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Introduccion al caso

La psoriasis es una enfermedad inflamatoria sistémica
crénica de la piel con participaciéon multiorganica que
se caracteriza por un curso clinico de brotes y remisio-
nes persistentes. La psoriasis se asocia con frecuencia
a distintas patologias concomitantes, como la artritis
psoriasica .

Se estima que la prevalencia de la psoriasis en Espaiia
es del 2,3%" (1,1 millones de personas) y que aproxima-
damente el 70,5% de los pacientes presentan una pso-
riasis leve (afectacion de <10% de la superficie corporal),
con prevalencias del 19% y 10% para la psoriasis mode-
rada y grave, respectivamente

La enfermedad puede surgir a cualquier edad, siendo
la edad media los 28 afios, aunque existe otro pico en
torno a los 55 afios. En el 10-15% de los nuevos casos,
la psoriasis aparece en nifios menores de 10 afios”.

La aparicion y distribucion de las lesiones causadas por
la psoriasis es variable. Las zonas de la piel afectadas
dependen del tipo de psoriasis, siendo la psoriasis en
placas (psoriasis vulgaris) la mas comun, representando
alrededor del 90% de los casos. Se caracteriza por la pre-
sencia de placas descamativas, eritematosas, muy bien
delimitadas, que suelen distribuirse de forma simétrica
por la superficie corporal, produciendo descamacion, pi-
cor e incluso a veces dolor y sangrado”.

Personas con psoriasis en Espaiia

1.090.000

3%

de la poblacion

90%

Psoriasis en placas

Sin embargo, la psoriasis es una enfermedad que va
mas alla de la piel’. Es una enfermedad que puede ge-
nerar una gran estigmatizacion social, especialmente
cuando es severa o hay presencia de lesiones en zonas
visibles. Dicha situacién puede afectar sustancialmen-
te a las relaciones sociales y/o laborales del paciente, y
producir aislamiento social

A dia de hoy, no existe una cura para la psoriasis. El
objetivo del tratamiento es conseguir o mantener a
largo plazo un aclaramiento completo o casi comple-
to de las lesiones, 0 en su defecto una minima afecta-
cion localizada. El parametro mas aceptado para me-
dirlo es el indice del Area y Gravedad de la Psoriasis
(PASI, por sus siglas en inglés) . Tradicionalmente,
el indicador mas utilizado en los ensayos clinicos es
el PASI 75, que significa una reduccion del 75% en el
area afectada por la psoriasis, si bien actualmente el
objetivo principal del tratamiento es obtener un PASI
90 0 100

Otro de los objetivos terapéuticos es evitar, en la
medida de lo posible, los efectos secundarios de
los tratamientos y mejorar la calidad de vida de los
pacientes afectados . Para ello, el tratamiento
busca eliminar sintomas de la enfermedad, tales
como picor, dolor, agrietamiento, sangrado o des-
camacion, asi como no tener lesiones visibles. Los
pacientes esperan minimizar el
impacto de la enfermedad en
su dia a dia (p.ej. trabajo, estu-
dio o la practica de deporte), en
su vida social (aceptabilidad vy
mejora de las relaciones socia-
les) y en su situacién emocional
(depresioén, autoestima, preocu-
pacion por la evolucion de la en-
fermedad)

El circuito asistencial de la pso-
riasis comienza, de manera gene-
ral, en Atencion Primaria, donde,
si procede, se deriva al paciente
a la atencion especializada der-
matoldgica, en base a distintos
criterios



Por su parte, el tratamiento farmacolégico de la pso-
riasis ha evolucionado considerablemente durante
las dltimas décadas. En la segunda mitad del siglo XX
se produjeron los primeros avances, con la llegada de
las terapias sistémicas convencionales, topicas, ora-

Conseguir y mantener un grado
de aclaramiento completo o

casi completo

tratamientos

Objetivos
del
tratamiento
dela >
NENE

Que la psoriasis no afecte el dia a dia de los pacientes,
que haya una mayor aceptabilidad y mejoria de sus
relaciones sociales, y una mejora en su estado emocional

Evolucion en el tratamiento de la psoriasis

Evitar, en la medida de lo posible,
los efectos secundarios de los

Eliminacion de los sintomas, como
picor, dolor, agrietamiento / sangrado,
descamacion, niveles de energia

Introduccion al caso

lesy fototerapia, y que incluyen los ésteres de acido fu-

marico, el metrotexato y la ciclosporina, entre otras

En general, actualmente el tratamiento de la psoriasis

leve se realiza a través de la terapia tépica, mientras

que el tratamiento de primera linea de la psoriasis mo-
derada-grave incluye los agen-
tes sistémicos convencionales,
gue a veces se combinan con
fototerapia

A partir de los afios 2000 co-
mienza la era de los bioldgicos,
un subgrupo de medicamentos
compuestos por grandes molé-
culas de proteinas complejas
que incluyen anticuerpos mo-
noclonales y proteinas de fu-
sion del receptor, que se dirigen
a componentes especificos del
sistema inmunologico relacio-
nados con la patogénesis de
la psoriasis *. En la mayoria de
los casos, los farmacos biolo-
gicos se utilizan como terapia
de segunda linea, tras el fraca-
so de las terapias sistémicas
convencionales

El tratamiento de la psoriasis ha evolucionado considerablemente durante las Ultimas décadas.

Las actuales recomendaciones de manejo son:

Psoriasis leve: terapia topica

Primera linea psoriasis moderada-grave: agentes sistémicos convencionales, que a veces se combinan con fototerapia

Segunda linea psoriasis moderada-grave: farmacos bioldgicos

1950 2009
Primeros avances iIL12/23
2000-2005
iTNF

iTNF: anti-factor de necrosis tumoral alfa; ilL: inhibidores de la interleucina

Biosimilares y nuevo

2015-2021
iIL23p19,ilLT7Ay RA

2022

TN iILT7AYF
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Carga de la enfermedad

La vida del paciente con psoriasis se ve notablemente
afectada tras el diagndstico de la enfermedad, especial-
mente en la esfera emocional, de tiempo de ocio, sexua-
lidad y relaciones sociales. El impacto es mayor entre
los pacientes con psoriasis moderada-grave.

En el ambito emocional, y segun un trabajo realizado en
2016, el 64% de los pacientes con psoriasis leve y el 73%
de los pacientes con psoriasis mo-
derada-grave reportaron una altera-
cion en su estado de animo tras el

el escolar. Respecto a la vida laboral de estos pacientes,
cabe destacar que el 16% de los pacientes con psoriasis
moderada-grave reportaron impactos en este aspecto,
frente al 13,6% de los pacientes con psoriasis leve. Ade-
mas, el 12,5% considerd que la eleccion de su profesion
estuvo, de alguna manera, influenciada por la patologia,
sobre todo para las personas dedicadas a las labores del
hogar (28%) y a las personas en situacion de desempleo
(17%)

Afectacion de la psoriasis en la vida del paciente, tras el diagnéstico

diagnéstico de la enfermedad, cau- Ambito emocional | 64,4% 73.9%
sado sobre todo por aspectos como Ambito ocio | 43,1% | 547%
ansiedad, pensamientos negativos, ]

P g Ambito sexualidad | 22,1% [ 30,7%

irritabilidad, apatia e insomnio

Ambito relaciones sociales 22.7%

El 43% de los pacientes con pso-
riasis leve y mas de la mitad de
los pacientes con psoriasis mode-
rada-grave (55%) vieron afectadas
sus actividades de ocio, al dejar
de acudir a bares/restaurantes, ci-
nes/teatros, museos/exposiciones,
gimnasio, playas o realizar viajes

Por su parte, en el ambito de la

sexualidad, el 31% de los pacientes en estadio mode-
rado-grave (frente al 22% de las personas con psoriasis
leve) manifestaron que este aspecto se vio afectado tras
el diagnostico. Uno de cada cuatro pacientes con pareja
(que eran el 18% de los encuestados) atribuyé dicha situa-
cion a la psoriasis, mientras que un 13% de los separados/
divorciados afirmé que su separacion/divorcio estuvo rela-
cionado con la enfermedad

En términos de las relaciones sociales, el 23% de los
pacientes con psoriasis moderada-grave reportaron un
impacto en este ambito, frente al 19% de los pacientes
con psoriasis leve. Las relaciones afectadas en mayor
medida fueron las amistades y los compafieros de tra-
bajo, ya que en torno al 13% de los pacientes manifesta-
ron relacionarse en menor medida con estas personas
que antes del diagndstico

Finalmente, entre otras dreas afectadas figuran la fami-
liar, el ambito comunitario, el laboral, el de autocuidado y

Ambito familiar 19,8%
Ambito actividades cotidianas 19,8%
Ambito comunitario 19,7%
Ambito laboral 16,4%
Ambito autocuidado 14,5%
Ambito escolar 12,9% Leve [ Moderada-grave

La psoriasis supone ademas una alta carga econémica
y social. Segun una revision sistematica realizada en cin-
co paises europeos '’ (Alemania, Espafia, Francia, Italia y
Reino Unido), el coste anual por paciente con psoriasis,
independientemente de su gravedad, se situa entre 1.047
y 9.404 euros (actualizados a 2021). De estos, los costes
directos e indirectos oscilan entre 1.227-6.391 (68%-83%)
y 260-3.012 (18%-32%) euros por paciente / afio, respec-
tivamente. Los pacientes con psoriasis moderada-gra-
ve y grave suponen los mayores costes (7.002-8.037 y
2.989-12.844 euros, respectivamente). Por su parte, cada
paciente con artritis psoridsica supone un coste de en-
tre 7.823 y 12.210 euros cada afio, pudiendo superar los
40.800 euros si se consideran solo los pacientes graves

En Espafia, la carga econdémica de la psoriasis también
es significativa, pese a ser menor que en los otros cuatro
paises analizados. El coste anual de cada paciente con



psoriasis se estima en 1.487 euros promedio (datos del
estudio de 2006, actualizados a 2021), de los cuales, 1.227
euros (Un 82%) serfan costes directos sanitarios, mientras
que el restante (260 euros; 18%) serian costes indirectos. El
coste anual de un paciente con psoriasis grave se cifra en
2.989 euros, lo que supone una cifra 1,7 veces mayor que
la de un paciente con psoriasis moderada (1.743 euros) y
2,4 veces mayor que la de un paciente con psoriasis leve
(1.231 euros). Considerando la poblacion espariola con
psoriasis (1,1 millones), la carga total de la enfermedad
para el pais rondaria los 1.650 millones de euros anuales.

Carga economica y social de la psoriasis en Espaia
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paciente / afio euros
24X
1,7X 2.989¢
1.743€
1.231€
Psoriasis Psoriasis Psoriasis
leve moderada grave

1.650

Coste total al aiio )
millones de euros

P11
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Cabe sefialar ademas que esta estimacion podria es-
tar infraestimada, ya que un estudio mas reciente (de
2009)", que solo estimé los costes de pacientes con

Proporcion de
costes sociales

18%

Carga de la enfermedad

psoriasis moderada-grave en Espafia, situé el coste pro-
medio por paciente con psoriasis en 8.037 euros al afio,
lo que supondria unos costes totales para Espafia de
unos 2.650 millones de euros, una cifra 1,6 veces supe-
rior al coste estimado a partir de la referencia del estudio
de 2006

Impacto econémico, por respuesta obtenida segtin PASI
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3.956 €

I
PASI100

B Impacto en CdV M Impacto en actividades vida diaria

Pérdida de productividad laboral I Gastos de bolsillo

Los costes indirectos suponen una parte importan-
te del coste total asociado a las personas con pso-
riasis, dado el efecto de la patologia sobre la calidad
de vida y las actividades de la vida diaria. El impacto
economico sera mayor cuanto peor controlada esté
la enfermedad. El valor social incluye todos aquellos
beneficios que van mas alla del impacto clinico, desde
la mejora en la calidad de vida de los pacientes, has-
ta el impacto en la sociedad mediante la mejora en
la productividad laboral de los pacientes, entre otros.
En un estudio reciente se ha estimado que el impacto
econdmico asociado a un paciente que logra una res-
puesta parcial al tratamiento (PASI75) es de 6.100€
anuales, frente a los 4.000€ silogra un PASI 90y a los
1.400%€ si logra un PASI 100. PASI 100, siendo la pér-
dida de productividad laboral la causante del mayor
impacto econémico
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Necesidades no cubiertas

Sintomas que mas molestan a los pacientes espaiioles con

psoriasis, pese a recibir tratamiento
Distintos estudios han tratado de identificar las actua-
les necesidades no cubiertas de los pacientes con
psoriasis y artritis psoriasica. Segun los resultados de
una encuesta multinacional'” realizada a mas de 3.400
pacientes en 7 paises, incluyendo Espafia (354 pacien-
tes en Espafia), una necesidad no cubierta es el tiempo
de diagnéstico. Los pacientes con psoriasis y artritis
psoriasica suelen tener que esperar dos y cinco afnos,
respectivamente, entre la aparicion de los primeros sin-
tomas y su confirmacion diagndstica.

Picor

38%

Ademas, los pacientes con psoriasis afirman tener que
convivir con sintomas pese a recibir tratamientos, sien-
do las manifestaciones mas comunes el picor, el agrie-
tamiento/sangrado, el enrojecimiento y la descamacion
de la piel, reportadas por el 60%-70% de los pacientes.
Ademas, mas de la mitad reporta dolor asociado a es-
tos sintomas. Los sintomas mas molestos son el picor
(para el 38% de los pacientes espafioles) y la descama- 22% Moderada
cién (10%)

Proporcion de pacientes afectados significativamente
respecto a su calidad de vida, pese a recibir tratamiento

Leve

Debido a estos y otros factores, la calidad de vida de
estos pacientes se ve afectada de manera notable, so-
bre todo en los estadios mas graves de la patologia. A
nivel global, para casi un cuarto (22%) de los pacientes
con psoriasis leve, su calidad de vida se ve mermada de
manera significativa (DLQI >5), mientras que esto ocu-
rre para la mitad (51%) de los pacientes con psoriasis
moderada y para el 61% de los pacientes con psoriasis
severa

Grave




La mitad de los pacientes espafioles

con psoriasis moderada-grave afirma
tardar mas de un afio en acudir a la
consulta con su médico de cabecera o
atencion especializada debido a la baja
expectativa de resolucion de su problema

También parecen existir algunas lagunas en cuanto a la
asistencia recibida por los pacientes con psoriasis. En
Espafia, entre el 44% y 68% de los pacientes con pso-
riasis leve 0 moderada permanece mas de un afio sin
realizar un seguimiento médico, proporcion que se situa
en el 29% de los pacientes con psoriasis grave. La prin-
cipal razén para no acudir a las citas médicas es la baja
expectativa de resolucién del problema

Por otro lado, la gran mayoria de pacientes reporta no
recibir tratamiento o recibir tratamientos solo con tera-
pias topicas, independientemente de la gravedad de su
enfermedad. El 28% de los pacientes con lesiones leves
no recibe tratamiento, mientras que el 59% recibe terapias
tépicas. Por su parte, esta proporcion es del 10%/55% en
psoriasis moderada y del 23%/62% en psoriasis grave

Asimismo, solo el 24% de los pacientes afirma haber re-
cibido una prescripcion de tratamiento oral (ciclosporina,
metotrexato, acitretina, etc.) en algin momento tras su
diagnostico. De estos, el 57% habia discontinuado su utili-
zacion, lamayoria de las veces por razones de seguridad y
pérdida de eficacia. Por otra parte, entre los pacientes que
reportan haber recibido una prescripcion con tratamien-
tos bioldgicos, el 45% tuvo que discontinuar la terapia por
razones de eficacia (22%-30%) y seguridad (25%-43%) '~

Por su parte, las necesidades no cubiertas desde la
perspectiva de los clinicos engloban distintos aspec-
tos. Segun una encuesta multinacional (7 paises, inclu-
yendo Espafia) realizada a 391 dermatdlogos y 390 reu-
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6 de cada 10 dermatélogos sienten que la
estructura de los sistemas sanitarios no les
permite dedicar el tiempo adecuado a sus
pacientes

Necesidades no cubiertas

matologos”', el 60% de los dermatdlogos sienten que
un paciente con psoriasis requiere mas de su tiempo
y de su apoyo que los demas pacientes de su consul-
ta, y que la actual estructura del sistema sanitario no
esta preparada para permitir que ellos puedan dedicar
el tiempo adecuado a sus pacientes (cada dermatdélogo
atiende en media a 28 pacientes cada dia“").

Por su parte, los clinicos reconocen la alta carga que su-
pone la enfermedad a los pacientes. El 63% cree que los
pacientes ven afectadas las areas relacionadas con las
actividades diarias o trabajo, mientras que el 79,3% creen
que los pacientes sufren un impacto emocional debido
a su enfermedad. La percepcioén por parte de los reuma-
télogos acerca de pacientes con artritis psoridsica es de
una afectacion ligeramente inferior en estas areas (el 57%
considera que estos pacientes estan afectados en sus ac-
tividades diarias o trabajo, y el 64,9% percibe un impacto
emocional en estos pacientes debido a la patologia). Asi-
mismo, nueve de cada diez dermatélogos (92%) afirman
que la carga de la psoriasis a menudo esta infravalorada

Respecto al manejo de los pacientes con psoriasis, los
dermatodlogos indican que su objetivo principal es con-
trolar los sintomas (52,5%), seguido de mejorar la capa-
cidad para la realizacion de actividades diarias (22,3%) y
la autoestima de los pacientes (10,7%). El 53,5% de estos
clinicos prescribirian terapias topicas a sus pacientes con
psoriasis moderada-grave como monoterapia, mientras
que el 47,6% y el 40% declaran sentirse comodos con el
uso de terapias orales y bioldgicas, respectivamente. En-
tre las principales necesidades no cubiertas en el trata-
miento farmacoldgico de los pacientes, figuran la eficacia
(para el 35,5% de los dermatdlogos), seguridad (33,5%),
un nuevo mecanismo de accion (11,8%), otras opciones
de tratamiento oral (11,5%) y tolerabilidad (7,4%)"".

Pese a los avances producidos en el ambito de la pso-
riasis moderada-grave con los farmacos biolégicos,
siguen existiendo importantes necesidades no cubier-
tas““. En el ambito clinico, entre el 40% y el 60% de los
pacientes no logran un aclaramiento completo o casi
completo de la piel tras un afo de tratamiento .En
cuanto al inicio de la accion del tratamiento, entre los
pacientes que obtienen un aclaramiento total, éste tar-
da de 3 a 8 meses en producirse””. Ademas, en el mejor
de los casos, sélo 1 de cada 2 pacientes contintia con
el biolégico después de 4 aiios, produciéndose la mayo-
ria de las interrupciones por falta de eficacia
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Desde una perspectiva mas amplia, cabe destacar que en
Espafia solo el 5% de los pacientes con psoriasis recibe
tratamiento con bioldgicos (20%-30% no recibe tratamien-
to; 55%-65% recibe solo terapia topica; 10%-20% recibe te-
rapia tépica + oral)”". Por otro lado, el 47% de los pacientes
con psoriasis moderada-grave reporta estar insatisfecho
con su tratamiento bioldgico, con regiones como Navarra
(63%), Galicia (68%) o Asturias (73%) con cifras de insatis-
faccion muy superiores a la media nacional

Como ya se ha mencionado, los pacientes con psoriasis
moderada-grave a menudo sufren angustia emocional
y sintomas que afectan a su vida diaria. Algunas de es-
tas molestias estan relacionadas con el dolor y el picor
(>50% de los pacientes), las comorbilidades, como la
artritis psoridsica, el sobrepeso y la hipertension (31%,
30% y 15%, respectivamente) y sintomas de ansiedad
(26%) y depresion (10%)

Ademas, siguen existiendo otros retos, como la necesi-
dad de redefinir los objetivos del tratamiento mas alla
de las manifestaciones cutdneas”, asi como aspectos
relacionados con una posologia cémoda, adaptada a
las necesidades del paciente. A esto se suma la falta de
homogeneidad regional en el manejo de la enfermedad
y la igualdad de acceso al tratamiento’. Asi, el uso de
bioldgicos fluctua entre el 5%-10% de Pais Vasco, Ara-
gon y Cantabria y mas del 20% en Catalufia, Castilla-La
Mancha o Baleares

Por ultimo, la variabilidad de precios de los tratamientos
también representa una necesidad no cubierta . Aun-
gue los modelos alternativos de financiacion que vinculan
el pago a los resultados reales han demostrado ser bene-
ficiosos para permitir una introduccion mas rapida de los
tratamientos innovadores para la psoriasis™, la evidencia
sobre su aplicacion en Espafia es muy escasa.

En base a esta evidencia, recientemente se ha publicado
un estudio realizado con la colaboracion de UCB y co-li-
derado entre Weber y Accion Psoriasis (PSOVALUE), y
articulado a través de un comité multidisciplinar de ex-
pertos, con presencia de todos los agentes implicados
en el manejo de la psoriasis (dermatélogos, psicélogos,
enfermeras, farmacéuticos, gestores, economistas de
la salud, politicos y los propios pacientes). En dicho es-
tudio se identificaron un total de 65 necesidades no
cubiertas en el manejo de la psoriasis moderada-grave,
que fueron divididas en cuatro areas: (i) clinica (eficacia
y seguridad, entre otras); (ii) relacionadas con el pacien-
te (impacto de la enfermedad, conveniencia, adherencia,
informacion, comunicacion y decisiones compartidas);
(iif) ambito de gestion y toma de decisiones (precio, im-

pacto, modelos de financiacion, acceso, incentivos a la
practica clinica, adecuacién de métodos de evaluacion);
y (iv) social (concienciacion, coordinacion, tiempos de
espera, criterios de derivacion, utilizacién de resultados
reportados por los pacientes)™. A continuacion, se de-
tallan las 65 necesidades identificadas bajo este amplio
espectro.

Necesidades clinicas no cubiertas en la psoriasis

moderada-grave

1. Proporcidn de pacientes que logran un grado de aclaramiento del 90%
(PASI90) al cabo de 1 afio.

2. Proporcién de pacientes que logran un grado de aclaramiento del
100% (PASI 100) al cabo de 1 afio.

3. Tiempo que se tarda en lograr un grado de aclaramiento del 90%
(PASI 90).

4. Tiempo que se tarda en lograr un grado de aclaramiento del 100%
(PASI 100).

5. Persistencia del aclaramiento en aquellos pacientes que lo consiguen
a corto-medio plazo (2-3 afios).

6. Persistencia del aclaramiento, en aquellos pacientes que lo consi-
guen a largo plazo (>4 afios).

7. Existencia de farmacos que logran un grado de aclaramiento comple-
to (PASI 100) en combinacion con una alta rapidez de accion.

8. Existencia de farmacos que logran un grado de aclaramiento com-
pleto (PASI 100) en combinacién con una persistencia a largo plazo.

9. Existencia de farmacos que logran un grado de aclaramiento com-
pleto (PASI 100), con una alta rapidez y persistencia a largo plazo.

10. Frecuencia de eventos adversos graves.
11. Frecuencia de eventos adversos moderados.
12. Proporcion de pacientes que discontinua el tratamiento.

13. Proporcion de pacientes que discontinua el tratamiento a causa de
eventos adversos moderados/leves.

14. Alcance del tratamiento para el adecuado manejo (remisién) de la
artritis psoriasica como comorbilidad del paciente.

15. Alcance del tratamiento para el adecuado manejo (remisién) de otras
comorbilidades del paciente.

16. Homogeneidad en cuanto a protocolos de prescripcién y practica
clinica.

Necesidades no cubiertas de los pacientes con psoriasis
moderada-grave

17. Alivio en los sintomas (picor, descamacidn, eritema, dolor, etc.).
18. Mejora en la calidad de vida de los pacientes.

19. Mejora en la ansiedad y depresién de los pacientes.

20. Mejora en la carga emocional del paciente.

21. Mejora en las relaciones sociales del paciente.

22. Mejora en la capacidad para realizar actividades deportivas.
23. Mejora en la vida sexual del paciente.

24. Mejora de la productividad laboral del paciente.

25. Mejora en la capacidad para realizar las actividades diarias del pa-
ciente.



26. Participacion del paciente en una toma conjunta de decisiones con
el clinico.

27. Conveniencia del tratamiento (via de administracion).

28. Conveniencia del tratamiento (frecuencia de administracion).
29. Conveniencia del tratamiento (dénde se dispensa).

30. Adherencia al tratamiento.

31. Informacion a familiares y cuidadores.

32. Relacién del paciente con distintos profesionales del sistema sani-
tario.

Necesidades no cubiertas relacionadas con el ambito de

gestion y toma de decisiones en psoriasis moderada-grave

33. Precio de adquisicion de los farmacos disponibles.
34. Eficiencia de los farmacos disponibles.

35. Impacto del tratamiento en otros costes directos e indirectos (reduc-
cién de visitas. médicas, hospitalizaciones, cuidados, mejora en la
productividad laboral, etc.).

36. Aplicabilidad de modelos de pago innovadores (por ejemplo, pago
por resultados, contratacion por suscripcion, etc.).

37. Acceso equitativo a un tratamiento adecuado, independiente de don-
de resida el paciente.

38. Incentivos para la adecuada préctica clinica (a profesionales y hos-
pitales).

39. Preparacion del sistema frente a emergencias sanitarias (saturacion
temporal causada por Covid-19).

40. Homogeneidad en las decisiones de cobertura a nivel regional y hos-
pitalario.

41. Metodologias adecuadas de evaluacién de los costes y la eficiencia
del manejo de los pacientes con psoriasis (incluyendo la mediciéon de
la calidad de vida a través de los AVAC).

Necesidades sociales no cubiertas en psoriasis moderada-
grave

42. Incorporacion de la perspectiva de los resultados de salud que im-
portan al paciente en la atribucion de valor y decisiones clinicas y
de gestion.

43. Criterios claros y homogéneos de derivacion desde Atencion Prima-
ria a Atencion Especializada.

44. Abordaje multidisciplinar y holistico de la psoriasis (aspectos clini-
cos, sociales, emocionales).

45. Existencia de datos integrados, estructurados e interoperables de los
pacientes con psoriasis.

46. Dialogo del sistema sanitario con las asociaciones de pacientes.

PROYECTO

#PsoValue

Necesidades no cubiertas

47. Concienciacion e inclusion de esta enfermedad en las politicas sa-
nitarias.

48. Existencia de profesionales sanitarios especializados en psoriasis
(enfermerfa, psicologfa, etc.) en el circuito asistencial.

49. Medicion de aspectos asociados con los resultados en salud (PROM)
en los ensayos clinicos y en la préctica clinica habitual.

50. Tiempos de espera para acceder a Atencién Especializada.

51. Importancia atribuida a las necesidades psicoldgicas en el momento
del diagnéstico y tratamiento.

52. Homogeneidad en relacion al posicionamiento terapéutico

53. Uso de soluciones teleméticas en el manejo de los pacientes (dispen-
sacion de farmacos, consultas médicas, etc.).

54. Formacion del paciente (paciente experto).
55. Concienciacion y conocimiento de la sociedad sobre la psoriasis.

56. Incidir en la mejora de los estilos de vida del paciente (peso, consu-
mo de alcohol, etc.)

57. Criterios claros y homogéneos de derivacion desde Atencion Prima-
ria o Especializada a Nutricién y Medicina Preventiva.

58. Proporcion de pacientes sin un tratamiento adecuado.

59. Alcance y calidad de los datos obtenidos de la practica clinica real
(eficacia y seguridad).

60. Coordinacion de las indicaciones que se le dan al paciente desde los
distintos agentes.
61. Establecer criterios de derivacion en relacion a la salud mental.

62. Acompafiamiento 0 apoyo del paciente desde que se le diagnostica
la enfermedad.

63. Realizacion de seguimiento telefénico para mejorar la adherencia del
férmaco.

64. Realizacion de la administracion del farmaco en consulta de enfermeria.

65. Re-definicion del concepto de psoriasis moderada.

En general, las necesidades no cubiertas del ambito
de gestion y toma de decisiones fueron consideradas
como las mas urgentes e importantes por el comité
multidisciplinar del proyecto PSOVALUE, seguidas de las
necesidades sociales, clinicas y relacionadas a los pa-
cientes. Individualmente, las principales necesidades de-
tectadas fueron la necesidad de incorporar resultados
reportados por los pacientes en los procesos de toma
de decisidn, seguidos de la necesidad de contar con tra-
tamientos que combinen un alto grado de aclaramiento,
de manera rapida y persistente en el tiempo

SU VALUE
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A continuacion, detallamos las 20 principales necesidades no cubiertas, segun el estudio PSOVALUE:

Las 20 necesidades no cubiertas mas significativas en psoriasis moderada-grave

Aspectos transversales
Aspectos clinicos
Aspectos tansversales

Aspectos tansversales

Aspectos relaccionados con los gestores

Aspectos clinicos

Aspectos transversales

Aspectos transversales

Aspectos relacionados con los gestores
Aspectos transversales

Aspectos transversales

Aspectos transversales

Aspectos transversales

Aspectos clinicos

Aspectos relacionados con los gestores
Aspectos transversales

Aspectos transversales

Aspectos transversales

Aspectos clinicos

Aspectos relacionados con los gestores

Resultados que importan al paciente

PASI 100 + rapidez + persistencia

Derivacion a atencion especializada

Abordaje multidisciplinar y holistico

Acceso equitativo a un tratamiento adecuado

PASI 100 + persistencia a largo plazo

Datos integrados, estructurados, interoperables
Didlogo con asociaciones y pacientes

Homogeneidad cobertura a nivel regional y hospitalario
Inclusién en politicas sanitarias

Profesionales especializados en psoriasis

PROM en ensayos clinicos y practica habitual

Tiempos de espera para Especializada

Capacidad del farmaco para manejar artritis psoridsica
Aplicabilidad de modelos de pago innovadores
Considerar necesidades psicolégicas

Homogeneidad posicionamiento terapéutico
Soluciones telematicas manejo

% pacientes que alcanzan PASI 100

Incentivos a practica clinica (a profesionales y hospitales)

Nota: los expertos puntuaron entre 0y 10 la relevancia de cada medida, siendo 0 poco relevante y 10 muy relevante

Necesidades no cubiertas identificadas
para los pacientes con psoriasis

moderada-grave

8,3
8,2
79
7.8
738
7.7
77
7,6
7.5
7,5
7,5
7.5
7,5
7,5
7.5
73
7.3
73
72
72

Entre las cuatro grandes areas contempladas, la de gestion y procesos fue

la considerada de mayor necesidad de mejora

Aspectos relacionados con el paciente

Aspectos clinicos

Aspectos sociales _ 70—
Aspectos de gestion y toma de decision _ 71—

importan al paciente en las decisiones

Individualmente, las dos NNC mas importantes fueron:

* La necesidad de incorporacion de resultados que i)

®

- Tratamientos que ofrezcan una combinacion de \
grado de aclaramiento, rapidez y persistencia

e



La psoriasis en la agenda politica

n 2074, todos los Estados miembros de la Organizacién

Mundial de la Salud (OMS) reconocieron la carga de la
psoriasis y se comprometieron a aumentar los esfuerzos
para luchar contra el estigma vy la exclusion que sufren las
personas que viven con la patologia. Ademas, destacaron
que demasiadas personas que padecen esta enfermedad
sufrian innecesariamente debido a un diagnéstico inco-
rrecto o tardio, opciones de tratamiento inadecuadas y
problemas de acceso a la asistencia sanitaria

Pese a este reconocimiento de la OMS, a nivel politico si-
gue habiendo una ausencia de atencion generalizada ha-
cia la patologia, al ser muchas veces considerada como
una enfermedad meramente “cosmética” o de la piel, sin
contemplar aspectos fundamentales, como el hecho de
que sea una enfermedad del sistema inmunitario que
afecta al 2,3% de la poblacién en Espafia, con graves im-
plicaciones fisicas, mentales y socioeconémicas

Aunque en nuestro pais existen diversos documen-
tos e iniciativas con recomendaciones en cuanto al
abordaje y manejo de los pacientes con psoriasis, ya
sea durante la visita médica en el hospital, a través del
servicio farmacéutico hospitalario o en las farmacias
comunitarias, y que diferentes agentes de todos es-
tos ambitos se han pronunciado al respecto, Espafia
no cuenta con un plan nacional (ni a nivel de CCAA)
sobre la psoriasis . La psoriasis tampoco
esta recogida en los planes o estrategias regionales
de cronicidad

Por ello, parece conveniente reflexionar sobre qué li-
neas estratégicas y medidas de accién concretas se-
ria deseable implementar a nivel politico y de gestién
para atender a las actuales necesidades no cubiertas
en el ambito de la psoriasis en Espafia y sus implica-
ciones.

Oganizacion
Mundial de la Salud
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Justificacion del cambio necesario

P or todo o expuesto anteriormente, parece que la pso-
riasis no ha sido ni es una prioridad en la agenda poli-
tica de nuestro pais, pese a las necesidades no cubiertas
de diversa indole que siguen existiendo y que suponen
retos politicos, sanitarios y sociales de gran calado.

Hay que tener en cuenta ademas que los efectos bene-
ficiosos de un buen control de la enfermedad se tradu-
ciran a su vez en una potencial reduccion de recursos
sanitarios y no sanitarios, y en incrementos de producti-
vidad laboral, pudiendo generar ahorros significativos al
sistema sanitario y a la sociedad.

En este sentido, un estudio reciente estimd que el valor
social resultante de tener mejor controlado a un pa-
ciente con psoriasis (pasando de un nivel de PASI 75
a un nivel PASI 90) seria de unos 2.200€ (un ahorro del
36%). Este impacto podria ser aun mds elevado (casi
4.800€; 78% de ahorro) si el paciente lograse un aclara-
miento completo de las lesiones (PASI 100). La mayor
parte del valor social estaria asociada a las ganancias
en productividad laboral, seguidas del impacto en la cali-
dad de vida, las actividades de la vida diaria y, finalmen-
te, los gastos de bolsillo

Por su parte, dado que los recursos del sistema sanitario
son limitados, es imprescindible evaluar la eficiencia de
las intervenciones sanitarias, con el objetivo de alcanzar

la sostenibilidad de las inversiones en salud y bienes-
tar

Asi, bajo la denominada metodologia del “Retorno Social
de la Inversién” (SROI, por sus siglas en inglés), se pue-
de comparar el impacto en la sociedad que puede llegar
a tener una actuacién concreta en el SNS, respecto del
coste de la inversion que requeriria llevar a cabo dicha
intervencion. Un grupo de expertos ha estimado el SROI
de la aplicacion de un nuevo enfoque de la psoriasis en
el SNS. Este abordaje ideal considera intervenciones
sanitarias a nivel de diagnodstico de la enfermedad, asi
como en el tratamiento y seguimiento de la psoriasis,
teniendo en cuenta los distintos grados de gravedad de
la enfermedad

Asi, por cada euro invertido en cada area, se obten-
drian un retorno social de 6,90€ relacionados con el
diagndstico; 15,81€ en el ambito de la psoriasis leve;
1,95€ en psoriasis moderada y 2,05€ en psoriasis
grave. Al considerar el abordaje ideal de la psoriasis
como un “todo’, es decir, que cada una de las areas
no se pueden manejar de forma aislada sino de ma-
nera global, el retorno social global estimado seria
de 5,04€ por cada 1€ invertido. En otras palabras, la
inversion requerida (de 223 millones de euros) ge-
neraria un retorno social de unos 1.123 millones de
euros

Retorno social por cada euro invertido en un abordaje ideal de la psoriasis en espaiia

5€

RETORNO
SOCIAL



Antecedentes sobre medidas para el cambio

ntes de reflexionar sobre las medidas necesarias, pue-
de resultar de interés repasar los resultados de algu-
nos documentos publicados anteriormente en esta linea.

Como ya se ha mencionado, la OMS propuso en 2014
una serie de recomendaciones de accion para atender
a los retos relacionados con la psoriasis y luchar con-
tra el estigma y la exclusion que sufren las personas
gue viven con esta enfermedad, y que se recogen a
continuacion

Recomendaciones de la OMS para atender a los retos

politicos, sanitarios y sociales de la psoriasis

* Garantizar el acceso a una atencién médica y tratamiento especiali-
zados.

« Centros privados y publicos que proporcionen los medicamentos inclui-
dos en la lista de medicamentos esenciales de la OMS.

« Servicios sanitarios integrados y centrados en las personas.

+ Campafias de concienciacion y formacion sobre enfermedades croni-
cas de la piel.

* Proporcionar formacion a los médicos de paises de ingresos bajos y
medios, sobre diagndstico y tratamiento.

* Ofrecer a los pacientes una atencidn integral e informarles sobre las
consecuencias de la enfermedad.

* Blsqueda de consenso en la clasificacion de la psoriasis y unificacion
en la recogida de datos.

« Elaboracién de directrices sobre diagndstico de la psoriasis y su tra-
tamiento.

« Defender los derechos de los pacientes con psoriasis y concienciar a
la poblacion.

* Prestacion de apoyo a los enfermos y fomentar el apoyo mutuo.

« Exigir a los gobiernos y responsables politicos que cumplan con los
compromisos mundiales y con la lucha contra la discriminacion.

* Estudiar la etiologfa de la psoriasis y las terapias para prevenir y con-
trolar sintomas.

* La investigacion de nuevos tratamientos debe de ser aplicable a nivel
mundial.

« Nuevos tratamientos asequibles, eficaces y seguros a largo plazo.

* Se necesitan estudios prospectivos y controlados para seguir aclaran-
do la asociacion entre la psoriasis y los trastornos cardiovasculares a
nivel patogénico.

El proyecto “SROI Psoriasis” contd con diversos grupos
multidisciplinares de expertos con el objetivo de demostrar
la importancia de conocer el impacto de la psoriasis en la
vida de los pacientes, asi como cuantificar cémo un nuevo
enfoque en el SNS se traduciria en ahorros y mejoras en
términos clinicos, asistenciales, econdémicos y sociales

Estos grupos identificaron y seleccionaron un conjunto
de medidas factibles para ser implementadas en el SNS
en el ambito de la psoriasis. Se propusieron un total de
12 acciones para el abordaje ideal de la psoriasis, en
cuatro dreas concretas:

Recomendaciones del proyecto SROI Psoriasis

« Desarrollo e implementacién de un conjunto de diagndsticos clinicos y
de seguimiento para la atencion primaria.

* Implantacion y promocion del uso de la teledermatologia en la red de
hospitales del SNS.

* Reunion trimestral entre médicos especialistas y enfermeras de prima-
ria para tratar temas relacionados con el seguimiento y tratamiento.

« Imparticion semestral de educacion sanitaria a los pacientes con pso-
riasis, por parte de los especialistas en enfermeria.

* Reunidn mensual multidisciplinar para realizar una evaluacion global
del paciente.

« Evaluacion exhaustiva al paciente.

* Realizacion de una primera cita de seguimiento para evaluar al paciente
por parte de todos los miembros del equipo multidisciplinar.

« Consulta con una enfermera para informar al paciente de todas las
opciones disponibles en el sistema, con la posterior derivacion a los
especialistas adecuados.

» Consulta con un psicélogo especializado para aquellos pacientes en los
que se detecten alteraciones en el @mbito mental.

« Consulta con un especialista que trate este tipo de problemas.

* Implantacion de equipos de fototerapia en los hospitales que ain no
disponen de ellos para garantizar la igualdad de tratamiento a todos
los pacientes.

+ Documento de apoyo para el personal de enfermeria del hospital que
permite la especializacion en psoriasis grave.
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Manifiesto por la psoriasis: decalogo de garantias

omo resultado de los datos anteriores, y a la vis-

ta de que en los ultimos afios no se ha podido
observar un impulso significativo de politicas publi-
cas que prioricen la psoriasis como un problema de
primer orden en Espafia, urge desarrollar acciones
especificas que contemplen soluciones para las
diversas implicaciones y necesidades no cubiertas
relacionadas con esta enfermedad que afecta a un
gran nimero de personas y su entorno. Solo de esta
forma el sistema sanitario espafiol estara preparado
para neutralizar el impacto clinico y socioeconémico

que acompafara al incremento previsto de la psoria-
sis en los proximos afos.

Es hora que la administracién sanitaria, profesionales
sanitarios, sociedades cientificas, pacientes y la socie-
dad trabajen en la misma direccion, a través del desa-
rrollo de acciones conjuntas para mejorar la calidad de
vida de las personas que padecen psoriasis. Necesi-
tamos el impulso de cambio real en el abordaje y tra-
tamiento de la patologia y sus consecuencias, que se
resuma alrededor del siguiente decalogo de garantias:

Politica y concienciacion

| Promover campafas de concienciacion del SNS sobre la psoriasis, con la colaboracion de las
CCAA, con el objetivo de darle prioridad en los planes de salud y atender las actuales necesidades
no cubiertas de la psoriasis, reconociendo la patologia como una enfermedad inflamatoria sisté-
mica que requiere una aproximacion multidisciplinar, soporte psicolégico y una planificacion de
objetivos a corto, medio y largo plazo. Esta campafa podra basarse en planes regionales ya en
marcha o servir, adicionalmente, como referencia para la elaboracion de estrategias regionales o
de planes para grupos mas amplios de enfermedades.

| | Generar iniciativas en los ambitos parlamentarios del pais para dar a conocer las necesidades y
los retos a superar en el ambito de la psoriasis, exponiendo, tanto a nivel estatal como autonémi-
co el estado actual de la patologia, los elementos que funcionan y los elementos que se podrian

mejorar u optimizar.

| | | Realizar acciones de sensibilizacién a nivel nacional, para dar a conocer la enfermedad a la
poblacién, con los objetivos de eliminar o minimizar el estigma que padecen los pacientes con
psoriasis, mejorar el conocimiento sobre la enfermedad, implicar al paciente y sus familiares,
activar a los pacientes que actualmente estan fuera del sistema, desarrollar buenas practicas y

darlas a conocer.

Proceso y recursos asistenciales

|v Promover procesos integrados de atencion primaria-hospitalaria y equipos multidisciplinares
de excelencia (dermatdélogos, reumatélogos, endocrinos, farmacéuticos, enfermeras, psicélo-
gos, nutricionistas), para conseguir una atencion integral, coordinada y de calidad del pacien-
te. El éxito de esta medida dependerd, entre otros aspectos, de una implementacion integral de
historias clinicas compartidas. Todo ello reforzando la formacion de los distintos profesionales
involucrados en la atencion a estos pacientes, con un mayor desarrollo de procesos integrados y
protocolizados de atencion “primaria-hospitalaria”’, gue mejoren el manejo y la derivacion al der-
matoélogo en funcion de una adecuada medicion de la gravedad de la enfermedad.



Manifiesto por la psoriasis: decalogo de medidas

v Dotacion de nuevos recursos para mejorar el proceso asistencial, con el fin de disponer de
plantillas de profesionales sanitarios que incluyan consultas de enfermeria dermatoldgica es-
pecializada, soporte especializado de farmacia y apoyo psicoldgico como parte del tratamiento
integral de los pacientes con psoriasis.

Vl Realizar una monitorizacién continuada del proceso asistencial y de los resultados obte-
nidos, parametrizando las historias clinicas para obtenerlos. Se deben tener en cuenta no
solo los resultados clinicos, sino también los resultados de calidad de vida reportados por los
pacientes, con cuestionarios estandarizados que permitan la mejora y el benchmarking y la
creacion de sistemas y alertas que ayuden a mejorar la adherencia. El impulso de soluciones
telematicas (telemedicina, teleasistencia, telefarmacia), puede permitir un acceso mas &gil,
equitativo y eficiente a una atencion integral de la psoriasis.

Investigacion y acceso a la innovacion

V| | Creacion de una red de investigacion de referencia en psoriasis para todo el Sistema Nacional
de Salud, que dirija y coordine la estrategia y lineas de investigacion a seguir para que haya un
mejor conocimiento de la enfermedad y mas avances terapéuticos. El objetivo terapéutico debe
perseguir el aclaramiento completo de la piel, de una manera rapida y persistente en el tiempo.

v | | | Garantizar un acceso agil y homogéneo a las innovaciones que aporten valor ahadido, tenien-
do en cuenta la sostenibilidad y la equidad del sistema. Todo ello basado en la evaluacion de la
eficiencia y fomentando la incorporacion de los biosimilares de una forma precoz. También se
deberia favorecer la innovacion en el ambito de la psoriasis leve-moderada, siendo conscien-
tes del valor social generado gracias al mejor control de la enfermedad. Asimismo, se deberia
revisar la cartera de prestaciones y servicios de los pacientes para valorar la inclusion de algun
tipo de financiacién publica de las terapias coadyuvantes (cremas, champus, etc.), teniendo en
cuenta criterios de progresividad.

Involucracion de los pacientes y las sociedades cientific

|X Implementar programas de apoyo institucional a las asociaciones de pacientes y fomentar
el empoderamiento y corresponsabilidad del paciente, para que tengan un mayor papel en la
toma de decisiones clinicas compartidas. Para ello, sera fundamental implementar la figura del
“paciente experto” y de las escuelas de pacientes.

X Participacion de las sociedades cientificas y de los representantes de pacientes en la toma
de decisiones a nivel meso y macro gestién. Como interlocutores transversales, se debe fo-
mentar su papel de colaboradores a nivel politico y sanitario. Las sociedades cientificas pue-
den colaborar en la identificaciéon de barreras y el desarrollo de planes estratégicos, actuando
como impulsores criticos. Los pacientes pueden trasladar sus necesidades, preferencias y ex-
pectativas, para que se tengan en cuenta a la hora de tomar decisiones, contemplando aspec-
tos sociales, emocionales, laborales, etc.

Este manifiesto ha sido realizado por la Fundacion Weber, promovido por Accién Psoriasis, revisado por la Asociacion
Espafiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV), con la colaboracion de UCB Pharma. Asimismo, cuenta con el apoyo
institucional de la Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA), la Sociedad Espafiola de Médicos Generales
y de Familia (SEMG), el Consejo General de la Psicologia de Espafia (COP), el Foro Espafiol de Pacientes (FEP), la
Asociacion Nacional de Enfermeria Dermatoldgica e Investigacion del Deterioro de la Integridad Cuténea (ANEDIDIC),
la Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN) y la Organizacién Médica Colegial de Espafia
Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos (OMC).
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