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Resumen ejecutivo

Justificacion

La dermatitis atépica (DA) es una enfermedad inflamatoria crénica recidivante de la piel. A pesar

de su consideracién banal, su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de los
pacientes es muy negativo, como consecuencia de sintomas como el picor, la interrupcién crénica del
suefio y los problemas psicoldgicos, a lo que deberia sumarse el estigma que supone su padecimiento,
especialmente en sus formas mas graves.

Debido a la heterogeneidad de esta enfermedad y a su banalizacion, entre otras causas, existe una
serie de necesidades no cubiertas. En consecuencia, hay numerosas oportunidades de mejora para
optimizar su manejo, pero, para poder definir estrategias de mejora mas eficientes, el primer paso
es identificar las necesidades desde una vision holistica y priorizar aquellas mas esenciales en las que
focalizarse.

Objetivo principal

Identificar y priorizar necesidades no cubiertas en el manejo del paciente con DA Grave desde la
perspectiva de los profesionales sanitarios y los pacientes.

Metodologia

La iniciativa estratégica de salud Vivir con Dermatitis Atdpica (ViDA), que surge para dar respuesta a las
necesidades de abordaje y tratamiento de esta patologia, es una iniciativa impulsada por AbbVie y el
Center for Research in Healthcare Innovation Management (CRHIM) del IESE Business School. Ha sido
revisada por la Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV) y cuenta con el aval de la
Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA), la Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria
(SEFH), la Asociacion de Afectados por la Dermatitis Atdpica (AADA) y la Sociedad Espafiola de Médicos de
Atencién Primaria (SEMERGEN)

En todas sus etapas, la iniciativa contd con la participacion de un steering committee multidisciplinar
compuesto por siete profesionales sanitarios implicados en el manejo de la DA desde sus respectivas
areas: dermatologia, farmacia hospitalaria y gerencia / direccién médica, y con una representante de los
pacientes. A su vez, la iniciativa constd de dos etapas, resumidas en la siguiente figura:

Identificacion

Identificacion O & necesidades:
necesidades: Ir[l ' experiencia del Priorizacion
|[ & paciente necesidades
|
RESEARCH DINAMICA PACIENTES STEERING COMMITTEE
(n=5; 1 reunidn) (n=8; 1 reunidn)
IDENTIFICACION DE NECESIDADES PRIORIZACION DE NECESIDADES
(Etapa 1) (Etapa i)
COMITE CIENTIFICO GRUPOS DE TRABAJO ENCUESTA Y ENTREVISTAS
| . |
Identificacion O~04 Identificacion ) Priorizacién
necesidades: ﬁﬁﬁ necesidades: £ necesidades:
experiencia de ITTITTIT experiencia de profesionales
profesionales (n=141)

(n=14; 2 reuniones)
(n=8; 2 reuniones)
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Resultados

Identificacion de las necesidades en el manejo de la DA grave

A la hora de identificar las necesidades en el manejo de la DA, se llevaron a cabo las siguientes
actuaciones:

e Revision de la literatura. Se incluyeron 118 publicaciones, de las cuales se seleccionaron
30, identificandose 32 necesidades no cubiertas: relacionadas con el diagndstico (n = 3), el
tratamiento (n = 8), el seguimiento (n = 8), el circuito asistencial (n = 3), la financiacién (n =6) y el
conocimiento (n = 4).

e Grupos de trabajo multidisciplinares. Un total de 14 profesionales sanitarios participaron en
los grupos de trabajo. En ellos se matizaron las necesidades identificadas en la literatura y se
identificaron otras tres diferentes. Asi pues, tras las dindmicas con los dos grupos de trabajo se
obtuvieron un total de 35 necesidades.

e Dinamica de pacientes. Cinco pacientes participaron en la dindmica en la que se resaltaron
una serie de necesidades no cubiertas a partir de su propia experiencia. Todas ellas habian sido
previamente identificadas, lo que subraya el alineamiento existente entre profesionales sanitarios
y pacientes.

Finalmente, fueron identificadas en esta etapa un total de 35 necesidades no cubiertas en el manejo de
la DA grave, que se muestran a continuacién en la siguiente tabla:

Tabla. Necesidades no cubiertas en el manejo de la DA grave

Diagndstico impreciso y/o tardio de la DA grave X X X
Falta de criterios diagndsticos estandarizados aplicables a la X X

practica clinica

Falta de criterios de gravedad estandarizados X X -
Ausencia de tratamientos eficaces y seguros que permitan un X X X
control rapido y profundo de los signos y sintomas a largo plazo

Falta de estrategias para asegurar un tratamiento precoz de la X X

DA grave

Carencia de tratamientos que permitan una individualizacién
de las terapias basadas en biomarcadores fenotipicos e X X -
inmunoldgicos

Toma de decisiones compartidas (médico-paciente) poco

extendida X X X
Ausencia de criterios de elegibilidad adecuados para poner en X X )
practica terapias innovadoras

Dificultad de acceso a las terapias innovadoras para la DA grave X X _
en edad pediatrica

Acceso tardio y desigual a terapias innovadoras para la DA grave

en edad adulta X X X
Restriccidn para prescribir, segun criterio médico, terapias X X )

innovadoras
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Tabla (continuacion)

Ausencia de términos clinicos estandarizados (brote, control,

remision o criterios de gravedad) X X
Escasa atencién multidisciplinar de la DA grave X X
Insuficiencia de guias de practica clinica actualizadas X X
Falta de algoritmos de decisidn terapéutica (treat-to-target), de X X
tratamiento y de derivacion

Ausencia de un plan de accién para el manejo clinico de los brotes X X

Uso reducido de resultados informados por el paciente (PRO):
calidad de vida, picor, etc., en la practica clinica para la toma de X X
decisiones y el seguimiento del paciente

Evaluacion limitada de la medicion de las experiencias
informadas por el paciente (PREM) para conocer la calidad - X
asistencial brindada al paciente

Falta de implantacién del uso sistematico de la teledermatologia

- L . X X
para facilitar el seguimiento del paciente
Ausencia de herramientas tecnoldgicas que permitan monitorizar X
al paciente entre consultas
Falta de comunicacién médico-paciente sobre diferentes X X
aspectos de la enfermedad y el tratamiento
Retraso en la derivacién del paciente con DA grave al X X
dermatdlogo
Acceso deficiente del paciente con DA grave a atencion X X
psicosocial / grupos de ayuda
Ausencia de un plan de manejo estandarizado y proactivo X X
Acceso temprano a tratamientos para la DA grave a través de X
modelos innovadores poco extendidos
Falta de reconocimiento de la DA grave como una enfermedad X X
inflamatoria inmunomediada grave y/o como una enfermedad crénica
Insuficiente consideracién de la perspectiva del paciente y del X X
clinico en las evaluaciones farmacolégicas
Financiacion inexistente de tratamientos emolientes en pacientes X X
con DA grave
Valoracién inexistente de las variables de resultado informadas
por el paciente (como el picor o la calidad de vida) en la toma X X
de decisiones para la financiacién de farmacos innovadores (por
ejemplo, comisién interministerial)
Falta de cuantificacion de costes intangibles en Espafia X X
Ausencia de cuantificacién de costes de la DA grave no X X
controlada en Espafia
Banalizacidon de la enfermedad, especialmente de la forma grave X X
Formacidn insuficiente a los diferentes profesionales sanitarios X X
que manejan la DA
Informacién/formacién/empoderamiento del paciente con base X X
en evidencia cientifica insuficiente
Escasez de registros nacionales de pacientes con DA X X
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Priorizacion de las necesidades

¢ La preseleccidon de las necesidades previa a la priorizacion definitiva se llevd a cabo a partir de la

encuesta realizada a un total de 141 profesionales sanitarios, que permitié preseleccionar 17
necesidades de las 35 iniciales, seglin su importancia y la capacidad de actuacion general para
resolverla (factibilidad) a corto-medio plazo (=5 afios).

e Priorizacion de las necesidades: El steering committee evalud los resultados de las etapas
anteriores y priorizd las necesidades, obteniéndose un decalogo de 10 necesidades en DA grave,
5 de las cuales fueron consideradas esenciales y 5, recomendables.

~

-

J

1. Falta de criterios diagndsticos de gravedad que incluyan la vision del paciente (PRO)
. . . 2
2. Diagnéstico impreciso y/o tardio de la DA m @
v o
mec 0
3. Falta de estrategias para asegurar un tratamiento precoz de la DA grave y ausencia de % % §_‘
un plan de manejo estandarizado y proactivo 'E 5" a
m (7] (7]
4. Banalizacion de la enfermedad, especialmente de la forma grave 3
\ 5. Retraso en la derivacion del paciente )
[ 6. Formacion insuficiente a los diferentes profesionales sanitarios que manejan la DA \ f \
7. Acceso tardio y desigual a terapias innovadoras para la DA grave en edad adulta 2 >
0 o
8. Escasa atencion multidisciplinar de la DA grave, incluyendo la atencién psicosocial y 2 % ﬁ
m = g
grupos de ayuda Z o o
95 &
9. Ausencia de tratamientos eficaces y seguros que permitan un control rapido y :; w ®n
) , =]
profundo de los signos y sintomas a largo plazo E o
10. Falta de comunicacién médico-paciente sobre diferentes aspectos de la enfermedad y
K el tratamiento, y toma de decisiones compartidas poco extendida j K j
e p
Conclusion

El decdlogo de necesidades detectadas permitird a los profesionales sanitarios focalizarse en las que

resultan claves a la hora de establecer actuaciones o estrategias que permitan mejorar el manejo del

paciente con DA grave. En este sentido, estd previsto llevar a cabo una segunda fase de la iniciativa
con el objetivo de identificar y definir propuestas de mejora para estas necesidades no cubiertas, y
proporcionar una hoja de ruta para su implementacion en Espafia.
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1. Introduccion y justificacion de la
iniciativa

La dermatitis atdpica (DA) es una enfermedad inflamatoria crénica recidivante de la piel (Weidinger

y Novak, 2016). Se caracteriza por producir prurito, xerosis, lesiones eczematosas y sintomas que
incluyen eritema, infiltracion/pépulas, excoriaciones y liquenificacién (Weidinger y Novak, 2016). En la
etiopatogenia de esta enfermedad intervienen tres factores: la predisposicion genética, la disfuncién de
la barrera cutdnea (la piel de estos pacientes es inusualmente seca y permeable a multiples patdgenos y
alérgenos) y la inflamacion persistente de la dermis (Escarrer Jaume y Guerra Pérez, 2019).

Esta patologia cursa en forma de brotes, alternandose periodos de mejoria con periodos de
empeoramiento, lo que dificulta alin mas su manejo (Bonet y Garrote, 2009). En la mayoria de los
casos, los sintomas aparecen en la infancia, lo que ha provocado que la mayoria de las investigaciones
se centren en la enfermedad pediatrica. No obstante, la DA puede originarse a cualquier edad
(Abuabara et al., 2017).

La DA afecta al 11-20% de los menores de 18 afios y a, aproximadamente, el 2% de los adultos

en Espafia (Sicras Mainar et al., 2019). En sus formas mas graves, la prevalencia disminuye
considerablemente: 0,07% en adultos, 0,023% en adolescentes y 0,39% en nifios (Sicras Mainar et al.,
2019). A pesar de ser considerada una enfermedad banal, su impacto en la CVRS de los pacientes es
muy negativo, como consecuencia de sintomas como el picor, la interrupcion crénica del suefio y los
problemas psicolégicos, a lo que deberia sumarse el estigma que supone padecerla, en particular en sus
formas mas graves (Bonet y Garrote, 2009).

En la actualidad, existen diversos tratamientos cuyo objetivo es el control y la disminucidn de los
sintomas (Escarrer Jaume y Guerra Pérez, 2019). Tratar y controlar a los pacientes con DA grave es
importante porque ello mejora la calidad de vida. Ademas, los costes directos asociados a pacientes
con DA no controlada son mayores que los asociados a pacientes con DA controlada (Ariéns et al.,
2019). Los datos sugieren que, en el 2015, tan solo en el drea de Badalona (Catalufia) la DA supuso
unos costes de 9,3 millones de euros (Sicras Mainar et al., 2018). El coste unitario promedio en los
pacientes con DA grave ascendid a 3.397 euros, mayor que el de los pacientes con DA moderada o leve,
2.111 y 885 euros, respectivamente. (Sicras Mainar et al., 2018).

En este sentido, con la iniciativa ViDA, también se ha llevado a cabo una actualizacion de estos costes
en el afio 2021 (véase Anexo 1, “Actualizacién del impacto econdmico de la DA grave”).

En cuanto a las necesidades no cubiertas de la enfermedad que existen hoy en dia, destacan la
visibilizacion de las implicaciones de la DA grave, la falta de consenso en las variables utilizadas para medir
resultados en salud o la insuficiencia de guias de manejo actualizadas y de planes estratégicos de salud en
el Sistema Nacional de Salud (SNS) (Fundamed y Alianza General de Pacientes, 2018; Eckert et al., 2018).

En consecuencia, existen numerosas oportunidades de mejora para optimizar el manejo de la
DA grave, pero, para ello, es preciso identificarlas desde la perspectiva de todos los agentes
involucrados, incluido el propio paciente.
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2. Objetivo

Identificar areas de mejora en el manejo del paciente con DA grave desde la perspectiva de los
profesionales sanitarios y los pacientes.

3. Metodologia

La iniciativa const6 de dos etapas (véase la Figura 1):

e Etapa I: Identificacion de las necesidades no cubiertas. Para ello, se llevd a cabo una revision
ordenada de la literatura con el fin de identificar necesidades ya descritas. Ademas, se organizaron
dos grupos de trabajo multidisciplinares y una dindmica con pacientes, en aras de identificar
necesidades segln la experiencia de estos y de profesionales sanitarios.

e Etapa Il: Priorizacion de las necesidades. Para ello, se realizé una encuesta previa a profesionales
sanitarios, con el fin de seleccionar las prioritarias, en funcién de su importancia y capacidad de
actuacion. Seguidamente, el steering committee priorizé cinco necesidades esenciales y otras
cinco recomendables, en funcion de su importancia y la capacidad de actuacidon general para su
resolucion a corto-medio plazo (factibilidad).

Figura 1. Resumen de las etapas del proyecto

~ Identificacién

Identificacidon O [jék necesidades:
necesidades: ) experiencia del Priorizacién
Il & paciente necesidades
|
RESEARCH DINAMICA PACIENTES STEERING COMMITTEE
(n=5; 1 reunidn) (n=8; 1 reunidn)
IDENTIFICACION DE NECESIDADES PRIORIZACION DE NECESIDADES
(Etapa ) (Etapa II)
COMITE CIENTIFICO GRUPOS DE TRABAJO ENCUESTA Y ENTREVISTAS
| |
Identificacion O~0~ Identificacién = Priorizacion
necesidades: ﬁﬁﬁ necesidades: = necesidades:
experiencia de IFNITIT experiencia de profesionales
profesionales (n=141)

(n=14; 2 reuniones)
(n=8; 2 reuniones)

3.1. Sociedades y asociaciones que apoyan la iniciativa
Esta iniciativa ha contado con el respaldo de diferentes sociedades cientificas y asociaciones de pacientes:
e Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV)
e Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA)
¢ Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH)
¢ Asociacion de Afectados por la Dermatitis Atépica (AADA)

¢ Sociedad Espafiola de Médicos de Atencién Primaria (SEMERGEN)
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3.2. Steering committee

A lo largo de todas las etapas del proyecto, participd un steering committee multidisciplinar con
representantes de diferentes areas involucradas en el manejo de la DA (dermatologia, farmacia
hospitalaria, gerencia/direccidn y representantes de pacientes) (véase la Tabla 1).

Tabla 1. Steering committee

Dermatologia. Jefe de servicio. Hospital Universitario Infanta Leonor (Madrid).

Pabl |
ARG Coordinador del proyecto.

Dermatologia. Jefe de servicio. Hospital Universitari Germans Trias i Pujol (Barcelona).

José Manuel Carrascosa R
Coordinador del proyecto.

Elena Casaus Evaluacién de Medicamentos. Cuerpo de Farmacéuticos de la Sanidad Nacional.

Dermatologia. Unidad de Dermatologia Pediatrica. Jefe de seccion.

GECOLES Hospital Universitario La Paz (Madrid).

Ricardo Ruiz Dermatologia. Jefe de servicio. Hospital Universitario Clinico San Cecilio (Granada).
Candela Calle Direccion General. SEDISA (Madrid).

Piedad Lopez Farmacia Hospitalaria. Hospital Publico General de Tomelloso (Ciudad Real).

Africa Luca de Tena Representante de la Asociacion de pacientes. AADA.

Fuentes: Elaboracion propia basado en SEDISA y AADA.

3.3. Etapa I. Identificacion de las necesidades en el manejo
de la DA grave

Objetivo: Identificar las necesidades no cubiertas y las oportunidades de mejora en la DA grave
desde la perspectiva de los profesionales sanitarios y los pacientes. Ademas, llevar a cabo una
actualizacién de los costes que acarrea la enfermedad.

3.3.1.Revision de la literatura

Objetivo: Identificar las necesidades no cubiertas en el manejo del paciente con DA grave
descritas en la literatura.

La revision de la literatura se llevé a cabo mediante la consulta de la base de datos internacional
PubMed. Para ello, se utilizaron términos libres y descriptores en ciencias de la salud (MeSH) con los
conectores booleanos OR y AND (véase la Tabla 2). En cuanto a la franja temporal, la busqueda se
centrd en los ultimos cinco afios. Fecha de la busqueda: 28 de enero del 2021.
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Tabla 2. Terminologia y estrategia de basqueda: necesidades

Términos y estrategia de basqueda

Términos relacionados con “enfermedad”
1 “atopic dermatitis” [MeSH]
2 “atopic dermatitis” [tiab]
3 “atopic eczema” [tiab]

Términos relacionados con “necesidades”

4 “unmet needs”

5 “needs”

6 “health services needs and demand” [MeSH]
7 “needs assessment” [MeSH]

8 “patient preference” [MeSH]
9 “patient satisfaction” [MeSH]
10 “patient participation” [MeSH]
11 “barriers”

Estrategia de busqueda

(“atopic dermatitis” [MeSH] OR “atopic dermatitis” [tiab] OR “atopic eczema” [tiab]) AND (“unmet needs”
OR “needs” OR “health services needs and demand” [MeSH] OR “needs assessment” [MeSH] OR “patient
preference” [MeSH] OR “patient satisfaction” [MeSH] OR “patient participation” [MeSH] OR “barriers”)

Ademas, a partir de las necesidades encontradas por el steering committee no identificadas en la

literatura de consulta, se realizd una busqueda en la literatura gris mediante la utilizacidon de Google,
Google Académico y Google Advanced Search.

3.3.2. Grupos de trabajo

Objetivo: Identificar las necesidades no cubiertas en el manejo del paciente con DA grave desde
la experiencia de los profesionales sanitarios.

Participantes

Los grupos de trabajo estuvieron compuestos por un grupo extendido de profesionales sanitarios con
amplia experiencia en el manejo de la DA y fueron coordinados por diferentes miembros del steering
committee (véase la Tabla 3). En cuanto a la identificacidn y la invitacion de los profesionales, estas
fueron realizadas por parte del IESE Business School.
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Tabla 3. Participantes de los grupos de trabajo

Nombre Perfil

Dermatologia. Jefe de servicio. Hospital Universitario Infanta Leonor (Madrid).

EIEIC SR Coordinador del proyecto.

Dermatologia. Jefe de servicio. Hospital Universitari Germans Trias i Pujol (Barcelona).

José Manuel Carrascosa
Coordinador del proyecto.

Elena Casaus Evaluacién de Medicamentos. Cuerpo de Farmacéuticos de la Sanidad Nacional.

Africa Luca de Tena Representante de la Asociacion de pacientes. AADA.

Nota: En gris se marcan los miembros del steering committee. En naranja, el resto de los miembros participantes.

Metodologia de trabajo

Se organizaron dos grupos de trabajo multidisciplinares en formato online (véase la Figura 2). El primer
grupo se centrd en las necesidades previas al diagnéstico de la DA grave, mientras que el segundo lo
hizo en las necesidades que surgen una vez que el paciente ha sido diagnosticado de DA grave. Ambos
grupos expusieron las necesidades identificadas en la revision bibliografica y se generd un debate con
el objetivo de matizarlas e identificar otras necesidades no descritas en la literatura.

Figura 2. Grupos de trabajo multidisciplinares

Grupo de trabajo 1 Grupo de trabajo 2
Antes del diagnoéstico de DA grave Después del diagndstico de DA grave
9 participantes 10 participantes
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3.3.3. Dinamica de pacientes

Objetivo: Identificar las necesidades no cubiertas mas importantes desde el punto de vista del
paciente.

Participantes

Los pacientes (n = 5) fueron identificados e invitados por la AADA. El Unico criterio de inclusién fue
estar diagnosticado de DA. La seleccion llevada a cabo fue heterogénea en cuanto a edad, sexo,
localizacion geogréfica, duracion de la enfermedad y tipo de tratamiento seguido.

Metodologia de trabajo
La reunion se desarrolld en formato online e incluyd dos dindmicas diferenciadas:

e Conversaciones empaticas (Points of You®): esta metodologia permite fomentar una conversacién
intima y profunda que conecte con el paciente y su experiencia, para hacer aflorar sus vivencias y
los aspectos relacionados con su calidad de vida.

Se pidid a los pacientes que eligieran una serie de imagenes que conectaran con las siguientes
preguntas:

-éQué valorais en el manejo de vuestra enfermedad?

—¢Cuales son los problemas y dificultades que os encontrais en el dia a dia para el cuidado de
vuestra enfermedad?

Esta dindmica finalizd con un debate abierto entre todos los participantes.

e Patient journey (easy retro): en este caso, se analizaron los momentos mas importantes a lo largo
de la evolucién de la DA, analizando cémo afectan al paciente. Para ello, se pidié a los pacientes
que reflexionaran y apuntaran sus vivencias y experiencias mas relevantes (tanto positivas como
negativas) en cuatro etapas diferentes: prediagnéstico, diagndstico, tratamiento y seguimiento.
Una vez compartidas sus experiencias, la dindmica finalizé con un debate abierto entre los
participantes.

3.4. Etapa II. Priorizacion de las necesidades

Objetivo: Priorizar las necesidades no cubiertas en el manejo de la DA grave a partir de la
experiencia de los profesionales sanitarios conforme a su importancia y factibilidad.

3.4.1. Encuesta a profesionales sanitarios (preseleccién)
Participantes

En la encuesta participaron profesionales sanitarios de diferentes areas/especialidades: dermatologia,
medicina de familia y comunitaria, pediatria, enfermeria, psicologfa, farmacia hospitalaria y direccién/
gerencia. Dentro del drea de dermatologia se seleccionaron diferentes perfiles: dermatoélogos expertos en
DA (experiencia minima de 5 afios en el manejo de la DA y que atendieran a un minimo de 30 pacientes al
mes con esta enfermedad), dermatdlogos generalistas y dermatdlogos especialistas en otras enfermedades.
Asimismo, estuvieron representados dermatoélogos de pacientes adultos y de nifios/adolescentes, asi como
dermatdlogos que realizaban su actividad asistencial tanto en la sanidad publica como en la privada.

Los profesionales sanitarios fueron identificados e invitados a participar a través de la empresa GfK
(Growth from Knowledge), que realiza analisis de mercado y cuenta con su propia red de contactos
con profesionales sanitarios. El IESE Business School se encargé de llevar a cabo la identificacién de los
gestores y la invitacién a participar.
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Metodologia de trabajo

La encuesta se realizd en formato online (a los profesionales sanitarios) y a través de entrevistas
semiestructuradas (a los gestores) mediante dos cuestionarios.

Dichos cuestionarios incluyeron variables sociodemograficas (sexo, edad), profesionales (profesion/
especialidad, cargo principal en la actualidad, comunidad auténoma en la que se ejerce la profesion y
afios de experiencia; en el caso de los profesionales con actividad asistencial, se solicitaron: nimero de
pacientes con DA atendidos al mes, porcentaje de pacientes con DA grave, tipo de paciente atendido,
formacidén especifica en el manejo de la DA), caracteristicas del centro de trabajo (nivel asistencial,
existencia de grupos multidisciplinares en DA y especialidades involucradas, asi como de protocolos/
estrategias de derivacién de pacientes con DA grave). Ademas, la Ultima seccién del cuestionario
incluyd la priorizacion de las necesidades no cubiertas identificadas en la etapa anterior (véase el
Anexo 2, “Cuestionarios”). Para tal priorizacion, se pidié a los participantes que tuvieran en cuenta la
importancia de las necesidades para un correcto manejo de la DA grave y la capacidad de actuacién
general para resolverla a corto-medio plazo (cinco afios) (véase la Figura 3). Para este fin, se utilizé una
escala de Likert de cuatro puntos (nula, baja, moderada o alta).

Finalmente, se preseleccionaron las necesidades que fueron puntuadas por, al menos, el 65% de los
panelistas en un rango de importancia de moderada a alta en cada caso y cuya capacidad de actuacién
fuera fijada como moderada-alta (véase la Figura 3).

Figura 3. Seleccién de las necesidades no cubiertas por los resultados de las
encuestas

Consenso > 65%

Importancia

> Escala de Likert: 4 x 4 puntos

Capacidad de actuacion

3.4.2. Priorizacion del steering committee

Objetivo: Obtener un decdlogo de las 10 necesidades no cubiertas mas importantes.

Participantes

La priorizacion para la obtencion del decdlogo de necesidades fue realizada por los miembros del
Steering committee.

Metodologia de trabajo
La seleccidn/priorizacion de las necesidades se realizé en tres etapas (véase la Figura 4):

¢ Andlisis de las necesidades preseleccionadas en la encuesta, matizandose y/o unificindose las
necesidades coincidentes.

e Primera votacion: se seleccionaron las necesidades esenciales (n = 5) que obtuvieron mayor
consenso, priorizandose por porcentaje de votos.

e Segunda votacion: se priorizaron (por porcentaje de votos) las necesidades consideradas
recomendables (n = 5).
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Figura 4. Dinamica de priorizaciéon

NECESIDADES INICIALES

17 necesidades iniciales. Discusion, matizacion y
unificacion de necesidades coincidentes

1.2 VOTACION - ESENCIALES

Incluidas las 5 mas votadas

2.2 VOTACION - RECOMENDABLES

Incluidas las 5 mas votadas

4. Resultados

NECESIDADES FINALES
(n=10)

5
NECESIDADES
ESENCIALES

5
NECESIDADES
RECOMENDABLES

En este apartado se exponen los resultados obtenidos de forma concreta en las dos etapas
desarrolladas: identificacion inicial de las necesidades en el manejo de la DA grave y su posterior

priorizacién, respectivamente.

4.1. Etapa I. Identificacion de las necesidades en el manejo

de la DA grave

Las necesidades no cubiertas en el manejo de la DA grave identificadas en la primera etapa de la
iniciativa (revision de la literatura, grupos de trabajos con profesionales y dindmica de pacientes) se

resumen en la Figura 5y en |la Tabla 4.

Figura 5. Necesidades identificadas en la etapa I

vooo
S
- .

Diagnéstico Tratamiento Seguimiento

3 3 10

necesidades necesidades necesidades

Circuito asistencial

&

Financiacién Conocimiento

7/ 4

necesidades necesidades
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Tabla 4. Necesidades identificadas en cada etapa

Diagndstico impreciso y/o tardio de la DA grave
Falta de criterios diagndsticos estandarizados aplicables a la
practica clinica

Falta de criterios de gravedad estandarizados

Ausencia de tratamientos eficaces y seguros que permitan un
control rapido y profundo de los signos y sintomas a largo plazo
Falta de estrategias para asegurar un tratamiento precoz de la
DA grave

Carencia de tratamientos que permitan una individualizacién
de las terapias basadas en biomarcadores fenotipicos e
inmunoldgicos

Toma de decisiones compartidas (médico-paciente) poco
extendida

Ausencia de criterios de elegibilidad adecuados para poner en
practica terapias innovadoras

Dificultad de acceso a las terapias innovadoras para la DA grave
en edad pediatrica

Acceso tardio y desigual a terapias innovadoras para la DA grave
en edad adulta

Restriccidn para prescribir, segun criterio médico, terapias
innovadoras

Ausencia de términos clinicos estandarizados (brote, control,
remision o criterios de gravedad)

Escasa atencion multidisciplinar de la DA grave
Insuficiencia de guias de practica clinica actualizadas

Falta de algoritmos de decision terapéutica (treat-to-target), de
tratamiento y de derivacion

Ausencia de un plan de accidn para el manejo clinico de los
brotes

Uso reducido de resultados informados por el paciente (PRO):
calidad de vida, picor, etc., en la practica clinica para la toma de
decisiones y el seguimiento del paciente

Evaluacion limitada de la medicion de las experiencias
informadas por el paciente (PREM) para conocer la calidad
asistencial brindada al paciente

Falta de implantacién del uso sistematico de la teledermatologia
para facilitar el seguimiento del paciente

Ausencia de herramientas tecnoldgicas que permitan monitorizar
al paciente entre consultas

Falta de comunicacion médico-paciente sobre diferentes
aspectos de la enfermedad y el tratamiento.

Retraso en la derivacién del paciente con DA grave al
dermatdlogo

Acceso deficiente del paciente con DA grave a atencién
psicosocial / grupos de ayuda

Ausencia de un plan de manejo estandarizado y proactivo
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Tabla 4 (continuacion)

Acceso temprano a tratamientos para la DA grave a través de

. . - X X
modelos innovadores poco extendidos
Falta de reconocimiento de la DA grave como una enfermedad
inflamatoria inmunomediada grave y/o como una enfermedad X X X
crénica
Insuficiente consideracion de la perspectiva del paciente y del X X
clinico en las evaluaciones farmacoldgicas
Financiacidn inexistente de tratamientos emolientes en pacientes X X X
con DA grave
Valoracidn inexistente de las variables de resultado informadas
por el paciente (como el picor o la calidad de vida) en la toma X X
de decisiones para la financiacién de farmacos innovadores (por
ejemplo, comisidn interministerial)
Falta de cuantificacion de costes intangibles en Espafia X X -
Ausencia de cuantificacidon de costes de la DA grave no X X
controlada en Espafia
Banalizacion de la enfermedad, especialmente de la forma grave X X X
Formacion insuficiente a los diferentes profesionales sanitarios X X
que manejan la DA
Informacién/formacién/empoderamiento del paciente con base X X X
en evidencia cientifica insuficiente
Escasez de registros nacionales de pacientes con DA X X -

4.1.1. Revision de la literatura

De un total de 118 publicaciones, fueron incluidas 30, identificandose 32 necesidades no cubiertas en
el manejo de la DA grave (véase la Tabla 4). Estas se clasificaron en seis grandes bloques:

e Diagnostico (tres necesidades)

¢ Tratamiento (ocho necesidades)

¢ Seguimiento (ocho necesidades)

e Circuito asistencial (tres necesidades)
¢ Financiacidn (seis necesidades)

e Conocimiento (cuatro necesidades)

4.1.2. Grupos de trabajo

Una vez realizadas las dinamicas con los grupos de trabajo disciplinares, se identificaron un total de
35 necesidades no cubiertas en el manejo de la DA grave. Ademas, de las 32 previamente identificas
en la revisidn bibliogréfica, se incluyeron otras 3 identificadas por los expertos (véase |la Tabla 4):

e Escasez de herramientas tecnoldgicas, como, por ejemplo, aplicaciones maéviles que favorezcan la
incorporacion de la vision del paciente en el proceso de la toma de decisiones.

e Uso de las PREM poco extendido para registrar la experiencia del paciente y de sus cuidadores.

* Falta de modelos de financiacién innovadores para promover la democratizacion de los tratamientos y
que todos los pacientes tengan las mismas posibilidades de recibir tratamientos novedosos.
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4.1.3. Dinamica de pacientes

Un total de cinco pacientes con DA grave, procedentes de diferentes comunidades auténomas,
participaron en los grupos de trabajo. Su media de edad era de 32,2 afios, el 60% eran hombres y
habia transcurrido una media de 10,8 afios desde que fueron diagnosticados. A su vez, el 60% de los
pacientes habian sido o estaban siendo tratados con terapia bioldgica (véase la Figura 6).

Figura 6. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los pacientes

Cinco pacientes con DA grave

? 9 . o

40% 60% Y

@ Edad (media [DE]) o

32,2 (9,6) afios

Aiios desde el diagnéstico (media [DE])
10,8 (20,0) afios

Tratamiento biolégico
60%

Desde el punto de vista de los pacientes, la DA grave tiene un impacto negativo en cuestiones vitales,
llegando a ocasionar cuadros de depresion, ansiedad, pérdida de funcionalidad o de relaciones
sociales. El dolor, el picor y la calidad del suefio son los principales signos y sintomas de la enfermedad
que conducen a esta pérdida de CVRS.

En la dindmica con los pacientes, estos identificaron una serie de necesidades de acuerdo con sus
propias experiencias (véase la Tabla 4):

Prediagnéstico:

¢ Uso de diferentes tratamientos topicos que ha supuesto, a lo largo de los afios, una carga
econdémica y emocional muy importante.

Diagndstico:
e Frustracion al recibir diagnésticos erroneos antes del definitivo de DA.
e Retraso desde la primera visita a Atencién Primaria hasta la derivacidon a dermatologia.

e Banalizacion de la enfermedad, falta de empatia e informacién contradictoria entre diferentes
profesionales sanitarios.

Tratamiento:

e Acceso tardio a tratamientos efectivos, con la sensacion de que, durante todo el tiempo anterior,
habian sufrido de manera innecesaria.

¢ Falta de informacidn sobre la enfermedad y el tratamiento, incluida la recomendacion de
contactar con asociaciones de pacientes.

¢ Ausencia de financiacion de tratamientos tépicos.

e Escaso uso de PRO y falta de participacién en la toma de decisiones, relacionado con baja
adherencia al tratamiento.

¢ Falta de acceso a atencion psicoldgica.
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Seguimiento:

e Seguimiento escaso y poco personalizado de la enfermedad.

Falta de atencidn urgente en caso de brote.

Ausencia de tecnologias de la informacién y comunicacién (TIC) que favorezcan el seguimiento
de los pacientes.

Falta de comunicacién médico-paciente, clave para asegurar el empoderamiento y la adherencia
terapéutica.

Necesidad de considerar la DA como una enfermedad cronica.

Importancia de las asociaciones de pacientes. Valoraron la empatia, la comprension y la ayuda a
nivel emocional.

4.2. Etapa II. Priorizacion de las necesidades

En esta segunda etapa, se llevo a cabo la priorizacion de las necesidades a partir de la encuesta
realizada a profesionales sanitarios a nivel nacional y su posterior depuracion a través de distintas fases.

4.2.1. Encuesta a profesionales sanitarios

Un total de 141 profesionales sanitarios de todas las comunidades auténomas (excepto La Rioja)

participaron en la encuesta (véase la Tabla 5). La media de edad fue de 47,3 afios y el 53,9% eran
hombres (véase la Figura 7).

Figura 7. Caracteristicas sociodemograficas de los profesionales sanitarios
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profesionales

Edad (media [DE])
@ 47,3 (9,5) afios
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46,1% 53,9%
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Tabla 5. Distribucion de los profesionales por CC. AA.

CC. AA. %
Andalucia 14 9,9%
Aragon 3 2,1%
Canarias 3 2,1%
Cantabria 4 2,8%
Castilla-La Mancha 9 6,4%
Castillay Leén 3 2,1%
Catalufia 24 17,0%
Comunidad de Madrid 34 24,1%
Comunidad Foral de Navarra 2 1,4%
Comunidad Valenciana 20 14,2%
Extremadura 7 5,0%
Galicia 4 2,8%
Islas Baleares 1 0,7%
Pais Vasco 2 1,4%
Principado de Asturias 7 5,0%
Region de Murcia 4 2,8%
Ceuta y Melilla 0 0,0%
La Rioja 0 0,0%
Total 141 100%

En cuanto al drea o especialidad de los profesionales sanitarios que participaron en la encuesta, casi
la mitad eran especialistas de dermatologia (46,1%, n = 65), seguidos de medicina familiary
comunitaria (12,1%, n = 17), farmacia hospitalaria (12,1%, n = 17), gerencia (9,2%, n = 13), alergologia
(7,8%, n = 11), pediatria (7,1%, n = 10), enfermeria (4,3%, n = 6) y psicologia (1,4%, n = 2) (véase la
Figura 8). Los profesionales con actividad asistencial indicaron que atendian, de media, un total de
54,5 pacientes al mes, de los cuales, también de media, el 25,2% eran pacientes con DA grave. A su
vez, la mayoria de los profesionales atendian a pacientes adultos (72,0%, n = 86) y menos de un tercio
(28,0%, n = 34) a pacientes pediatricos/adolescentes (datos perdidos, n = 8) (véase la Figura 8).

Figura 8. Caracteristicas profesionales de los participantes
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En relacién con las caracteristicas del centro de trabajo, el 20,0% (n = 27) ejercia su profesion en el
primer nivel asistencial; el 31,9% (n = 43), en el segundo nivel (hospitales de referencia); el 39,3%

(n =53), en el tercer nivel (hospitales de alta tecnologia e institutos especializados), y el 8,9% (n = 12),
en sanidad exclusivamente privada (datos perdidos, n = 6). De ellos, el 63,6% (n = 77) afirmé haber
recibido formacién especifica para el manejo de la DA en el Ultimo afio (datos perdidos, n = 7).

EI51,8% (n =72) de los encuestados afirmd que, en su centro de trabajo, existian protocolos de derivacion
para pacientes con DA (datos perdidos, n = 2) (véase la Figura 9). Ademas, en la mayoria de los centros
(58,8%, n = 80) no existian grupos de trabajo multidisciplinares. En aquellos centros en los que sf existen
estos grupos, los mas representados fueron las unidades de DA (18,4%, n = 25), seguidos de los grupos de
coordinacion para la DA (10,3%, n = 14) y los comités asistenciales multidisciplinares' para el correcto
manejo de pacientes con DA grave (12,5%, n = 17) (datos perdidos, n = 5). Las principales especialidades
involucradas en estos grupos multidisciplinares son dermatologia (100%, n = 56), seguida de alergologia
(53,6%, n = 30), enfermeria (50,0%, n = 28) y farmacia hospitalaria (44,6%, n = 25) (véase la Figura 9).

Figura 9. Caracteristicas del centro de trabajo
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4.2.2. Preseleccion de las necesidades

La preseleccidn se realizé a partir de las 35 necesidades no cubiertas identificadas en la etapa
anterior. Teniendo en cuenta su puntuacion global, todas fueron consideradas moderada o
altamente importantes en el manejo de la DA grave (véase la Figura 10). Ademas, mas del 65% de
los participantes considerd que 25 de estas necesidades podian abordarse al tener una capacidad de
actuacion moderada-alta.

Cabe resaltar que, en general, la capacidad de actuacién fue la que obtuvo una menor puntuacion.

LEntendidos como grupos multidisciplinares en los que se establecen reuniones periddicas con el objetivo de realizar el seguimiento de los pacientes
de una manera holistica.
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Figura 10. Importancia y capacidad de actuacién de las necesidades identificadas
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Con el fin de priorizar aquellas necesidades en funcion de su importancia y capacidad de actuacién a
corto-medio plazo, se calcularon los porcentajes de profesionales que consideraron cada necesidad
como moderada-altamente importante y, ademas, moderada-altamente factible de abordar (capacidad
de actuacion), obteniéndose de este modo un total de 17 necesidades. En la Tabla 6 se detallan

los resultados tanto de manera global como por especialidades (excluyendo enfermeria y psicologia,
debido al escaso nimero de participantes de estas areas).

Tabla 6. Selecciéon de las necesidades no cubiertas en DA grave

Total DE
% %
n =141 n =65

DIAGNOSTICO

Diagndstico impreciso y/o tardio de la DA
grave

Falta de criterios diagndsticos estandarizados
aplicables a la practica clinica

Falta de criterios de gravedad
estandarizados

TRATAMIENTO

Ausencia de tratamientos eficaces y seguros
4 que permitan un control rapido y profundo
de los signos y sintomas a largo plazo

Falta de estrategias para asegurar un

5 .
tratamiento precoz de la DA grave
Carencia de tratamientos que permitan
una individualizacién de las terapias
6 > 61,4

basadas en biomarcadores fenotipicos e
inmunoldégicos

7 Toma de decisiones compartidas (médico-
paciente) poco extendida
Ausencia de criterios de elegibilidad

8 adecuados para poner en practica terapias
innovadoras

61,7 59,3

Dificultad de acceso a las tera_p'la.s innovadoras 59,6 61,5 55,6 41,2
para la DA grave en edad pediatrica

10 Acceso tardio y desigual a terapias 471
innovadoras para la DA grave en edad adulta !
1 Re,stl.'lcaon pa.ra Qrescnblr, segun criterio 57,4 58,5

médico, terapias innovadoras

SEGUIMIENTO

Ausencia de términos clinicos
12 estandarizados (brote, control, remision o 61,0
criterios de gravedad)

13 Escasa atencion multidisciplinar de la DA grave
Insuficiencia de guias de practica clinica
actualizadas

Falta de algoritmos de decisidn terapéutica
15 (treat-to-target), de tratamiento y de
derivacion

56,0

- 61'5 6310

Ausencia de un plan de accion para el
S 40,7

manejo clinico de los brotes
Uso reducido de resultados informados por
el paciente (PRO): calidad de vida, picor, 646
etc., en la practica clinica para la toma de !
decisiones y el seguimiento del paciente
Evaluacién limitada de la medicién de las
experiencias informadas por el paciente
(PREM) para conocer la calidad asistencial
brindada al paciente

63,8 63,1 55,6
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Tabla 6 (continuacion)

GE

Falta de implantacion del uso sistematico
19 de la teledermatologia para facilitar el 56,0 49,2 59,3 52,9
seguimiento del paciente
Ausencia de herramientas tecnolégicas
20 que permitan monitorizar al paciente entre

consultas
Falta de comunicacién médico-paciente

21 sobre diferentes aspectos de la 61,5 63,6
enfermedad y el tratamiento

CIRCUITO ASISTENCIAL

Retraso en la derivacién del paciente con

22 DA grave al dermatdlogo

23 Acceso deficiente del paciente con DA grave
a atencion psicosocial / grupos de ayuda

24 Ausencia de un plan de manejo

estandarizado y proactivo
ASPECTOS ECONOMICOS, FINANCIACION Y SOSTENIBILI

Acceso temprano a tratamientos para la
25 DA grave a través de modelos innovadores 56,0 55,4 59,3 52,9
poco extendidos

Falta de reconocimiento de la DA grave
2% f:omo una er:nfermedad inflamatoria 645 64.6
inmunomediada grave y/o como una

enfermedad cronica

58,8

Insuficiente consideracion de la
27 perspectiva del paciente y del clinico en las 53,9 49,2 55,6 47,1
evaluaciones farmacoldgicas

)8 F|nan.C|aC|on mexw'tente de tratamientos 44,0 431 481 412 41,7 636
emolientes en pacientes con DA grave
Valoracidn inexistente de las variables
de resultado informadas por el paciente

(como el picor o la calidad de vida) en la

29 - . o 59,3 41,2 41,7
toma de decisiones para la financiacion
de farmacos innovadores (por ejemplo,
comision interministerial)
30 Falta de cuantificacion de costes 37,0 235 50,0 364

intangibles en Espafia
Ausencia de cuantificacion de costes de la

31 N 45,5 50,8 33,3 47,1 33,3 54,4
DA grave no controlada en Espafia

CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

Banalizacién de la enfermedad,

32 A 58,8
especialmente de la forma grave
Formacion insuficiente a los diferentes

33 . . . 64,7
profesionales sanitarios que manejan la DA

Informacién/formacién/empoderamiento
34 del paciente con base en evidencia
cientifica insuficiente

58,8

50,0

Escasez de registros nacionales de

35 pacientes con DA

55,3 63,1 48,1 29,4 50,0 63,3

En rojo (general) y naranja (por especialidad ), las necesidades consideradas moderada-altamente importantes/factibles de abordar por 265% de los participantes.

DE: Dermatologia; AP/Pe.: Atencion Primaria / Pediatria; FH: Farmacia Hospitalaria; GE: Gestion; AL: Alergologia
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4.2.3. Priorizacion de las necesidades

De acuerdo con las necesidades preseleccionadas en la encuesta a profesionales sanitarios (n = 17), el
steering committee priorizd las 10 necesidades mas relevantes: 5 esenciales y 5 recomendables.

Antes de comenzar la votacion, el steering committee matizé alguna de las necesidades para abarcar y
definir mejor los aspectos de la enfermedad. La redefinicion fue la siguiente:

1. Falta de criterios diagndsticos de gravedad que incluyan la vision del paciente (uso de los PRO en
la practica clinica).

2. Diagnéstico impreciso y/ o tardio de la DA.
3. Banalizacién de la enfermedad, especialmente de la forma grave.

4. Falta de estrategias para asegurar un tratamiento precoz de la DA grave y ausencia de un plan de
manejo estandarizado y proactivo.

5. Escasa atencién multidisciplinar de la DA grave, incluyendo la atencién psicosocial y los grupos de ayuda.
6. Retraso en la derivacion del paciente y falta de algoritmos.
7. Formacién insuficiente a los diferentes profesionales sanitarios que manejan DA.

8. Falta de tratamientos eficaces y seguros que permitan un control rapido y profundo de los signos y
sintomas a largo plazo.

9. Falta de comunicacién y toma de decisiones compartidas entre médico y paciente poco extendidas.
10. Acceso tardio y desigual a terapias innovadoras para la DA grave en edad adulta.

Tras la primera votacion (véase la Figura 11), se consideraron esenciales las cinco necesidades mas
votadas.

Figura 11. Resultados de la primera votacion de la priorizacion

Falta de criterios diagnésticos de gravedad que incluyan la visién del
paciente (uso de PRO en la practica clinica)

100%

Diagndstico impreciso y/o tardio de la DA grave 100%

Falta de estrategias para asegurar un tratamiento precoz de la DA grave

0,
y ausencia de un plan de manejo estandarizado y proactivo 83%

Banalizacion de la enfermedad, especialmente de la forma grave 83%

Retraso en la derivacion del paciente y falta de algoritmos 67%
0

Escasa atencion multidisciplinar de la DA grave, incluyendo la atencion
psicosocial y los grupos de ayuda

67%
Formacidn insuficiente a los diferentes profesionales sanitarios que
manejan la DA

Acceso tardio y desigual a terapias innovadoras para la DA grave en
edad adulta

Falta de comunicacion y toma de decisiones compartidas poco
extendidas entre médico y paciente

50%

17%

17%

Falta de tratamietntos eficaces y seguros que permitan un control
rapido y profundo de los signos y sintomas a largo plazo

0% 20% 40% 60% 80% 100%

17%
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Dos de las necesidades empataron con el 67% de los votos. Para resolverlo, el steering committee
selecciondé por unanimidad el retraso en la derivacion del paciente y falta de algoritmos como la mas
relevante. Por tanto, las cinco necesidades consideradas esenciales fueron:

1. Falta de criterios diagndsticos de gravedad que incluyan la visién del paciente (uso de los PRO en
practica clinica).

2. Diagndstico impreciso y/o tardio de la DA.
3. Banalizacién de la enfermedad, especialmente de la forma grave.

4. Falta de estrategias para asegurar un tratamiento precoz de la DA grave y ausencia de un plan de
manejo estandarizado y proactivo.

5. Retraso en la derivacion del paciente y falta de algoritmos.

A continuacion, se llevd a cabo una segunda votacidn para definir el orden de las cinco necesidades
recomendables, cuyos resultados se muestran en la Figura 12.

Figura 12. Resultados de la segunda votacion de priorizaciéon de las necesidades
no cubiertas en DA grave

Formacion insuficiente a los diferentes profesionales sanitarios que _ 100%
manejan la DA

Escasa atencion multidisciplinar de la DA grave, incluyendo la atencion

psicosocial y los grupos de ayuda 83%

Acceso tardio y desigual a terapias innovadoras para la DA grave en _

edad adulta 83%

Falta de tratamientos eficaces y seguros que permitan un control rdpido
y profundo de los signos y sintomas a largo plazo

Falta de comunicacion y toma de decisiones compartidas poco
extendidas entre médico y paciente

Asi pues, el decdlogo de necesidades final obtenido se muestra en la Figura 13.

Figura 13. Necesidades esenciales y recomendables para la DA

4 A

~
_/

1. Falta de criterios diagndsticos de gravedad que incluyan la vision del paciente (PRO)

2. Diagndstico impreciso y/o tardio de la DA Mo §

3. Falta de estrategias para asegurar un tratamiento precoz de la DA grave y ausencia de E E— 2
un plan de manejo estandarizado y proactivo g g' g

4. Banalizacion de la enfermedad, especialmente de la forma grave a & g
Retraso en la derivacion del paciente o

/
.
Ve

~
~N
J

6. Formacion insuficiente a los diferentes profesionales sanitarios que manejan la DA
Acceso tardio y desigual a terapias innovadoras para la DA grave en edad adulta

8. Escasa atencion multidisciplinar de la DA grave, incluyendo la atencidn psicosocial y
grupos de ayuda

9. Falta de tratamientos eficaces y seguros que permitan un control rapido y profundo
de los signos y sintomas de la enfermedad

SI19VANIINODIY
sepaIqnd
ou sapepisa’dN

10. Falta de comunicacion y toma de decisiones compartidas entre médico y paciente

N\ J

[
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5. Conclusiones

La DA grave es una enfermedad que produce un gran impacto negativo en la calidad de vida de los
pacientes tanto a nivel fisico como a nivel emocional. A pesar de ello, estd muy banalizada y presenta
una serie de necesidades no cubiertas tanto para los profesionales sanitarios como para los pacientes.
Estas necesidades se traducen en una oportunidad de mejora en el cuidado de la DA grave que
compromete a todos los agentes implicados en su manejo.

La iniciativa ViDA nacio con el objetivo de identificar y seleccionar las necesidades no cubiertas mas
importantes en relacion con el manejo del paciente con DA grave.

El estudio realizado para este proyecto puso de manifiesto, al actualizar los costes, que el porcentaje
de pacientes con DA grave y que, por tanto, requieren tratamientos innovadores mas costosos, es
relativamente bajo (sobre todo, en comparacion con otras enfermedades dermatolégicas como la
psoriasis). Asimismo, cabe destacar que la alta participacién de profesionales sanitarios implicados en
la iniciativa (>160) de diferentes especialidades/profesiones involucradas en el manejo del paciente,
asi como de pacientes, permitié obtener una vision holistica del proceso. Finalmente, hay que sefialar
que la iniciativa ViDA ha sido revisada por la AEDV, y cuenta con el aval de SEDISA, la SEFH, la AADA y
SEMERGEN.

De entre todas las necesidades identificadas, casi la totalidad fueron consideradas importantes, siendo
la capacidad de actuacion uno de los factores mas limitante. No obstante, fue necesario priorizar
aquellas consideradas mas relevantes, con mayor impacto potencial en el paciente y una mayor
capacidad de actuacién a corto-medio plazo (cinco afios). Como resultado, se consensué un decédlogo
de necesidades, tanto esenciales como recomendables:

a Y4

1. Falta de criterios diagndsticos de gravedad que incluyan la vision del paciente (PRO)

2. Diagnéstico impreciso y/o tardio de la DA

3. Falta de estrategias para asegurar un tratamiento precoz de la DA grave y ausencia de
un plan de manejo estandarizado y proactivo

SITVION3IS3
seypaIgnd

4. Banalizacion de la enfermedad, especialmente de la forma grave

OU sopepisadaN j

\ 5. Retraso en la derivacion del paciente j

[

4 Y4

6. Formacion insuficiente a los diferentes profesionales sanitarios que manejan la DA

/

Acceso tardio y desigual a terapias innovadoras para la DA grave en edad adulta

8. Escasa atencion multidisciplinar de la DA grave, incluyendo la atencidn psicosocial y
grupos de ayuda

9. Falta de tratamientos eficaces y seguros que permitan un control rapido y profundo
de los signos y sintomas de la enfermedad

S319VAN3INODIY
seyaIqnd
Ou sapepIsaBN

10. Falta de comunicacion y toma de decisiones compartidas entre médico y paciente

- AN

N

Este decdlogo permitira a los profesionales sanitarios focalizarse en las necesidades claves a la hora de
establecer actuaciones o estrategias correctoras que permitan mejorar el manejo del paciente con DA
grave. En este sentido, estd previsto llevar a cabo una segunda fase de la iniciativa con el objetivo de
identificar y definir propuestas de mejora para estas necesidades no cubiertas, y proporcionar una hoja
de ruta para su implantacion en Espafia.
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Anexo 1
Actualizacion del impacto econémico de
la DA grave

Revision de la literatura

En primer lugar, se consulto la base de datos PubMed, utilizandose términos libres y términos MeSH,
con los conectores booleanos OR y AND relacionados con costes de la enfermedad. La busqueda se
centrd en los ultimos cinco afios. Fecha de la busqueda: 2 de marzo del 2021.

Tabla 1A. Terminologia y estrategia de biisqueda: costes

Términos y estrategia de basqueda

TERMINOS RELACIONADOS CON “ENFERMEDAD”

1 “atopic dermatitis” [MeSH]
2 “atopic dermatitis” [tiab]
3 “atopic eczema” [tiab]

TERMINOS RELACIONADOS CON “COSTES”

4 “cost” [all fields]

5 “cost-of-illness” [All fields]
6 “economic” [All fields]

7 “coste” [All fields]

8 “economic*” [All fields]

9 “prevalence” [All fields]

10 “prevalencia” [All fields]
ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

(“atopic dermatitis” [MeSH] OR “atopic dermatitis” [tiab] OR “atopic eczema”
[tiab]) AND (“cost” [All fields] OR “cost-of-illness” [All fields] OR “economic”
[All fields] OR “coste” [All fields] OR “economic*” [All fields] OR “prevalence”
[All fields] OR “prevalencia” [All fields])

La estimacion del coste asociado al paciente con DA grave se realizd a partir de la prevalencia (Sicras
Mainar et al., 2019) y los costes publicados por Sicras Mainar et al. (2018), actualizados a euros

en el 2021. Se considera como DA grave aquella que requiere la administraciéon de tratamiento
inmunosupresor, tratamiento bioldgico y/o hospitalizacion por brote (Sicras Mainar et al., 2019).

Los tipos de costes incluidos fueron los directos (visitas médicas, a Urgencias, dias de hospitalizacidn,
pruebas de laboratorio y complementarias, y coste farmacéutico) y los indirectos (dias de trabajo
perdidos por la DA).

Actualizacion del impacto econdémico de la DA grave

Con el objetivo de actualizar el impacto econémico publicado por Sicras Mainar et al. (2018), se estimé
la poblacién con DA grave. Para ello, se tuvo en cuenta la prevalencia por rango de edad (Sicras Mainar
et al., 2019) y la poblacién espafiola en el 2021 (Instituto Nacional de Estadistica [INE], 2021b).
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Anexo 1 (continuacion)

Tabla 2A. Estimacion de la poblacion con DA grave en Espana

Prevalencia DA grave (Sicras Mainar et al., 2019) 0,39% 0,23% 0,07%
Poblacion (INE, 2021b) 3.361.796 2.970.744 38.621.109
Poblacion con DA grave 13.111 6.833 27.035

Por otro lado, se llevo a cabo la actualizacién de los costes, por el indice de precios de consumo (IPC),
descritos en la literatura (véase la Tabla 3).

Tabla 3A. Costes actualizados del paciente con DA grave

Coste unitario | Coste uni- Frecuencia Coste
(2015) (Sicras | tario (2021) | anual (Sicras | anual por
Mainar et al., (INE, Mainar et al., | paciente
2018) 2021a) 2018) (2021)
Visitas médicas 1.152,47€
Visita médica de AP 23,19€ 24,56€ 7,8 191,55€
Visita médica de Urgencias 117,53€ 124,46€ 3,8 472,96€
Hospitalizacién (un dia) 320,90€ 339,83€ 0,3 101,95€
Visita médica de atencion especializada 67,50€ 71,48€ 5,4 386,01€
Pruebas complementarias 136,85€
Pruebas de laboratorio 22,30€ 23,62€ 2,8 66,12€
Radiologia convencional 18,50€ 19,59€ 2,2 43,10€
Pruebas diagndsticas/terapéuticas 37,12€ 39,31€
Espirometria / test cutaneo 15,00€ 15,89€
Tomografia axial computarizada (TAC) 92,00€ 97,43€
Resonancia magnética nuclear (RMN) 154,00€ 163,09€ 0,4 27,62€
Pruebas broncodilatadoras 56,00€ 59,30€
Otras 37,12€ 39,31€
Prescripcidn farmacéutica 1.337,00€ 1.337,00€* NA 1.337,00€
Productividad laboral: costes indirectos 1.211,15€
Coste por dia no trabajado 101,21€ 107,18€ 11,3 1.211,15€
Coste anual por paciente 3.837,47€

*Nota: No se aplica el IPC; NA: No aplicable.
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Anexo 1 (continuacion)

Teniendo en cuenta estos datos, el coste total anual de los pacientes con DA grave en Espafia fue
de 180.278.564,49€. En la Tabla 4, se muestran los resultados por edades y tipo de coste (directo,
indirecto vy total).

Tabla 4A. Impacto de la enfermedad DA grave

T T T

Poblacién con DA grave 13.111 6.833 27.035 46.978
Coste directo por paciente 2.626,32€ 2.626,32€ 2.626,32€ 2.626,32€
Coste directo total 34.433.699,22€ 17.944.891,82€ 71.001.986,26€ 123.380.577,30€
Coste indirecto por paciente 1.211,15€ 1.211,15€ 1.211,15€ 1.211,15€
Coste indirecto total 15.879.388,96€ 8.275.437,25€ 32.743.160,98€ 56.897.987,19€
Coste anual por paciente 3.837,47€ 3.837,47€ 3.837,47€ 3.837,47€
Coste total anual 50.313.088,19€ 26.220.329,06€ 103.745.147,24€ 180.278.564,49€
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Anexo 2
Cuestionarios

CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS

D Hombre D Mujer

EDAD [Vdlido de 18 a 100]

PROFESION SANITARIA / ESPECIALIDAD [Solo se puede marcar una opcion] (solo profesionales con actividad asistencial)

[J Dermatologia

[] Medicina familiar y comunitaria
[ Pediatria

L] Enfermeria

[ Psicologia

[] Farmacia hospitalaria

] Otros:

TITULACION (profesionales sin actividad asistencial, gestores)
[] Medicina (Atencién Primaria, especialidades, etc.)

[] Farmacia hospitalaria

[ Economia

L] Enfermeria

[J Otras, indicar cual:

CARGO PRINCIPAL ACTUAL [Solo se puede marcar una opcion] (profesionales sin actividad asistencial, gestores)

[] Farmacéutico hospitalario

[] Director / Subdirector de farmacia / Responsable del uso racional de los medicamentos de la comunidad auténoma.
[] Gerente / Director médico de hospital

[ Director de Planificacién de hospital de la comunidad auténoma.

] Director asistencial de la comunidad auténoma.

[] Gerente del Servicio Regional de Salud de la comunidad auténoma.

[J Otros, indicar cual:

¢ESTA ESPECIALIZADO EN ALGUNA ENFERMEDAD DERMATOLOGICA CONCRETA? [Multirrespuesta, excepto “No”] [Sélo responden

aquellos cuya especialidad es dermatologia]

[ Si, psoriasis

[ Si, dermatitis atdpica

[ Si, hidradenitis supurativa
[] Si, oncologia cutdnea

[ Si, otras:

[J No, soy dermatélogo generalista
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Anexo 2 (continuacion)

APROXIMADAMENTE, éCUANTOS PACIENTES CON DA ATIENDE MENSUALMENTE? (solo profesionales con actividad asistencial)

¢QUE TIPO DE PACIENTES CON DA GRAVE ATIENDE PRINCIPALMENTE? [Respuesta tnica] (solo profesionales con actividad asistencial)

DE ELLOS, ¢éQUE PORCENTAJE APROXIMADO TIENE DA GRAVE? (solo profesionales con actividad asistencial)

[] DA en paciente infantil/adolescente

[] DA en paciente adulto

ANOS DE EXPERIENCIA EN EL MANEJO DEL PACIENTE CON DA [Vdlido de 1 a 70] (solo profesionales con actividad asistencial)

¢HA RECIBIDO FORMACION ESPECIFICA EN EL MANEJO DE LA DA EN EL ULTIMO ANO? [SOLO SE PUEDE MARCAR UNA OPCION]
(solo profesionales con actividad asistencial)

[Jsi [ ] No
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Anexo 2 (continuacion)

CARACTERISTICAS DEL CENTRO DE TRABAJO

COMUNIDAD AUTONOMA EN LA QUE EJERCE SU PROFESION

NIVEL ASISTENCIAL DE SU CENTRO DE TRABAJO PRINCIPAL [Solo se puede marcar una opcién]

[ Primer nivel asistencial (centros de Atencién Primaria, centros de salud)
[] Segundo nivel asistencial (centros de especialidades y hospitales de area)
[ Tercer nivel asistencial (hospitales de referencia)

[] Sanidad exclusivamente privada

¢éExiste en su centro una unidad de DA, un grupo de coordinacién o un comité asistencial multidisciplinar* para el correcto manejo de
pacientes con DA grave? [Solo se puede marcar una opcion]

* Grupos multidisciplinares en que se establecen reuniones periddicas con el objetivo de realizar el seguimiento de los pacientes de una
manera holistica.

[J Ninguna de las tres
[ Si, una unidad de DA
] Si, un grupo de coordinacién

] Si, un comité asistencial multidisciplinar

¢QUE ESPECIALIDADES ESTAN INVOLUCRADAS? [Sdlo responden profesionales en cuyos centros existe un manejo multidisciplinar]

[] Dermatologia

[] Medicina familiar y comunitaria
] Pediatria

[ Enfermeria

[ Psicologia

[ Alergologia

[] Farmacia hospitalaria

[ Otras, indicar cudl:

¢EXISTEN PROTOCOLOS O ESTRATEGIAS ESPECIFICAS DE DERIVACION DE PACIENTES CON DA GRAVE DE OTROS PROFESIONALES
SANITARIOS A DERMATOLOGIA? [Solo se puede marcar una opcion]

[Jsi [ ] No

36 IESE Business School - Iniciativa estratégica de salud ViDA / ST-619



Anexo 2 (continuacion)

NECESIDADES NO CUBIERTAS EN EL MANEJO DE LA DA GRAVE

La dermatitis atdpica (DA) es una enfermedad inflamatoria crénica de la piel, que en sus manifestaciones mas graves ocasionan un
gran impacto negativo en la calidad de vida relacionada con la salud.

Con la finalidad de identificar las necesidades no cubiertas en el manejo de la DA grave, se ha realizado una revision de la literatura

y organizado grupos de discusion multidisciplinares.

Por favor, indique a continuacidn la importancia de las siguientes necesidades no cubiertas para un correcto manejo de la DA grave

y cudl es la capacidad de actuacion general para resolver a corto-medio plazo (cinco afios) estas necesidades.
Importancia: nula, baja, moderada, alta.

Capacidad de actuacién: nula, baja, moderada, alta.

Nula Baja Moderada Alta Nula Baja Moderada Alta
DIAGNOSTICO
Diagndstico impreciso y/o tardio de la DA grave 1 2 3 4 1 2 3 4

Falta de criterios diagndsticos estandarizados
aplicables a la practica clinica

Falta de criterios de gravedad estandarizados 1 2 3 4 1 2 3 4

TRATAMIENTO

Ausencia de tratamientos eficaces y seguros que
permitan un control rapido y profundo de los 1 2 3 4 1 2 3 4
signos y sintomas a largo plazo

Falta de estrategias para asegurar un tratamiento
precoz de la DA grave

Carencia de tratamientos que permitan una
individualizacion de las terapias basadas en 1 2 3 4 1 2 3 4
biomarcadores fenotipicos e inmunoldgicos

Toma de decisiones compartidas (médico-

. . 1 2 3 4 1 2 3 4
paciente) poco extendida
Ausencia de cr|te’r|o§ de eleg}bll!dad adecuados 1 ) 3 P 1 5 3 A
para poner en practica terapias innovadoras
Dificultad de acceso a las tera.13|aj¢. innovadoras 1 ) 3 4 1 ) 3 a
para la DA grave en edad pediatrica
Acceso tardio y desigual a terapias innovadoras 1 ) 3 i q 5 3 i
para la DA grave en edad adulta
Restriccion para prescribir, segun criterio 1 2 3 - 1 B : A

médico, terapias innovadoras
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Anexo 2 (continuacion)

SEGUIMIENTO

Ausencia de términos clinicos estandarizados
(brote, control, remisién o criterios de gravedad)

Escasa atencion multidisciplinar de la DA grave

Insuficiencia de guias de practica clinica
actualizadas

Falta de algoritmos de decision terapéutica
(treat-to-target), de tratamiento y de derivacion

Ausencia de un plan de accion para el manejo
clinico de los brotes

Uso reducido de resultados informados por el
paciente (PRO): calidad de vida, picor, etc., en la
practica clinica para la toma de decisiones y el
seguimiento del paciente

Evaluacidn limitada de la medicion de las
experiencias informadas por el paciente (PREM)
para conocer la calidad asistencial brindada al
paciente

Falta de implantacion del uso sistematico de la
teledermatologia para facilitar el seguimiento
del paciente

Ausencia de herramientas tecnoldgicas que
permitan monitorizar al paciente entre consultas

Falta de comunicaciéon médico-paciente sobre
diferentes aspectos de la enfermedad y el
tratamiento.

CIRCUITO ASISTENCIAL

Retraso en la derivacion del paciente con DA
grave al dermatodlogo

Acceso deficiente del paciente con DA grave a
atencidn psicosocial / grupos de ayuda

Ausencia de un plan de manejo estandarizado y
proactivo
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Anexo 2 (continuacion)

Nula Baja Moderada Alta Nula Baja Moderada Alta

ASPECTOS ECONOMICOS, FINANCIACION Y SOSTENIBILIDAD

Acceso temprano a tratamientos para la DA
grave a través de modelos innovadores poco 1 2 3 4 1 2 3 4
extendidos

Falta de reconocimiento de la DA grave como
una enfermedad inflamatoria inmunomediada 1 2 3 4 1 2 3 4
grave y/o como una enfermedad crénica

Insuficiente consideracién de la perspectiva
del paciente y del clinico en las evaluaciones 1 2 3 4 1 2 3 4
farmacolégicas

Financiacion inexistente de tratamientos
emolientes en pacientes con DA grave

Valoracidn inexistente de las variables

de resultado informadas por el paciente
(como el picor o la calidad de vida) en la
toma de decisiones para la financiacién de
farmacos innovadores (por ejemplo, comision
interministerial)

Falta de cuantificacidn de costes intangibles en
Espafa

Falta de cuantificacion de costes de la DA grave
no controlada en Espafia

CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

Banalizacion de la enfermedad, especialmente
de la forma grave

Formacion insuficiente a los diferentes
profesionales sanitarios que manejan la DA

Informacién/formacién/empoderamiento
del paciente con base en evidencia cientifica 1 2 3 4 1 2 3 4
insuficiente

Escasez de registros nacionales de pacientes
con DA
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Anexo 2 (continuacion)

Nula Baja Moderada Alta Nula Baja Moderada Alta

S| CONSIDERA QUE EXISTEN OTRAS NECESIDADES RELEVANTES NO RECOGIDAS EN EL CUESTIONARIO, INDIQUELAS A CONTINUACION
(opcional)

Otras: 1 2 3 4 1 2 3 4
Otras: 1 2 3 4 1 2 3 4
Otras: 1 2 3 4 1 2 3 4
Otras: 1 2 3 4 1 2 3 4

SEGUIDAMENTE, PUEDEN INDICARNOS CUALQUIER COMENTARIO GENERAL RELACIONADO CON LAS NECESIDADES NO CUBIERTAS
DE LA DA (opcional)

Muchas gracias por su participacion.
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