 513 888

Correo-e: direccio@aatrm.catsalut.net

Agencia de Evaluacion de
Tecnologias Sanitarias de Galicia
(Axencia de Avaliacion de
Tecnoloxias Sanitarias de Galicia)
Tel (0034) 981 542 737

OSTEBA, Servicio de Evaluacion de
Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco
Tel.: 34 945 019250

Correo-e: Osteba-san@ej-gv.es

UETS - Unidad de Evaluacion

de Tecnologias Sanitarias,

Agencia Lain Entralgo, Madrid

Tel: 34 913089480

Correo-e: uets.ale@salud.madrid.org

Estados Unidos

Agencia para la Investigacion y la
Calidad en los Servicios de Salud
(Agency for Healthcare

Research and Quality)

Tel: 301 427 1612

Correo-e: elise.berliner@ahrg.hhs.gov

Programa de Evaluacion de la
Tecnologia del Estado de Virginia

(VA Technology Assessment Program)
Tel: 857 3644469

Correo-e: vatap@med.va.gov

Estonia

Departamento de Salud Publica,
Universidad de Tartu

Tel: 372 737 5100

Correo-e: info@ut.ee

Finlandia

FinOHTA — Oficina finlandesa para ETS
Tel. 358 9 3967 2297

Correo-e: finohta@stakes.fi

Francia

Autoridad Nacional de Salud de Francia
(HAS - Haute Autorité de santé)

Tél.: 015593 70 00

CEDIT — Comité para la evaluacion y
difusiéon de tecnologias innovadoras,
Direccion de Politicas Médicas

Tel: (33) 14027 18 90

Correo-e: info.cedit@sap.aphp.fr

Holanda

Consejo de sequridad para

la atencion de la salud

(CVZ - College voor zorgverzekeringen)
Tel: (020) 797 8555

Hungria
HunHTA — Unidad de economia
de la salud y ETS

Tel: 0036-1-482-5147
Correo-e: laszlo.gulacsi@uni-corvinus.hu

Inglaterra y Gales

Instituto Nacional para la Salud
y la Excelencia Clinica

(NICE - National Institute for
Health and Clinical Excellence)
Tel: 44 (0)845 003 7780
Correo-e: nice@nice.org.uk

Programa de ETS del Instituto Nacional
para la Investigacion sobre la Salud
(National Institute for Health

Research HTA Programme)

Tel: 023 8059 5586

Correo-e: hta@hta.ac.uk

Irlanda

Autoridad de Informacién y
Calidad Sanitarias

(HIQA - Health Information
and Quality Authority)

Tel: 353 21 425 0610
Correo-e: info@hiqa.ie

Israel

Centro Israeli para la ETS

(Israel Center for Technology
Assessment in Health Care)

Tel: 972 3 530 3278

Correo-e: ninaH@gertner.health.gov.il

Italia

Agencia Sanitaria Regional,

Emilia Romana (ASR - Agenzia
Sanitaria Regionale, Emilia Romagna)
Correo-e: fsarti@regione.
emilia-romagna.it

Unidad de ETS y laboratorio de
economia de la salud, Instituto
de Higiene Universidad Catdlica
del Sagrado Corazén, Policlinico
universitario “A. Gemelli”

Tel. 39 06 3015 1

Correo-e: rettorato@rm.unicatt.it

Letonia

VSMTA - Agencia federal

de estadisticas de la salud

y tecnologia médica

Tel: 371 67501590

Correo-e: agentura@vsmtva.gov.lv

Lituania

Agencia federal de acreditacion
sanitaria Ministerio de Salud
de la Republica de Lituania

Tel: (370) 5 261 51 77
Correo-e: vaspvt@vaspvt.gov.lt

Malasia

Seccién de ETS, Ministerio

de Salud de Malasia

Tel: 603 888 312 29

Correo-e: htamalaysia@moh.gov.my

México

Centro Nacional de Excelencia
Tecnoldgica en Salud

Tel: 52 55 5208 3939

Correo-e: evaluacion@salud.gob.mx

Nueva Zelanda

Colaborativo para la evaluacion de
servicios de salud

(Health Services Assessment
Collaboration)

Tel: 64 3 345 8147

Correo-e: hsac@canterbury.ac.nz

Noruega

Centro noruego de conocimientos
para los servicios de salud

Tel: 47 23 25 50 00

Correo-e: Gro.Jamtvedt@
kunnskapssenteret.no

Polonia

AHTAPol, Agencia para

la ETS de Polonia

Tel. 48 22 566 72 00

Correo-e: szkolenia@aotm.gov.pl
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CEESTAHC — Asociacion del centro y
del este europeo para la evaluacion de
tecnologias de atencion de la salud
Tel. 48 (0) 12 357 76 34

Correo-e: sekretariat@ceestahc.org

Suecia

SBU - Consejo sueco sobre
evaluacion de tecnologias para
la atencion de la salud

Tel: 08-412 32 00

Correo-e: info@sbu.se

Suiza

SNHTA — Red suiza para la ETS
Tel: 41 31 322 15 86

Correo-e: info@snhta.ch

Taiwan

Centro para la evaluacion de farmacos
Tel: 886 2 2322 4567

Correo-e: wyshau265@cde.org.tw

Tailandia

Programa de intervencion sanitaria
y evaluacion de tecnologias

Tel: 66 259 0459

Correo-e: hatai.l@hitap.net












