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Dado que la miastenia gravis (MG) es una enfermedad rara y no prevenible, con sintomas
imprevisibles y fluctuantes, es necesario identificar y mejorar las areas criticas del proceso
asistencial actual para optimizar el manejo de esta patologia.

Debido a que las acciones de mejora suponen una inversion, es importante analizar cual es la
cargareal de la MGy el coste de cada una de las acciones propuestas para asi estimar el retorno
social de lainversion (SROI, por sus siglas en inglés).

El objetivo principal del proyecto que dio lugar a este libro blanco fue estimar el SROI de la
optimizacién del proceso de atencion sanitaria de los pacientes con MG en Espana.

El proyecto ha contado con la participacién de un grupo multidisciplinar compuesto por
profesionales de la salud (cinco neurdlogos, dos expertos en farmacia hospitalaria 'y dos expertos
en el manejo de laMG y en economia de la salud) y un representante de los pacientes. Este grupo
multidisciplinar de expertos identificé cuatro grandes areas (proceso asistencial, formacion a
profesionales, registro, concienciacion) y planteé nueve acciones de mejora:

1. Fomentar la creacion de unidades de acceso integral a la miastenia, incluyendo la figura de
enfermeria de gestion de casos.

2. Promover las interconsultas estandarizadas y de facil acceso.
3. Fomentar el uso de la telefarmacia hospitalaria.
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Proporcionar formacién sobre el diagndstico y el manejo de la MG dirigida a médicos de
atencion primaria (AP).

Proporcionar formacion sobre el diagnoéstico y el manejo de la MG dirigida a médicos de
urgencias.

Proporcionar formacién sobre el diagndéstico y el manejo de la MG dirigida a oftalmdélogos.

Proporcionar formacion sobre la MG y su tratamiento dirigida a profesionales de farmacia
comunitaria.

Incentivar la adhesion de los profesionales sanitarios al Registro Espanol de Enfermedades
Neuromusculares (NMD-ES).

Llevar a cabo una campaia de sensibilizacion social sobre la MG.

La implementacion de las nueve acciones de mejora supondria una inversion total estimada de
2.158.870 €. Sin embargo, seglin la modelizacién, desde la perspectiva del Sistema Nacional de
Salud (SNS) y sin costes intangibles, se obtiene un retorno de 6.754.222 €. Asi, por cada euro
invertido en el conjunto de las nueve acciones se obtendria un retorno social de 3,13 €.
Este retorno incrementa si el andlisis se hace desde la perspectiva social o si se incluyen costes
intangibles.

Por dltimo, cabe destacar que laimplementacion de las acciones de mejora, ademas de las mejoras
sustanciales para el proceso asistencial de la MG (reduccion de los ingresos hospitalarios y las
visitas a urgencias y mejora de las tasas de remisién), supondria un aumento de la calidad de vida
de los pacientes. De esta manera, se obtendrian beneficios desde todas las perspectivas: la del
SNS, la del paciente y la de la sociedad en general.
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INTRODUCCION

Y JUSTIFICACION

EPIDEMIOLOGIA Y CLINICA DE LA MIASTENIA
GRAVIS

La miastenia gravis (MG) es una enfermedad neuroldgica autoinmune crénica y heterogénea,
caracterizada por la produccién de autoanticuerpos dirigidos contra antigenos postsinapticos,
que bloqueanydafnan los receptores postsinapticos en launiéon neuromuscular (1), principalmente
los receptores de acetilcolina. Esta alteracion provoca una debilidad muscular que se manifiesta
en una amplia gama de sintomas (2), incluidas la ptosis ocular, la diplopia, la debilidad en las
extremidades y la insuficiencia respiratoria (1).

Su prevalencia es inferior a 5 casos por cada 10.000 habitantes, por lo que la MG se clasifica
como una enfermedad rara (3). A escala global, su prevalencia estimada es de 12,4 casos por cada
100.000 habitantes, aunque esta cifra

varia considerablemente entre paises (4). La prevalencia de la MG en Espana es de

En Espafia, tiene una prevalencia de 33 33 ;505 por cada 100.000 habitantes,
casos por cada 100000 habitantes y una .\ |\ 7 incidencia anual de 28 nuevos

incidencia anual de 28 nuevos casos por cada d ill6n de habi
millén de habitantes (5). casos por cada milion de habitantes.

La MG puede manifestarse en hombres y mujeres de todas las edades, aunque su incidencia es mayor
en personas mayores, en cuyo caso el envejecimiento puede complicar el diagnéstico debido a la
similitud de sus sintomas con los de otras patologias (5, 6). Desde un punto de vista epidemioldgico, la
enfermedad es mas frecuente en mujeres menores de 40 aios, mientras que en hombres mayores
de 60 aios se observa una prevalencia mas alta (5, 6).
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Aproximadamente dos tercios de los casosinician consintomas estrictamente oculares, conocidos
como MG ocular (MGo) (7). Estaforma de la enfermedad se caracteriza por una afectacién aislada
de los parpados, lamusculatura orbicular de los ojos y la extraocular, que se traduce en la aparicion
de ptosis o diplopia (8).

Mas del 50 % de los pacientes progresa

hacia una forma de MG generalizada (MGg)

durante el transcurso de la enfermedad,

principalmente en los primeros dos afos
(8, 9). La MGg se caracteriza por una debilidad muscular fluctuante que puede afectar a varios
grupos musculares, con sintomas altamente impredecibles (1), entre los que se incluyen sintomas
bulbares, debilidad facial, debilidad proximal en las extremidades, la musculatura cervical o la
musculatura respiratoria (7, 10).

La complicacion méas grave de la enfermedad es la crisis miasténica, un episodio caracterizado
por una debilidad de los musculos respiratorios que conduce a una insuficiencia respiratoria con
riesgo vital para el paciente, que suele requerir ventilacion mecanica y alimentacién por sonda
nasogastrica (7). Entre el 15y el 20 % de los pacientes con MG desarrollan una crisis miasténica,
habitualmente durante el primer afio desde el inicio de la enfermedad. En aproximadamente
el 20 % de los casos, la crisis miasténica puede constituir la forma de presentacién inicial de la
MG, y un tercio de los pacientes que sobreviven a una primera crisis pueden experimentar una
recurrencia (11).

A pesar de que la MG tiende a estabilizarse con el paso de los afios y, en general, no suele
afectar a la esperanza de vida de los pacientes (6), lo cierto es que es una patologia altamente
incapacitante, que impacta en la realizacién de actividades fisicas diarias. De hecho, un 29%
de los pacientes precisa de cuidados a tiempo completo o parcial (12). Al reducirse la fuerza
musculary deteriorarse el rendimiento fisico, se reduce considerablemente la capacidad de llevar
a cabo actividades cotidianas y aumenta el riesgo de caidas (13), lo cual afecta considerablemente
a la calidad de vida relacionada con la salud

(CVRS) (1, 14-19). Ademas del impacto en el

dominio fisico, también existe un importante

impacto emocional y se observan sintomas de

depresion y ansiedad en algunos pacientes que

pueden agravar los sintomas de laMG (13).



Asimismo, la debilidad muscular y la fatiga pueden suponer un reto en el dmbito laboral, ya que el
50 % de los pacientes puede tener que reducir su jornada laboral o darse de baja laboral durante
un tiempo determinado (12,13) y un 18% quiza tenga que dejar de trabajar porque la MG le
produce una incapacidad laboral permanente (13). A todo ello se suma la incertidumbre de los
sintomas imprevisibles y cambiantes, que obligan a readaptar constantemente la mayoria de los
aspectos cotidianos, familiares y laborales (20-27).

El diagndstico de la MGg puede ser

complejo, dado que los sintomas

caracteristicos pueden confundirse con

otras afecciones, como el sindrome miasténico de Lambert-Eaton, la polirradiculoneuropatia
desmielinizante inflamatoria aguda, condiciones postinfecciosas, la fatiga asociada a factores
psiquiatricos o eventos cerebrovasculares (28-30). Ademas, la existencia de sesgos implicitos
que conlleven un menor reconocimiento de los sintomas en determinados grupos demograficos
(31), lafluctuacion en laintensidad de los sintomas y la coexistencia de comorbilidades hacen alin
mas complicado el diagndstico (28, 32), que puede retrasarse mas de un afio desde el inicio de los
sintomas (31).

El tratamiento contempla diferentes lineas terapéuticas, que incluyen, entre otros, el tratamiento
sintomatico, la piridostigmina, la inmunomodulacion convencional (principalmente los
corticoides), tratamientos bioldgicos inmunomoduladores e inmunoglobulinas. Adicionalmente,
procedimientos como la timectomia y la plasmaféresis han permitido mejorar el prondstico
de determinados pacientes con necesidades especiales y se han incorporado a los esquemas
terapéuticos habituales (33, 34).

Por otro lado, a pesar de su baja prevalencia,

la MG representa un importante consumo

de recursos para el Sistema Nacional de
Salud (SNS), dado que la mayoria de los casos requiere terapias de rescate, hospitalizacion
o incluso ingreso en la unidad de cuidados intensivos (UCI) cuando las vias respiratorias se
ven comprometidas (35), lo que subraya la necesidad de implementar mejoras eficientes para
optimizar su manejo integral.

Por estos motivos y por tratarse de una patologia de riesgo, la MG es una enfermedad con un
alto coste sociosanitario (36) que requiere un abordaje sumamente optimizado, por lo que son
necesarias mejoras considerables en el manejo integral.
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Existen claras oportunidades para optimizar el manejo de la MG y es necesario identificar los
puntos criticos y los aspectos mejorables mediante acciones concretas. Por tanto, es crucial
evaluar las necesidades de inversion para implementar dichas medidas, asi como su impacto y su
retorno tanto en los pacientes como en el SNS.

En este sentido, el retorno social de la

inversion (SROI, por sus siglas en inglés)

es una metodologia que permite estimar

el retorno econdmico para la sociedad

tras la implementacién de unas medidas

orientadas a mejorar la salud de la poblacién y que requieren una inversién econémica inicial (37).
Este enfoque facilita la evaluacion de los potenciales beneficios que dicha inversidn puede tener
para la sociedad (38) (figura 1).

Retorno Social de la Inversion

Valor del beneficio (€)

Resultados alcanzados SROI =
Cuantificacion monetaria Valor de lainversién (€)

S

Acciones necesarias ) - - " 9
. - . No solo se compensa la inversién econémica de la introduccién
Cuantificacién monetaria si no que se obtiene un retorno adicional.

El retorno no supera lainversion.

Desarrollada a partir del andlisis coste-beneficio, la metodologia SROI comparte muchas
similitudes con este tipo de andlisis, pero presenta una caracteristica distintiva: sus resultados
se expresan como un coeficiente o ratio. Este indicador refleja el beneficio monetario obtenido
durante un periodo determinado por cada unidad monetaria invertida (por ejemplo, euros,
ddlares, etc.) (38).

En Espafa se hanrealizado otros estudios empleando la metodologia SROI con el fin de optimizar
el manejo de los pacientes con otras patologias, como la osteoporosis postmenopausica (39, 40),



la artritis reumatoide (41) o la esclerosis multiple (42). Sin embargo, actualmente no existe ningln
estudio de este tipo parala MG.

Por todo ello, existe la necesidad de evaluar el proceso de atencién sanitaria de los pacientes
con MG en Espafia para su optimizacién y estimar el retorno social de las potenciales acciones
correctoras.
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OBJETIVO

El objetivo principal del proyecto en el que se basa este libro blanco es estimar el SROI de la
optimizacion del proceso de atencién sanitaria de los pacientes con MG en Espana.

Paraello, se establecieron los siguientes objetivos secundarios:

1.

Elaborar un modelo de carga de la enfermedad con el fin de estimar el coste econémico
de laMG para el SNS.

Consensuar las acciones necesarias para optimizar el manejo de la MG en Espaia.
Estimar el impacto de estas acciones para el SNSy la sociedad.

Cuantificar monetariamente el valor generado con las acciones.



METODOLOGIA

Para alcanzar los objetivos propuestos, el proyecto se desarroll6 en cuatro fases: 1) revision de
la bibliografia; 2) sesiones de trabajo con el comité cientifico; 3) grupo focal y entrevistas con
pacientes; 4) estimacién de la carga y del SROI (tabla 1).

TABLA 1.Fases del estudio

FASES Y PUNTOS CLAVE
DE LA METODOLOGIA OBJETIVOS
Q Revision de la bibliografia Llevar a cabo una revision ordenada de la bi-

bliografia con el objetivo de identificar la infor-
© Bases de datos: Medline/PubMed

© Bibliografia gris

macion relevante para las siguientes fases del

proyecto
© Sinlimites temporales
© Priorizacion: fuentes mas actualizadas y
mejor disefio metodoldégico
(@ Grupos de trabajo con expertos Revisar y valorar los puntos criticos y las areas

de mejora en el abordaje de la MG
© N=11*: 10 expertos y un paciente
Definir dreas, acciones y subacciones de mejora

¢ 1sesiéndearranque x 1:30h especificas para cada punto critico

© 3sesiones de trabajo x 1:30 h . . .
Estimar y consensuar el impacto de las acciones

de mejora
*El comité del modelo de carga se redujo a 5 neurdlogos
Detallar las inversiones necesarias para realizar

cada una de estas acciones
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FASES Y PUNTOS CLAVE
DE LA METODOLOGIA

©)
Ch

Grupo focal con pacientes (n=5) y cuida-
dores (n=1)

Entrevistas con pacientes (n=15)

* Identificados y contactados por la Asociacion
Miastenia de Espaiia (AMES)

5}

~
Horizonte temporal: 3 afios
Carga econémica

Carga sanitaria

g

Enfoque: prospectivo
Horizonte temporal: 1 afio

Perspectiva: Sistema Nacional de Salud
(SNS)

Fuentes: primarias, secundarias y asun-

ciones

Andlisis de sensibilidad y escenarios

OBJETIVOS

Identificar los aspectos de la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) méas afectados

Estimar la disposicion a pagar (DAP) por mejoras
en las areas mas afectadas

Estimar la carga econémica de la enfermedad
desde la perspectiva del paciente

Conocer qué recursos son sufragados por los
pacientes

Modelizar la carga econémica de la MG desde la
perspectiva del SNS (costes directos), desde la
perspectiva social (incluidos los costes indirec-
tos) y desde la perspectiva del paciente (inclui-
dos los costes sufragados por los pacientes)

Estimar el retorno social de la inversién de cada
accion y de todas las acciones en conjunto para
la optimizacion del proceso asistencial de la MG.
La estimacién del SROI se realizé analizando los
siguientes puntos:

Puntos criticos y areas de mejora en el pro-
ceso asistencial de laMG

Acciones de mejora que permiten solventar
los puntos criticos

Inversion necesaria para llevar a cabo las
acciones

El hipotético impacto de cada accion de
mejora propuesta: cambio producido sobre
la situacion actual tras la implantacion



PUNTOS CLAVE DE LA METODOLOGIA

Durante el proyecto, se contd con la participaciéon de un comité multidisciplinar
formado por diez expertos y un representante de pacientes.

El proyecto incluye quince entrevistas a pacientes.

La carga econdémica ha sido modelizada desde tres perspectivas: la del SNS, la so-
cial y la del paciente.

Se realizaron cuatro sesiones de trabajo con los componentes del grupo multidis-
ciplinar como parte del proceso de andlisis del SROI.
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CARGA DE LA ENFERMEDAD

» IMPACTO EN PACIENTES
IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA

Comoresultado de las encuestas realizadas a pacientes, se obtuvo que la dimensién mas afectada
era el estado de animo (media: 3,9 DE: 1,5), seguida de la posibilidad de realizar las actividades
de ocio (media: 3,8 DE: 1,1) y las actividades cotidianas (media: 3,5 DE: 1,4) que se solian llevar
a cabo antes de la enfermedad. El menor impacto se observé en lo referente al aseo personal
(media: 2,9 DE: 1,4) (figura 2).

FIGURA 2. Impacto (1-5) de la MG en los pacientes

Aspectos de la vida evaluados

Estadode animo (I 59
Actividades de ocio (I s
Actividades cotidianas @ s s
Relacionessociales € ss
Movilidad @I a8
Relaciones familiares @) a2
Aseo personal (I 29

0 1 2 3 4 5

Adicionalmente, para medir la calidad de vida de los pacientes se analizaron los afios de vida (AV)
y los afios de vida ajustados por calidad (AVAC).



Los AVAC son el producto de la cantidad de vida (supervivencia) y la calidad de vida (medida
mediante la utilidad) y su unidad de medida es la utilidad. La utilidad de un estado de salud se
expresa en una escala numérica de O a 1, donde O representa el peor estado de salud posible
(muerte) y 1, un estado de «salud perfecta». La tabla 2 muestra las utilidades obtenidas en este
estudio.

TABLA 2. Utilidades

Parametro Valor Fuente
Utilidad (estado I) 0,817 MyRealWorld (15)
Utilidad (estado Il) 0,766 MyRealWorld (15)
Utilidad (estado Il) 0,648 MyRealWorld (15)
Utilidad (estado IV) 0,530 MyRealWorld (15)
Utilidad (estado remisién) * Tabla 31 del Anexo 3 (43)
Utilidad (paciente con ingreso en UCI) 0,360 MyRealWorld (15)

UCI: Unidad de cuidados intensivos. *Se ha aplicado esta utilidad si es superior a la utilidad del estado I.

Al estimarse un total de 1.361 pacientes incidentes anuales con MG en Espania, en el periodo
de tres afios analizado, la MG supondria un acumulado de 4.049 AV (1.359 en el afio 1, 1.350 en
elafo2y 1.341enelafo 3)y 3.145 AVAC (996 enel afio 1, 1.073 enel afio 2y 1.075 en el afio 3)
(tabla 3).

Esto supondria un promedio de 3 AV y 2,3 AVAC por paciente.

TABLA 3. AV y AVAC en los pacientes de MG

AV AVAC
Aiio 1 1.359 996
Aiio 2 1.350 1.073
Aiio 3 1.341 1.075
Acumulado 4.049 3.145

AV: Afios de vida; AVAC: Afios de vida ajustados por calidad.

RETORNO SOCIAL DE LA INVERSION EN LA OPTIMIZACION DEL MANEJO
DEL PACIENTE CON MIASTENIA GRAVIS EN ESPANA



Se ha estimado un total de 1.361 La modelizacion muestra que el flujo de
pacientes incidentes anuales con MG pacientes a lo largo del tiempo presenta una
en Espana, con una tasa de mortalidad tendencia hacia los estados mas leves (la

del 13 % durante los primeros tres progresion desde estados graves hacia
Shoe estados leves o hacia la remisién es mas

frecuente que a la inversa). Sin embargo,
cabe destacar que la estimacion de la tasa de mortalidad durante los primeros tres afos seria del
13 % (figura 3).

FIGURA 3.Flujo de pacientes

Omeses 6 meses 12 meses 18 meses 24 meses 30 meses 36 meses

1.400
1.200
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400
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@ Estadol @ Estadoll @ Estadolll @ Estado IV Estadoremision @ Muerte

La MG supondria un acumulado de 4.049 AV y 3.145 AVAC durante los
primeros tres anos o, lo que es lo mismo, un promedio de 3 AV y 2,3 AVAC
por paciente.

IMPACTO ECONOMICO

Segun la encuesta de pacientes, el salario familiar Cada padente destinaria

de aproximadamente el 50 % de los pacientes Una mediade 246 €/mesa
oscila entre los 1.501 y los 3.000 €/mes y de gastos médicos (fisioterapia,
promedio se destina un 8,6 % y un 3,5 % de este consultas psicolégicas, atencion

a sufragar necesidades médicas y no médicas, ..
& v "> médica) y de 100 €/mes a otras
respectivamente, lo que resulta en una estimacién .
necesidades.

media de 246 €/mes en gastos médicos y 100 €/
mes en otras necesidades.

De las necesidades médicas sufragadas por los pacientes en los Ultimos seis meses, los



participantes del estudio indicaron que precisaban frecuentes visitas al fisioterapeuta, consultas
psicoldgicas, atencion médica y otras necesidades sanitarias (nutricionista, dentista, poddlogo,
dermatdlogo y oculista) (figura 4).

FIGURA 4. Visitas a profesionales de la salud en los tiltimos seis meses
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*Otras visitas médicas: nutricionista, dentista, poddlogo, dermatélogo y oculista.

El 47 % de los pacientes indica que ha tenido que El 47 % de los pacientes ha tenido
asumir otros costes adicionales relacionados que asumir otros costes adicionales

con su enfermedad, incluidos asistentes del .
relacionados con su enfermedad.

hogar (27 %), productos sanitarios y de cuidado
personal (27 %) productos nutricionales (20 %) y dispositivos médicos como la presiéon positiva
continua en la via respiratoria (CPAP) (7 %) (figura 5).

FIGURA 5. Porcentaje de pacientes que se costearon otras necesidades
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CPAP: presion positiva continua en la via respiratoria.

RETORNO SOCIAL DE LA INVERSION EN LA OPTIMIZACION DEL MANEJO
DEL PACIENTE CON MIASTENIA GRAVIS EN ESPANA



DISPOSICION A PAGAR

En relacién con la disposicion a pagar (DAP), los pacientes consideraron que evitar una
hospitalizacionenla UCly prevenir unarecaida grave de laenfermedad eran aspectos prioritarios
en la mejora de su calidad de vida relacionada con la salud. En comparacion, otorgaron menor
importancia a aspectos como el fortalecimiento de sus relaciones familiares, la participacién en
actividades de ocio y su vida social en general (figura 6).

FIGURA 6. DAP por mejoras en la CVRS de los pacientes con MG

Mejorar las relaciones familiares — 467€
Mejorar sus actividades de ocio () 467¢
Mejorar su vida social — 497€
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Mejorar su estado de dnimo — 1.000€
Mejorar sus actividades cotidianas (S 1 097¢
Una hospitalizacion — 1.271€
Ingresoa UCI (I 199se
Volver a la peor crisis de la enfermedad _ 2.138€

Escenarios hipotéticos
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IMPACTO EN LOS CUIDADORES DE LOS PACIENTES

Por ultimo, se recogié informacion relativa a la necesidad (actual o previa) de cuidadores para
poder realizar sus actividades diarias y se obtuvo que, si bien actualmente el 33,3 % de los
pacientes requiere cuidador, el 86,7 % habria necesitado cuidador en algiin momento (tabla

4). La totalidad de los pacientes que necesitan . .
. . s L Todos los pacientes que precisa-
0 necesitaron cuidador recibié atencién de un

familiar, un amigo o un cuidador informal. Ademas, ron de un cuidador recibieron esta
la necesidad de recibir cuidados gratuitos por atencion de un familiar, un amigo
parte de un cuidador informal se redujo durante o un cuidador informal.
los ultimos seis meses en comparacion con otras

etapas de la enfermedad.



TABLA 4. Necesidad de cuidados en pacientes con MG

Cantidad de pacientes con necesidad de Cantidad de pacientes con

cuidador en periodo actual necesidad de cuidador en algtin
(altimos 6 meses) momento de la enfermedad

Necesita cuidador; n (%) 5(33,33) 13(86,67)

Recibo cuidados por parte de un familiar

o amigo (cuidador informal) *; n (%) 5(100,00) 13(100,00)

No necesita cuidador; n (%) 10(66,67) 2(13,33)

*En todos los casos el cuidador informal fue un familiar, amigo o conocido, de forma gratuita.

Entre los 5 pacientes que recibieron cuidados [ rante el p”‘mer ar"lo, se realizarian
en los Ultimos seis meses, la duracion media de alrededor de diez visitas médicas.

los cuidados recibidos fue de 17,4 (DE: 15,9) L .
) Estas se irian reduciendo a alrededor
meses y la media de horas semanales fue de

21.8 (DE: 19.2). de 7y 6 el segundo y el tercer ario,
respectivamente.

Por dultimo, se evalué la influencia de la

actividad cuidadora sobre la actividad laboral de los cuidadores informales. En este sentido, dos

cuidadores tuvieron que solicitar dias de permiso laboral para llevar a cabo los cuidados de los

pacientes con MG (tabla 5).

TABLA 5. Afectacion de la actividad de cuidador informal en su actividad laboral cotidiana

Afectacion de la actividad del cuidador en su actividad laboral

Si; n (%) 2(40,00)
Tuvo que solicitar dias de permiso*; n (%) 2(100,00)
No; n (%) 3(60,00)

*En un caso se ha especificado 2 semanas (familiar auténomo) y en otro caso se ha especificado todos los que permitian el convenio (no
se ha indicado cantidad)

Las variables sociodemograficas de la encuesta a pacientes se muestran en el anexo 2.
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» USO DE RECURSOS SANITARIOS
CONSULTAS MEDICAS

Durante el primer afio, el nimero anual de visitas médicas se situaria en 5,15 para neurologia,
4,7 para otras especialidades y 0,4 para urgencias (tabla 6). Como se puede observar, estas
frecuencias se irian reduciendo progresivamente en los aifos posteriores.

TABLA 6. Visitas médicas anuales por parte de los pacientes de MG

Parametro Primer aifo Segundo afio Tercer aio Fuente
Numero anual de visitas a neurologia 5,15 3,45 3,00
Numero anual de visitas a otras especialidades 4,68 3,77 3,50 Mal;;:2)023
Numero anual de visitas a urgencias 0,44 0,18 0,15

MG: miastenia gravis.

PRUEBAS DIAGNOSTICAS Y CLINICAS

Las pruebas diagnésticas incluyeron una resonancia craneal en el 50 % de pacientes, una
electromiografiay un TAC. Ademas, para los pacientes que inician tratamiento con azatioprina se
suele evaluar la actividad enzimatica (tiopurina metiltransferasa, TPMT).

Entre las pruebas clinicas de seguimiento, las mediciones del nivel de tacrolimus y ciclosporina
en sangre serian las mas frecuentes (tabla 7).



TABLA 7. Pruebas clinicas de seguimiento anuales a los pacientes de MG

Estado de

Prueba Estado | Estado Il Estado lll Estado IV o Fuente
remision

Hemogramay 1 13 1,7 9 1

bioquimica

Electromiografia 0 0 0,3 0,3 0

TAC* 1 1 1 1 1

Densitometria 0,5 0,5 1 1 0,5 Panel de
expertos

Anticuerpos 0,5 0,5 0,5 1 0,5

Nivel de t:::rollmus 15 15 15 15 15

en sangre

Nivel de c:::losporlna 15 15 15 15 15

en sangre

MG: miastenia gravis. TAC: tomografia axial computarizada.* Se considera un TAC anual tnicamente en los pacientes con timoma. **
Unicamente a pacientes en tratamiento con el fdrmaco.

HOSPITALIZACIONES

Las exacerbaciones y crisis miasténicas suponen | g tgsa anual de hospitalizacion
un importante uso de recursos para el SNS. Se sin UCl estimada es de 11 y 34
identifican dos tipos de hospitalizaciones: con UCI R .

hospitalizaciones por cada 100

y sin UCI. La tasa anual de hospitalizacion sin UCI .
para pacientes con MG se ha estimado en 11 y 34 pacientes para los estados Il y

hospitalizaciones por cada 100 pacientes para los 1i-1v, respectivamente.
estados Il y llI-1V, respectivamente. Por su lado, la tasa anual de hospitalizaciones con UCl se ha
estimado en 3,8 hospitalizaciones por cada 100 pacientes.

La tasa anual de hospitalizaciones Se estima que la timectomia (procedimiento que
con UCl se ha estimado en 3.8 requiere hospitalizacién, indicado en pacientes
9

o . con timoma o en pacientes sin timoma con MG
hospttahzac:ones por cada 100 generalizada) se realizaria en el 13 % de los

pacientes. pacientes con MG durante los primeros seis meses
tras el diagnéstico.
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TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

Los anticolinestarasicos (piridostigmina) y los inmunosupresores (prednisona) son los
tratamientos de primera linea mas habituales en todos los estadios de la enfermedad. Ademas, se
observa que el uso de estos farmacos se incrementaria con la gravedad: se estima una tasa de uso
del 87 % (piridostigmina) y el 92 % (prednisona) en los pacientes mas graves (estado V).

La tabla 8 muestra la estimacion del porcentaje de pacientes que utilizan cada farmaco segun el
estado de salud.

TABLA 8. Porcentaje de utilizacion de farmacos por estado de salud

Estado de

Tratamiento Estado | Estado Il Estado lll Estado IV - Fuente
remision

Piridostigmina 63% 77% 80% 87% 55%

Prednisona 52% 80% 88% 92% 42%

Azatioprina 32% 47 % 43% 40% 35%

Ciclosporina 1% 1% 7% 12% 2%

Micofenolato 13% 23% 27% 27% 23%

Tocrolimus 5% 5% 8% 16 % 6%
Panel de
expertos

Ciclofosfamida 0% 0% 0% 1% 0%

Rituximab 1% 1% 5% 8% 3%

Efgartigimod 0% 0% 4% 4% 0%

Ravulizumab 0% 0% 4% 4% 0%

Zilucoplan 0% 0% 0,5% 0,5% 0%

Iglv 0% 0% 1% 1% 1%

Nota: el porcentaje total de cada estado puede ser mayor de 100 % debido a la combinacion de tratamientos.

A un 13 % de los pacientes se le realizaria una timectomia durante los
primeros seis meses desde el diagndstico de la enfermedad.



PUNTOS CRITICOS

Y ACCIONES DE MEJORA

Ante la aparicién de los primeros sintomas de la enfermedad (generalmente sintomas oculares
y debilidad bulbar y general), los pacientes pueden entrar en el sistema sanitario por atencién
primaria (AP), urgencias u otras especialidades, como oftalmologia. Posteriormente, suelen ser
derivados a neurologia para concretar el diagnéstico definitivo. Adicionalmente, en el manejo
terapéutico de estos pacientes suelen estar involucradas diferentes especialidades, como cirugia,
oncologia y farmacia hospitalaria. Debido a la naturaleza de la enfermedad, el seguimiento es
multidisciplinar, con implicacion de neurologia y AP fundamentalmente (figura 7).

FIGURA 7. Proceso asistencial del paciente con MG.
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En este contexto, se identificaron 14 puntos criticos, con mas del 80 % de acuerdo entre
los profesionales (tabla 9). La mayoria de estos puntos criticos (n=7) se encuentra en
las primeras fases del proceso, correspondientes al prediagnéstico y el diagndstico.

RETORNO SOCIAL DE LA INVERSION EN LA OPTIMIZACION DEL MANEJO
DEL PACIENTE CON MIASTENIA GRAVIS EN ESPANA



TABLA 9. Puntos criticos del proceso asistencial.

Puntos criticos | % de acuerdo

Prediagnéstico y diagnéstico

Retraso en la derivacion a las consultas especializadas y las pruebas complementarias 100
Ausencia de datos epidemiolégicos a escala nacional 100
Escasa formacion y conciencia de la enfermedad 89
Escasa coordinacién y comunicacion entre especialidades médicas 89
Falta de conciencia social de la enfermedad 89
Falta de informacion sobre la enfermedad para el paciente 89

cados en MG

Escaso conocimiento de los signos y sintomas para la deteccién temprana de una crisis

Reticencia al cambio de tratamiento en pacientes no controlados 100
Escasa comunicacion entre los profesionales sanitarios y los pacientes acerca de las 89
caracteristicas del tratamiento

Desconocimiento por parte de otras especialidades médicas de los farmacos contraindi- 89

para dar una respuesta inmediata

100
(AP y urgencias)
Desconocimiento sobre como adecuar correctamente las actividades de la vida cotidiana 100
Necesidad de una atencién integral del paciente con MG 100
Falta de comprension de la patologia por parte de algunos profesionales sanitarios 89
Dificultad de acceso rapido a consultas ante posibles complicaciones o dudas del paciente 89

AP: atencion primaria. MG: miastenia gravis.

Los expertos consideraron que los puntos criticos identificados pueden producir retrasos en el

diagnéstico, progresion de la enfermedad, aumento de la sintomatologia, mayor probabilidad de
crisis, aumento del riesgo de mortalidad y deterioro de la calidad de vida, tanto en el dominio

fisico como en el emocional.



ACCIONES DE MEJORA

Para abordar un proceso de mejora en los Se identiﬁcaron cuatro
puntos criticos destacados anteriormente, se  grandes dreas de mejora

identificaron cuatro grandes areas estratégicas (proceso asistencial, formacién
’
(proceso asistencial, formacion a profesionales, . .
a profesionales, registro,

registro, concienciacion) y se plantearon nueve . L

acciones concienciacion) y se plantearon
nueve acciones de mejora.

De todas ellas, la accion considerada méas importante fue la de fomentar la creacion de unidades

de acceso integral ala MG (9,00 puntos), seguida de la de incentivar la adhesion al registro NMD-

ES (8,40 puntos). Por otro lado, cuando se indica el grado de impacto sobre el proceso asistencial,

la accién de fomentar la creacién de unidades de acceso integral a la MG se situé en primer lugar
(tabla 10).

TABLA 10. Grado de importancia y clasificacion por orden decreciente de las acciones de mejora en funcién
del impacto que podrian tener en la optimizacion del proceso asistencial de la MG.

Grado de 8 0
- . 3 8 Clasificacién?
Accion de mejora importancia!
Ranking
Media (DE)
Fomentar la creacion de unidades de acceso integral a la MG, incluyen-
- .. 9,00 (1,05) 1
do la figura de enfermeria de gestion de casos
Promover las interconsultas estandarizadas y de facil acceso 7,90(1,52) 2
P.r?p.orcwnar forEnacwn sobre el diagnéstico y el manejo de laMG 7,60 (1.17) 3
dirigida a oftalmélogos
P'r?p'orcnona’r f'ormacmn sobl"e el diagnéstico y el manejo de la MG 8,10(1,52) 4
dirigida a médicos de urgencias
Proporcionar formacién sobre el diagnéstico y el manejo de la MG
A5 am s e 7,50(1,84) 5
dirigida a médicos de atencién primaria
Incentivar la adhesion de los profesionales sanitarios al Registro 8,40(1,07) 6
Espaiiol de Enfermedades Neuromusculares (NMD-ES) ! !
Llevar a cabo una campaiia de sensibilizacion social sobre la MG 8,00 (1,25) 7
Proporcionar formacién sobre la MG y su tratamiento dirigida a
6,70(2,41) 8
profesionales de farmacia comunitaria
Fomentar el uso de la telefarmacia hospitalaria 7,40 (1,90) 9

DE: desviacion estdndar. MG miastenia gravis. *: escala del 1 al 10.% cdlculo basado en el sumatorio de todas las respuestas obtenidas en
la pregunta de ordenacion en funcion del impacto.
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Fomentar la creacion de unidades de acceso integral a la MG, incluyendo la
figura de enfermeria de gestion de casos, fue la accion de mayor impacto y
mayor relevancia.

AREA DE MEJORA 1: PROCESO ASISTENCIAL

Esta drea se compone de tres acciones y sus respectivas subacciones.

TABLA 11. Accion 1: mejoras en el proceso asistencial.

Accién 1

Fomentar la creaciéon de unidades de acceso integral a la miastenia, incluyendo la figura de

enfermeria de gestion de casos

Justificacion

Mas alla de los centros, servicios y unidades de referencia (CSUR), seria indispensable contar
con unidades multidisciplinares de gestidn. De esta manera se podria establecer un sistema
de comunicacién fluida y eficiente entre todas las especialidades implicadas fuera'y dentro del
hospital.

Objetivos

Abarcar aspectos clinicos y resolver problemas operativos que afectan a la atencion del
paciente. Reducir la probabilidad de progresion de la enfermedad y el riesgo de crisis miasténica,
optimizar el seguimiento y tratamiento, asi como mejorar la calidad de vida de los pacientes.

Descripcion

Crear el rol de enfermeria especializada y centralizada en gestion de casos, asi como asignar
responsables para cada area implicada en el manejo integral de la enfermedad.

Subacciones

1. Designar a un especialista en neurologia como responsable de la unidad.

2. Asignar un responsable de cada especialidad, cuya funcion seré establecer un sistema agil de
comunicacién entre las especialidades involucradas, tanto dentro como fuera del hospital.

3. Incluir la figura de enfermeria de gestion de casos de pacientes con MG, cuya funcién prin-
cipal sera coordinar a los profesionales sanitarios implicados y actuar como un eje centralizador.
Sera responsable de educar al paciente y su entorno, promover la visibilidad de las asociaciones
de pacientes, figurar como persona de contacto directo con el paciente y garantizar una respues-
ta por correo electrénico en un plazo de entre 24 y 48 horas. También podria responsabilizarse
del manejo integral de otras enfermedades neuromusculares.

4. Definir los estandares de calidad asistencial para el funcionamiento de las consultas
especializadas en MG. Establecer protocolos especificos, aumentar el tiempo en consulta,
informar de los resultados en un maximo de 30 dias (indicador de calidad), asi como fomentar
larecogida de los resultados percibidos por los pacientes (patient reported outcomes, PRO), la
experiencia percibida por los pacientes (patient reported experience, PRE) y la personalizacion
de los tratamientos.

5. Proporcionar informacion escrita sobre la enfermedad, el tratamiento y las pautas a
seguir, dirigida a pacientes y familiares. Esta informacion la elaborara el equipo de las unidades
de consulta especializada junto con las asociaciones de pacientes a través de un grupo focal con
pacientes y se distribuira a través de los centros hospitalarios y ambulatorios. Con el aval de la
Sociedad Espaiiola de Neurologia.




TABLA 12. Accion 2: mejoras en el proceso asistencial

Accién 2

Promover las interconsultas estandarizadas y de facil acceso

Justificacién

Las interconsultas son consideradas la forma mas eficiente de acelerar los tiempos de diagnds-
tico sin suponer un consumo excesivo de recursos. Actualmente los pacientes diagnosticados
tienen contacto directo con la unidad por correo electrénico, que se responde en un plazo de en-
tre 24y 48 horas. A través de este contacto, se realiza una primera evaluacion para determinar
lamodalidad de la consulta (telefénica, presencial) o, en casos prioritarios, hacer la derivacion
directa al servicio de urgencias.

Este canal no siempre esta integrado en el sistema informatico del hospital, lo que podria limitar
su eficiencia y trazabilidad.

Ademas, esta practica no esta generalizada en todas las consultas de neurologia, por lo que
representa un area de mejora clave desde la perspectiva de los pacientes, quienes valoran
altamente este tipo de accesibilidad y respuesta agil.

Objetivos

Facilitar la derivacion temprana a neurologia.

Descripciéon

Crear interconsultas estandarizadas y de facil acceso para evitar retrasos en el diagnéstico.

Subacciones

1. Fomentar el uso de vias de comunicacion que permitan a los médicos de AP y neurologia
intercambiar informacién de manera rapida y directa (via telefonica, mensajeria interna, co-
rreo electrénico o plataformas de telemedicina). Impulsar el uso de las vias de acceso rapido ya
existentes, como las consultas preferentes, asi como establecer un estandar de tiempo maximo
para la derivacion.

2. Adaptar el proceso asistencial a cada area o departamento de salud. Hay que establecer
un sistema de interacciéon mas fluido y eficiente entre farmacia hospitalaria y AP para resolver
agilmente las dudas sobre tratamientos y asi facilitar una asistencia integrada y coordinada. Esto
es especialmente relevante en la gestion de afecciones concomitantes, como las infecciones.

3. Proporcionar formacion y capacitacion especificas en AP y neurologia sobre el uso de
los canales de comunicacién establecidos y los protocolos de derivacién, con el fin de poder
llevar a cabo las subacciones 1y 2 de manera efectiva.
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TABLA 13. Accion 3: mejoras en el proceso asistencial.

Accion 3

Fomentar el uso de la telefarmacia hospitalaria

Justificacion La telefarmacia se considera una herramienta complementaria y necesaria para mejorar los
resultados en salud y maximizar la seguridad y la satisfaccion de los pacientes. La Guia de
telefarmacia para profesionales de 2020 establece las bases para laimplementacion de esta
herramienta (45). Se resaltan cuatro &mbitos de desarrollo: coordinacién del equipo asistencial,
formacion e informacion a los pacientes, seguimiento farmacoterapéutico y dispensaciony
entrega informada de medicamentos a distancia.

Objetivos Fomentar el conocimiento y la integracién de la telefarmacia.

Descripcion Fomentar el conocimiento y la integracién de la telefarmacia.

Subacciones

1. Capacitar al personal farmacéutico y médico sobre cémo utilizar eficazmente la telefarmacia
con el objetivo de mejorar la toma de decisiones clinicas y la resolucién de incidencias, asi como
favorecer la asistencia integrada, el flujo de informacion y la comunicacién.

2. Establecer directrices sobre el uso de la telefarmacia. La telefarmacia debe regirse por un
procedimiento normalizado de trabajo (PNT), ajustarse a las consideraciones éticas y los codigos
deontoldgicos pertinentes y dar cumplimiento a la legalidad y la normativa vigentes, a escala
tanto autonémica como estatal. Hay que adaptar el programa de telefarmacia a las necesidades
de los pacientes y la Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH).

3. Integrar los sistemas TIC que faciliten la comunicacion seguray eficiente entre el personal
farmacéutico y los profesionales de la salud, la farmacia hospitalaria y los pacientes exter-
nos. La SEFH propone la utilizacion de plataformas y herramientas de interconsulta para facilitar
la comunicacién entre profesionales. Para la interaccion con los pacientes, sugiere el empleo de
teléfonos, videollamadas o servicios de mensajeria instantanea (45). Estos deben integrarse con
los sistemas hospitalarios existentes y garantizar el cumplimiento de la normativa de proteccion
de datos.

4. Instaurar un sistema de mensajeria para la entrega de medicamentos a domicilio.
Establecer un marco sélido que incluya la definicién clara del punto de entrega, modelos de prio-
rizacion y un PNT y garantizar la dispensacién a distancia de forma informada, complementada
con una teleconsulta de seguimiento. Definir un proceso logistico eficiente que asegure tanto la
seguridad del producto como la confidencialidad del paciente (45).




AREADEMEJORA2:FORMACION APROFESIONALES

Se propusieron cuatro acciones de mejora y nueve subacciones.

TABLA 14. Accion 4: mejoras en la formacion a profesionales

Accion4

Proporcionar formacion sobre el diagnéstico y el manejo de la MG dirigida a médicos de AP

Justificacion

Lainespecificidad y la intermitencia de algunos sintomas de la MG suelen provocar una demora
en su diagndstico de entre uno y tres afnos desde el inicio de los sintomas (46-48). Ademas, una
cuarta parte de los pacientes recibe un diagnédstico erréneo al inicio de los primeros sintomas
(18). Por tanto, es crucial aumentar la concienciacion y el conocimiento sobre laMG en APy
urgencias. El desarrollo de iniciativas que favorezcan la deteccién precoz de la enfermedad es
fundamental para optimizar el proceso de atencion (49-51).

Objetivos

Incrementar la concienciacion y el conocimiento sobre la MG en AP para favorecer la deteccion
precoz.

Descripcién

Formar a los médicos de AP a través de cursos formativos y sesiones de discusion de casos
clinicos de manera periddica, idealmente cada uno o dos afos. Involucrar a las asociaciones de
pacientes en la elaboracién de los contenidos para incorporar la perspectiva del paciente.

Subacciones

1. Preparar materiales del curso de formacion continua acreditado con la participacion de
las sociedades cientificas de AP y las asociaciones de pacientes. Conjunto de actividades
orientadas a crear y organizar todos los recursos y elementos que se utilizaran alo largo de un
curso, incluidas la planificacion logistica y la gestion técnica del curso.

2. Impartir el curso online. Gestionar la interaccion con los estudiantes, realizar evaluaciones,
proporcionar soporte y mantener una comunicacién constante para un aprendizaje efectivo y
accesible.

3. Gestionar avales. Gestionar la participacion y el aval de las diferentes sociedades cientificas
de especialistas involucrados en el manejo de la MG. Dicho aval respalda y formaliza los cursos y
aporta una mayor validez a la oferta académica.
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TABLA 15. Accion 5: mejoras en la formacion a profesionales

Proporcionar formacion sobre el diagnéstico y manejo de la MG dirigida a médicos de

Justificacion

urgencias

La inespecificidad y la intermitencia de algunos sintomas de la MG suelen provocar una demora
en su diagndstico de entre uno y tres afos desde el inicio de los sintomas (46-48). Ademas, una
cuarta parte de los pacientes recibe un diagnéstico erréneo al inicio de los primeros sintomas
(18). Por tanto, es crucial aumentar la concienciacion y el conocimiento sobre la MG en AP

y urgencias. Debido a la repentina aparicion de los sintomas y los debuts de la patologia con afec-
ciones graves en las vias respiratorias, resulta indispensable que los profesionales del servicio de
urgencias tengan la formacién y la capacitacion adecuadas para identificar oportunamente los
sintomas y derivar de manera inmediata al paciente al servicio de neurologia.

Objetivos

Incrementar la concienciacion y el conocimiento sobre la MG en urgencias para favorecer la
deteccion precoz.

Descripcion

Formar y establecer una comunicacion con los médicos de urgencias.

Subacciones

1. Realizar una sesién anual presencial entre neurologia (unidad de acceso integral ala MG)
y el personal de urgencias. Actualizar, capacitar y mejorar la colaboracién entre los profe-
sionales de ambas areas. Fortalecer la colaboracién y optimizar los protocolos de atencién en
situaciones de emergencia. Generar un impacto directo en la calidad de la atencién brindada en
escenarios criticos.

2. Adaptar o crear un canal de comunicacién 24 h entre los servicios de urgencias y neuro-
logia. Establecer un medio de contacto directo y eficiente entre ambos servicios para garantizar
una atencion agil y coordinada. Adaptar los canales de comunicacion existentes para permitir el
acceso inmediato al servicio de neurologia del hospital de referencia correspondiente.

TABLA 16. Accion 6: mejoras en la formacion a profesionales

Accién 6

Proporcionar formacion sobre el diagnéstico y el manejo de la MG dirigida a oftalmélogos

Los sintomas oculares, como la caida de parpados o la diplopia, son caracteristicos de la MG.

Justificacion
Objetivos Incrementar la concienciacién y el conocimiento sobre la MG en oftalmologia.
Descripcion Formar a los oftalmdlogos.

0 1. Preparar e impartir una jorn formacion anual onlin ra promover el conoci-
STt eparar e impartir una jornada de formacién anual online para promover el conoci

miento interdisciplinar sobre los sintomas oculares asociados a la MG. Iniciar e incrementar
la capacitacion de los oftalmélogos con menos experiencia en estas alteraciones visuales y en
laMG y mantener actualizados a los especialistas en neurooftalmologia en relacién con este
ambito. Mejorar el proceso diagnéstico derivando de forma precoz y preferente a los pacientes
con MGo al servicio de neurologia antes de que desarrollen una MGg.

2. Gestionar avales. Gestionar la participacion y el aval de las diferentes sociedades cientificas
de especialistas involucrados en el manejo de la MG. Dicho aval respalday formaliza los cursos y
aporta una mayor validez a la oferta académica




TABLA 17. Accion 7: mejoras en la formacion a profesionales

Accion7

Proporcionar formacién sobre la MG y su tratamiento dir

ida a profesionales de farmacia
comunitaria

Dado que los profesionales de farmacia comunitaria constituyen en muchas ocasiones el primer

Justificacion punto de contacto con los pacientes debido a los servicios directos y a la atencién generalista
que les brindan, la formacién sobre la MG a este grupo de profesionales sanitarios podria
mejorar la deteccion temprana de los sintomas.

Objetivos Incrementar la concienciacién y el conocimiento sobre la MG en farmacia hospitalaria.

Descripcion Formar a los profesionales de farmacia hospitalaria.

Subacciones 1. Elaborar los contenidos de un curso acreditado por la CFC, con la implicacion de las

sociedades de farmacia comunitaria y la difusion a través del Colegio de Farmacéuticos. Para
favorecer la atencién integral del paciente, es importante que exista una formacién continuada
sobre aspectos de la enfermedad y los tratamientos disponibles. Por ello, se recomienda realizar
cursos acreditados cuyos contenidos hayan sido elaborados por expertos en MG, en colabora-
cion con sociedades cientificas de farmacia comunitaria. En este sentido, se busca optimizar el
cuidado del paciente y reducir la carga asistencial.

2. Gestionar avales. Gestionar la participacion y el aval de las diferentes sociedades cientificas
de especialistas involucrados en el manejo de la MG. Dicho aval respalda y formaliza los cursos y
aporta una mayor validez a la oferta académica.

AREA DE MEJORA 3: REGISTRO

En relacion con las mejoras en el registro, se propuso una acciéon y una subaccion.

TABLA 18. Accion 8: mejoras en el registro

Incentivar la adhesion de los profesionales sanitarios al Registro Espaiol de Enfermedades

Accién 8
Neuromusculares (NMD-ES)
. Incentivar la adhesién de los profesionales sanitarios al Registro Espafiol de Enfermedades
Justificacion
Neuromusculares (NMD-ES)
Objetivos Incentivar el uso continuado de la herramienta NMD-ES.
Formar e incentivar sobre el uso continuado de la herramienta NMD-ES con el fin de mejorar la
Descripciéon eficiencia organizativa, garantizar la precision de los datos, facilitar la extraccion de informacién
fiable, y optimizar la toma de decisiones.
Subacciones 1. Proporcionar formacién sobre el registro y favorecer la sensibilizacién para su manteni-
miento. Fomentar la concienciacion sobre laimportancia de registrar la informacion de manera
adecuaday mantener los registros actualizados.
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AREA DE MEJORA 4: CONCIENCIACION

Para las mejoras en materia de concienciacién, se propuso una acciony tres subacciones.

TABLA 19. Accion 9: mejoras en la concienciacion

Accion 9 Llevar a cabo una campaiia de sensibilizacion social sobre la MG

Llevar a cabo campaiias periddicas de concienciacién sobre la MG dirigidas a toda la poblacién

Justificacion se considera de gran relevancia. Desde la asociacidn de pacientes se destaca que estas iniciativas
son esenciales para mejorar la calidad de vida de los afectados y promover la comprensiény el
apoyo hacia los pacientes.

Objetivos Concienciar a la poblacion sobre la MG.

Descripciéon Llevar a cabo una campaiia de concienciacion.

Subacciones 1. Elaborar los contenidos por parte de un equipo multidisciplinar. Crear mensajes, materia-

les y estrategias que ayuden a aumentar la comprensién publica sobre la MG y sus implicaciones.
Identificar el publico objetivo y el propésito, desarrollar la estrategia de difusién y evaluar su
impacto.

2. Disenar los materiales y difundirlos en redes sociales. Combinar experiencia médica,
creatividad y comunicacion para crear contenidos informativos y accesibles y hacerlos llegar
de manera efectiva a los diferentes publicos. Establecer un equilibrio entre la precision médica,
el apoyo emocional y |a estrategia de difusion para generar conciencia 'y apoyar a pacientes y
familiares.

3. Disefar un péster y distribuirlo a centros de salud u oficinas de farmacia. Usar estrategias
basadas en elementos visuales para captar la atenciéon de la audiencia y transmitir mensajes cla-
ve sobre la MG. Distribuir los materiales a centros de salud y oficinas de farmacia para garantizar
una mayor visibilidad y facilitar la interaccion con el publico objetivo. De este modo, la campaia
alcanzaria tanto a profesionales de la salud como al publico general de manera directa y efectiva
y contribuiria ala promocion de la salud y a la mejora del diagnéstico y la atencién sanitaria.




CARGA ECONOMICA

Para el célculo de la carga econémica de la MG en Espaiia, se ha tenido en cuenta la perspecti-
va del SNS, |a perspectiva social y |la perspectiva del paciente y se ha obtenido el coste anual y
el coste total (acumulado durante tres afios) de la poblacién con MG bajo cada una de ellas.

Para calcular la carga econémica en cada perspectiva, se ha tenido en cuenta lo siguiente:

o Perspectiva del SNS: costes directos, incluidos visitas, pruebas, hospitalizaciones, trata-
miento y administracion.

o Perspectiva social: ademas de los costes directos, incluye costes indirectos como la pér-
dida de productividad de pacientes y cuidadores.

o Perspectiva del paciente: adicionalmente a los costes mencionados en las anteriores
perspectivas, se afiaden los costes sufragados por el paciente, como los traslados a los
centros sanitarios, las visitas y los productos relacionados con la MG.
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FIGURA 8. Perspectivas analizadas
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Es importante resaltar que, tanto para la perspectiva social como para la del paciente, se ha
tenido en cuenta la pérdida de productividad de los pacientes, por su absentismo laboral, y
de los cuidadores, por el acompafiamiento de los pacientes a las visitas (anexo 3.) Como datos
destacados, cabe sefialar que solo el 44 % de los pacientes con MG tiene empleo, el 16 % ha
presentado absentismo laboral en la Gltima semana vy, en total, se produce un absentismo
laboral de 26 dias anuales. Adicionalmente, al considerarse que el 53 % de los pacientes acude
acompanado a las visitas, se estima un coste adicional de 30 € por visita, asociado a la pérdida de
productividad de los acompanantes.

El resultado de la distribucion del porcentaje de costes directos (visitas y pruebas,
hospitalizaciones, tratamiento), costes indirectos (pérdida de productividad de pacientes y
cuidadores) y costes sufragados por el paciente en cada perspectiva puede consultarse en la
figura 9.



FIGURA 9. Desglose del coste anual por paciente
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El coste de los pacientes incidentes en cada perspectiva se muestra en la tabla 20. En ella, se
observa que, bajo todas las perspectivas, el primer afio después del diagnoéstico seria el de mayor

16%
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© Tratamiento

Pérdida de productividad

8%
15%

Paciente

coste y que el coste desciende en el segundo y el tercer aio.

TABLA 20. Coste total anual, acumulado y promedio de las tres perspectivas

@ Pacientes

SNS Social Paciente
Aiio 1 18.875.107 € 21.895.760 € 23.437.773€
Aiio 2 13.426.193€ 16.280.166 € 17.783.448 €
Aiio 3 12.419.630€ 15.157.296 € 16.643.277 €
Acumulado (3 aiios) 44.720.931€ 53.333.222€ 57.864.499 €
Coste total promedio 14.906.977 € 17.777.740€ 19.288.166 €

A su vez, el coste anual promedio por paciente
seincrementariaamedidaque avanzarael estado
de gravedady el estado IV (el de mayor gravedad)
seria el de mayor coste: 38.217 € por paciente
bajo la perspectiva del SNS, 40.386 € por
paciente desde la perspectiva social y 41.512 €
por paciente desde la perspectiva del paciente

(figura 10).

El coste anual promedio estimado
de los pacientes incidentes para

el SNS seria de 14.906.977 €y
ascenderia a 19.288.166 € desde la
perspectiva de los pacientes.
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FIGURA 10. Coste anual promedio por paciente.
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En promedio, el coste anual por paciente seria
de 11.044 € desde la perspectiva del SNS.
Desde la perspectiva social, el coste seria de
13.171 €y, desde la perspectiva del paciente,
seriade 14.290 € (figura 11).

FIGURA 11. Coste anual promedio por paciente.
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El coste acumulado durante los
tres primeros anos de los pacientes
incidentes para el SNS seria de
44.720.931 € y ascenderia a
57.864.499 € desde la perspectiva
de los pacientes.

14.290€
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El coste acumulado durante los tres primeros anos de los pacientes
incidentes para el SNS seria de 44.720.931 € y ascenderia a 57.864.499 €

desde la perspectiva de los pacientes.



A la hora de analizar la distribucidn de los costes, el recurso de mayor coste seria el asociado a
tratamiento y administracion, suponiendo entre el 50 y el 70% del coste total en las distintas
perspectivas. El segundo coste mas elevado seria el asociado a las visitas y las pruebas.

Las pérdidas de productividad suponen el 15% y el 16% de los costes totales en la perspectiva
social y la del paciente, respectivamente, y son un coste bastante relevante en ambos casos.

Finalmente, en la perspectiva de paciente, los gastos y pagos propios que tiene que afrontar el
propio paciente, alcanzaria el 8% del total.

Los costes incluidos desde cada perspectivay el porcentaje del peso total de cada uno de ellos se
muestran en la figura 9.
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RETORNO SOCIAL DE LA INVERSION

INVERSION

La inversion total estimada para la implementacion de Para poder implementar las
las acciones de mejoraenlaatenciondelaMGenEspaia 1 eve acciones se necesitaria
ascenderia a 2.158.870 €, lo que refleja la necesidad una inversién total de
de un enfoque integral que combine accesibilidad, 2158.870 €
formacién y sensibilizacion. Las tres acciones con

mayor coste corresponderian a medidas estructurales clave para optimizar la atencion sanitaria:
la implementacién de interconsultas estandarizadas y de facil acceso (861.283 €), la creacion
de unidades de acceso integral con la figura de enfermeria de gestidn de casos (652.049 €) y el
desarrollo de una campania de sensibilizacion social sobre la MG (247.437 €).

En términos de distribucion del presupuesto, el 79,1 % de la inversion se destinaria a mejorar el
proceso asistencial; el 11,5 %, a acciones de concienciacion; el 5 %, a formacion de profesionales
sanitarios, y el 4,4 %, a fortalecer el registro de enfermedades neuromusculares. Cabe destacar la
priorizacion de medidas que impactan directamente en la atencion clinica de los pacientes (tabla
21).

El 79,1% de la inversion se destinaria a mejorar el proceso asistencial, el
11,5% a acciones de concienciacion, el 5% a formacion de profesionales
sanitarios y el 4,4% a fortalecer el registro de enfermedades
neuromusculares



TABLA 21. Inversion para laimplantacion de las acciones propuestas

Accioén 1. Fomentar la creacion de unidades de acceso integral a la MG, incluyendo la 652.049 €
figura de enfermeria de gestion de casos ’
Accion 2. Promover las interconsultas estandarizadas y de facil acceso 861.283€
Accion 3. Fomentar el uso de la telefarmacia hospitalaria 194.765 €
Accioén 4. Proporcionar formacion sobre el diagndstico y el manejo de la MG dirigida

. 34.790 €
amédicos de AP
Accioén 5. Proporcionar formacion sobre el diagndstico y el manejo de la MG dirigida

" . 15.900€
amédicos de urgencias
Accioén 6. Proporcionar formacion sobre el diagndstico y el manejo de la MG dirigida 27.690€
a oftalmologos ’
Accioén 7. Proporcionar formacion sobre la MG y su tratamiento dirigida a profesio- 29490 €
nales de farmacia comunitaria ’
Accion 8. Incentivar la adhesion de los profesionales sanitarios al Registro Espafiol 95.467 €
de Enfermedades Neuromusculares (NMD-ES) :
Accién 9. Llevar a cabo una campaiia de sensibilizacion social sobre laMG 247437 €
INVERSION TOTAL 2.158.870 €

El detalle de los costes utilizados para la estimacion de los costes se puede consultar en el anexo
4. El coste total de cada una de las inversiones se describe en el anexo 5.

BENEFICIOS

Se estima que la implementacion de las acciones de mejora en la atencién de la MG en Espaia
se asociaria con una reduccion media de las tasas de hospitalizacién (-3,3 puntos) y las visitas a
urgencias (- 1,8 puntos por cada 100 pacientes), asi como con un aumento medio de la remision
de pacientes incidentes en el primer afno (15 %) y una mejora de la calidad de vida (15 % en la
escala VAS). Estos resultados reflejan que estas acciones tendrian un alto impacto positivo en la
evolucion clinicay el bienestar de los pacientes (tabla 22).
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TABLA 22. Impacto estimado en los valores de los indicadores tras la aplicacion de todas las acciones de mejora.

Diferencia Diferencia
Valor estimado SRS Valor estimado SIS
Indicac.iores tras laimple- actu.al y el valor tras laimple- actu.al y el valor
para estimar el o estimado tras o estimado tras
’ DEIGETE]] mentacion de 5 mentacion de 8
|mpacfo de las las mejoras laimplemen- las mejoras la implementa-
mejoras 5 tacion de las ) cién de las acci-
(media) . (mediana) ¥ .
acciones de ones de mejora
mejora (media) (mediana) ¥
Tasa de hospi-
talizaciones por
MG (por cada 8,5t 52 83 4,5 4,0
100 pacientes)
Tasa de visitas
aurgencias sin
ingreso por MG 4,11 2,3 1,8 2,0 2,1
(por cada 100
pacientes)
Pacientes
incidentes
que estan en 50 %2 65 % -15% 63% -13%
remisién* en el
primer aiio

Pacientes preva-
lentes que estan 80 %° 88 % -8% 88 % -8%
en remision*

Calidad de vida
relacionada
con la salud del 0,656* 0,81 -0,15 0,80 -0,14
paciente (escala
VAS**)

1 Datos obtenidos a partir del Registro RAE-CMBD (52). % Tomschik et al., 2020 (53). 3. Registro NMD-ES (54). 4. MyRealWorld-MG (55).
* Incluye remisién farmacolégica y minimas manifestaciones. ** O = peor estado de salud posible; 100 = salud perfecta.

¥ El valor de la mediana se utilizé en el andlisis de sensibilidad.

MG: miastenia gravis. VAS: escala analdgica visual (del inglés visual analogue scale)

El impacto atribuible a cada accion de mejora en MG varia segun el indicador evaluado. La
reduccion de hospitalizaciones es liderada por las unidades de acceso integral (15 %), las
interconsultas estandarizadas (15 %) y la formacién en urgencias (15 %). En la reduccion de las
urgencias hospitalarias, las unidades de acceso integral tienen el mayor peso (17 %), seguidas
de las interconsultas estandarizadas (16 %) y la formacién en atencion primaria (15 %). Para el
aumento de los pacientes en remisidn, las unidades de acceso integral destacan nuevamente, con
un 17 %, seguidas de la formacion en atencion primaria (14 %) y las interconsultas estandarizadas
(13%).Enlamejorade lacalidad de vida, las unidades de acceso integral (14 %) y las interconsultas
estandarizadas (13 %) son las principales contribuyentes, junto con la campafa de sensibilizacion
social (12 %).



En conjunto, las unidades de acceso integral, las interconsultas estandarizadas y la formacién en
atencién primaria emergen como las acciones con mayor peso global, que impactan de manera

significativa en todos los indicadores evaluados (tabla 23).

TABLA 23. Impacto atribuible a cada mejora.

Reduccion de las
hospitalizaciones

Accién

Reduccion de
las urgencias

Aumento de los
pacientes en

Mejoradela
calidad de vida

hospitalarias remision

Unidades de
acceso integral ala 15% 17% 17% 14%
miastenia
Interconsultas

8 15% 16 % 13% 13%
estandarizadas
Telef?rmat'na 99% 9% 10% 10%
hospitalaria
Formacién a AP 13% 15% 14% 13%
Formacflona 15% 9% 11% 11%
urgencias
Formacmn’a 10% 11% 11% 11%
oftalmologia
F'ormacmn. a f?rma- 79% 8% 9% 9%
cia comunitaria
Adhesion al registro o 9 o o
(NMD-ES) 7% 7% 8% 8%
Sen.5|b|I|zaC|on 8% 8% 8% 12%
social

100 % 100 % 100 % 100 %

1 = minimo impacto; 100 = mdximo impacto posible

AP: atencion primaria. NMD-ES: Registro Espariol de Enfermedades Neuromusculares.

Las acciones de mejora permitirian obtener un retorno total de

6.754.222 €, que supone un retorno social de 3,13 € por cada euro invertido.

DEL PACIENTE CON MIASTENIA GRAVIS EN ESPANA
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Con todo ello, se estima que el retorno total de las acciones propuestas seria de 13.154.921 €
y 6.754.222 € (sin y con ajuste por alcance; respectivamente) (tabla 24). Las acciones 1,2y 3
englobadas en el area de mejoras del proceso asistencial serian las que mayor retorno tendrian.

TABLA 24. Retorno de cada accion

Sin ajuste por alcance Con ajuste por alcance

Accién 1 2.193418€ 2.193.418€ 100 %
Accion 2 1.765.268 € 1.765.268€ 100 %
Accion 3 1.256.553 € 1.130.898 € 90 %
Accién 4 1798753 € 134.907 € 8%
Accion 5 1.568.273€ 117.621€ 8%
Accién 6 1.399.555€ 104.967 € 8%
Accién7 1.109.013 € 83.176 € 8%
Accion 8 974.937 € 243.734€ 25%
Accion 9 1.089.150 € 980.235€ 100 %

Como se ha mencionado, la inversién para la implementacion de las acciones de mejora seria
de 2.158.870 €. Sin embargo, tras los célculos realizados, estas acciones de mejora permitirian
optimizar el proceso asistencial y el retorno de la inversiéon seria de 6.754.222 €, bastante
superior a lainversion, lo que supone un retorno social de 3,13 € por cada euro invertido (figura
12).

FIGURA 12. Retorno social de la inversion total
Retorno € 6.754.222 €

SROI = = = 3,13€
Inversion € 2.158.870€

* Alcance: medida que evalua el porcentaje de pacientes a los que la accién beneficiaria.



Teniendo en cuenta las grandes areas estratégicas, el mayor retorno social de la inversién

provendria de las acciones relacionadas con la formacién y la concienciacion (figura 13).

Teniendo en cuenta las acciones individuales, aquellas que obtendrian un mayor retorno de la

inversioén serian la accién 5, proporcionar formacion sobre el diagnostico y el manejo de la MG

dirigida a médicos de urgencias, con un SROI de 7,4 €; la accién 3, fomentar el uso de la telefar-

macia hospitalaria, que obtendria un retorno de 5,8 €, y la accién 9, llevar a cabo una campafia de
sensibilizacion social sobre la MG, con un SROI de 4 € (figura 14).

Finalmente, al realizarse el andlisis de sensibilidad, se obtuvo que la ratio del SROI podria oscilar
entre 3,13 € en el peor escenario (el caso base planteado) y 4,02 € en el mejor (anexo 6).

SROI de cada una de las areas de mejora

6.000.000€
5.000.000€
4.000.000€
3.000.000€
2.000.000€
1.000.000€
-€
Mejoras en el proceso Mejoras en la formacién a
asistencial profesionales
Inversion 1.708.097 € 107.869 €
Retorno 5.089.583€ 440.670€
' SROI 30 41

Mejorasenel
registro

95467 €
243.734€

2,6
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SROI de cada accion a partir de las inversiones y los retornos de cada una de ellas

2.500.000€ 8
7

2,000.000€
6
1.500.000€ 5
4
1,000.000€ 5
2

500.000€
1
0€ 0

Accién 1 Accién 2 Accién 3 Accién4 Accion 5 Accion 6 Accion7 Accion 8 Accion 9
Inversion 652.048,92€ 861.28322€ 194.764,54€ 34.789,77€  15.900,00€  27.689,77€  29.489,77€  95.466,85€ 247.43746€
Retorno  2.193.418,14€ 1.765.267,62€ 1.130.897,68€ 134.906,50€ 117.62051€ 104.966,60€ 83.176,00€ 243.734,26€ 980.235,03€

l SROI 3,36 2,05 581 3,88 7,40 3,79 2,82 2,55 3,96

Accion 1: fomentar la creacién de unidades de acceso integral a la miastenia, incluyendo la figura de enfermeria de gestion
de casos; accion 2: promover las interconsultas estandarizadas y de facil acceso; accién 3: fomentar el uso de la telefarmacia
hospitalaria; accién 4: proporcionar formacion sobre el diagnéstico y el manejo de la MG dirigida a médicos de AP; accién 5:
proporcionar formacion sobre el diagnéstico y el manejo de la MG dirigida a médicos de urgencias; accién 6: proporcionar
formacion sobre el diagnéstico y el manejo de la MG dirigida a oftalmdlogos; accién 7: proporcionar formacién sobre la MG
y su tratamiento dirigida a profesionales de farmacia comunitaria; accién 8: incentivar la adhesion de los profesionales sani-
tarios al NMD-ES; accién 9: llevar a cabo una campaiia de sensibilizacion social sobre la MG.



CONCLUSIONES

Los sintomas imprevisibles y fluctuantes de la MG afectan significativamente a la CVRS y la
autonomia de los pacientes, lo que genera una alta dependenciay necesidad de cuidados (10, 56).
Esta condicién impacta emocionalmente tanto a los pacientes como a su entorno y representa
una carga considerable para el SNS (35).

Destaca el hecho de que la mayoria de los puntos criticos detectados contribuye a retrasar el
diagndstico y agravar su progresién, incrementa los sintomas y el riesgo de crisis, deteriora adn
mas la calidad de vida de los pacientes y aumenta su mortalidad.

En Espafa y bajo la perspectiva del SNS, la MG tiene una carga anual por paciente incidente de
11.044 €, carga que asciende a un total acumulado de 44.720.931 € en los primeros tres aiios. La
carga aumenta segiin aumenta el nivel de gravedad de laMGy puede llegar alos 38.217 € anuales
por paciente en el estadio mas grave. Desde la perspectiva del paciente, estos costes son aun
mayores y ascienden a 14.290 € anuales por paciente (41.512 € en el estadio mas grave).

Por ello, se precisa implementar acciones de mejora del proceso asistencial que optimicen el
manejo de los pacientes con MG, especialmente orientadas a fomentar el diagnéstico tempranoy
mejorar su calidad de vida a la vez que se optimiza el uso de los recursos.

El presente estudio propone un enfoque integral que aborda estas dificultades, atendiendo las
necesidades de los pacientes y fortaleciendo la formacion y la comunicacion multidisciplinar en-
tre los profesionales sanitarios. Para ello, se han propuesto nueve acciones de mejora del manejo
de los pacientes con MG: 1, fomentar la creacién de unidades de acceso integral a la miastenia, in-
cluyendo la figura de enfermeria de gestion de casos; 2, promover las interconsultas estandariza-
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dasy de fécil acceso; 3, fomentar el uso de la telefarmacia hospitalaria; 4, proporcionar formacion
sobre el diagnéstico y el manejo de la MG dirigida a médicos de AP; 5, proporcionar formacion so-
bre el diagnésticoy el manejo de laMG dirigida a médicos de urgencias; 6, proporcionar formacién
sobre el diagnéstico y el manejo de la MG dirigida a oftalmélogos; 7, proporcionar formacion
sobre la MG y su tratamiento dirigida a profesionales de farmacia comunitaria; 8, incentivar la
adhesion de los profesionales sanitarios al Registro Espanol de Enfermedades Neuromusculares
(NMD-ES), y 9, llevar a cabo una campana de sensibilizacién social sobre la MG.

Dado el contexto de recursos limitados en el sistema de salud, la metodologia SROI aplicada en
este estudio permite optimizar su asignacion y maximizar los beneficios para los pacientes, el
sistema sanitario y la sociedad.

Para poder implementar el conjunto completo de nueve propuestas con el fin de mejorar la
gestion de laMG dentro del SNS, se necesitaria unainversién total de 2.158.870 €. De este coste,
el 79,1 % (1.708.097 €) lo representarian las acciones destinadas a mejorar el proceso asisten-
cial (acciones 1,2y 3),el 11,5 % (247.437 €), la accion destinada a la concienciacion sobre la MG
(accion 9), el 5,0 % (107.870 €) estaria destinado al area de formacion a profesionales (acciones
4,5,6y7)yel4,4%(980.235 €), al area de mejoras del registro (accion 8).

Por otro lado, el retorno total que se obtendria tras la implementacion de todas las acciones seria
de 6.754.222 €. Las acciones con un mayor impacto en el retorno serian las relacionadas con me-
jorar el proceso asistencial (acciones 1, 2y 3), que representan el 32,5 % (2.193.418 €),el 26,1 %
(1.765.268 €) y el 16,7 % (1.130.898 €) del total del retorno, respectivamente.

Por lo tanto, seglin la modelizacién y el caso base elegido, desde la perspectiva del SNS vy sin
costes intangibles, por cada euro invertido se obtendria un retorno social de 3,13 €. Este retor-
no incrementa si el andlisis se hace desde la perspectiva social o si se incluyen costes intangibles.

Hasta donde conocemos, el presente estudio es el primero en cuantificar el valor social generado
con laimplementacion de un conjunto de acciones consensuadas. Estos resultados podrian servir
de base para optimizar el proceso asistencial de la MG y proporcionar una ayuda valiosa para la
asignacion eficiente de recursos sanitarios entre las acciones propuestas (39,41,42,57-61).

El estudio presenta varias limitaciones, principalmente relacionadas con las fuentes de infor-
macion utilizadas para recopilar los datos, ya que incluye datos cualitativos derivados de las re-
uniones y aportaciones del grupo multidisciplinar y datos cuantitativos y cualitativos obtenidos a
través de encuestas a pacientes. En algunos casos, ante la ausencia de informacion, fue necesario
realizar ciertas asunciones, lo que podria influir en la precision de los resultados Por otra parte,
para estimar la calidad de vida de los pacientes y la DAP se utilizé una muestra de 15 pacien-
tes, que podria no ser representativa de la poblacién general. Por ultimo, es importante tener en



cuenta que los resultados del andlisis dependen del contexto especifico de la intervencion, el SNS
en este estudio, por lo que su aplicabilidad en otros contextos se debe realizar con cautela.

A pesar de estas limitaciones, los resultados pueden ser especialmente relevantes para los
responsables de la toma de decisiones en el ambito de las politicas publicas (62).

En resumen, las acciones de mejora identificadas por el equipo multidisciplinar podrian optimizar
el proceso asistencial de la MG, reducir los ingresos hospitalarios y las visitas a urgencias y mejo-
rar las tasas de remisién y la calidad de vida de los pacientes. Asimismo, las acciones propuestas
tendrian un impacto econdmico positivo tanto desde la perspectiva del SNS como desde la social
y la del paciente.

RETORNO SOCIAL DE LA INVERSION EN LA OPTIMIZACION DEL MANEJO
DEL PACIENTE CON MIASTENIA GRAVIS EN ESPANA



ANEXOS

1. METODOLOGIA
» REVISION DE LA BIBLIOGRAFIA

Los parametros incluidos fueron:

Epidemiologia de la MG en Espafay en el mundo.

Recomendaciones y guias nacionales e internacionales sobre el diagnéstico y el trata-
miento de la MG.

Circuito asistencial de la MG en Espafnay en otros paises.

Carga econémica de la MG: uso de recursos asociados al diagnéstico y el manejo de la
enfermedad (pruebas de seguimiento, tratamiento farmacoldgico, hospitalizaciones, visi-
tas, etc.), pérdida de productividad (absentismo, incapacidad laboral, bajas laborales, etc.).

Necesidades de los pacientes no cubiertas por el proceso asistencial o el manejo actual
de la enfermedad.

Impacto de laMG en la calidad de vida de los pacientes y cuidadores: areas de afectacion,
mortalidad.

Relevancia del cuidador informal, pérdida de productividad e impacto en la calidad de
vida del cuidador.



» GRUPOS DE TRABAJO CON EXPERTOS
PARA LA ESTIMACION DEL SROI

El comité cientifico fue integrado por diez expertos de diferentes disciplinas (neurologia, farmacia
hospitalaria, economia) y un paciente experto.

Entotal, se llevaron a cabo cuatro sesiones online con los componentes del grupo multidisciplinar:
una sesion de arranque y tres sesiones de trabajo. Todas las sesiones fueron grabadas y tuvieron
una duracién aproximada de una hora y media. Antes de cada sesion de trabajo, los expertos
recibieron y completaron un documento de trabajo denominado pre-work y a partir de este se
desarrollaron las sesiones. Asimismo, al final de cada sesion se les facilitaron las conclusiones de
las sesiones para que pudieran matizar o aclarar comentarios.

Primera sesion de trabajo: revisar y valorar los puntos criticos y las areas de mejora en
el abordaje de la MG.

Segunda sesion de trabajo: consensuar el impacto de las acciones de mejora definidas
enla primera sesion. Se seleccionaron cinco indicadores para estimar el impacto y se asig-
nd un peso (%) a cada accion sobre el total con el fin de determinar la importancia de cada
accion respecto a las demas. Los indicadores elegidos fueron:

Tasa de hospitalizaciones por MG (por cada100 pacientes).

Tasa de urgencias sin ingreso por MG (por cada 100 pacientes).

Pacientes incidentes que estan en remision* en el primer afo.

Pacientes prevalentes que estan en remision®.

CVRS, medida en la escala analdgica visual (del inglés visual analogue scale, VAS).

Tercera sesion de trabajo: alcanzar un consenso final sobre las acciones necesarias para
optimizar el proceso asistencial de los pacientes con MG y detallar las inversiones nece-
sarias para realizar cada una de ellas. También se definieron los pasos necesarios para la
ejecucion de cada subaccién y se validaron las asunciones para estimar la inversiéon nece-
saria, considerando costes directos e indirectos, el tiempo de ejecuciény la asignacién de
responsabilidades.

* Incluye remision farmacoldgica y minimas manifestaciones.
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» DINAMICAS DE PACIENTES

Se llevaron a cabo quince entrevistas a pacientes con el objetivo de identificar los aspectos mas
afectados de la CVRS de los pacientes con MG, estimar la disposicidn a pagar (DAP) por mejoras
en las dreas de la CVRS afectadas y estimar la carga econdmica de la enfermedad desde la
perspectiva del paciente.

El comité participé activamente en las dindmicas de pacientes, para las que se diseid un
estudio observacional transversal, no ligado a farmaco, basado en una serie de entrevistas
semiestructuradas dirigidas a personas con MG pertenecientes a AMES. Las entrevistas se
desarrollaron mediante Microsoft Teams®.

Grupo focal: con cinco pacientes expertos y un cuidador, todos pertenecientes a AMES.
Los participantes fueron contactados por AMES. Reuniones de dos horas mediante Mi-
crosoft Teams®. Se identificaron los aspectos relacionados con la carga de la enfermedad
para los pacientes y su entornoy se debatieron las preguntas a realizar en las entrevistas.

Elaboracion del guion de la entrevista: con los datos aportados en el grupo focal y la
evidencia cientifica.

Revision del guion: el guion fue revisado y validado tanto por el comité cientifico del es-
tudio como por el Comité de Etica de |a Investigacién con medicamentos (CEIm) del Hos-
pital Universitario de Bellvitge.

Entrevistas a pacientes: los pacientes fueron identificados y contactados por AMES. La
participacion fue libre, voluntariay sin recompensa econémica por su implicacion. Las en-
trevistas individuales tuvieron una duracién de una hora.

Analisis de resultados: identificacion de los aspectos mas afectados de la CVRS de los
pacientes con MG, estimacion de la DAP por mejoras en las areas de la CVRS afectadas
por la MGy estimacion de la carga econdmica de la enfermedad desde la perspectiva del
paciente (datos extraidos de la base de datos de costes sanitarios de eSalud (63).



» MODELO DE CARGA

El modelo de carga se realiz6 modelizando el curso de la enfermedad en pacientes con MG en
Espafia, incluyendo el impacto clinico y econémico tanto para el SNS como para la sociedad y
para el paciente. Por tanto, se calculé la carga econdmica de la MG desde la perspectiva del SNS
(costes directos), desde la perspectiva social (incluyendo costes indirectos) y desde la perspectiva
del paciente (incluyendo costes sufragados por los pacientes). Para cuantificar la carga de la
enfermedad, se tuvo en cuenta a los pacientes recién diagnosticados de MG en Espafa (1.361
pacientes incidentes). Todos los pardmetros fueron validados por los cinco neurélogos del grupo
de expertos del proyecto.

Mediante un modelo de Markov en Excel, se simuld la historia natural de los pacientes con MG
durante los primeros afos tras el diagnéstico. En la figura 15 se muestran los distintos estados de
salud (rectangulos) y las transiciones posibles entre estados (flechas) para representar la evolu-
cion de la poblacién de pacientes incidentes con MG. Nétese que las flechas pueden ser unidirec-
cionales o bidireccionales. Mediante los colores se ha indicado el tipo de transicién: las flechas
verdes indican cambio de un estado de salud a otro, las naranjas indican mantenimiento en el
mismo estado y las negras indican mortalidad.

Estados de salud del modelo de Markov

> >

..“"'.__A V 4",.“'....
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Equivalencia de los estados de salud

Estado ocular MGFA: sintomas exclusivamente oculares
Estado leve/moderado MGFA: 11-11
Estado grave MGFA IV

MGFA-PIS: remision estable completa, remisién farmacolégicay estado de

Estado de remision . . .
minimas manifestaciones

Muerte Estado de permanencia indefinida al que se llega desde cualquier estado de salud

*La agrupacion de los estados MGFA Il y 1l en un Gnico estado leve/moderado se debe a la disponibilidad de datos necesarios.
No obstante, se tuvo en cuenta la diferencia en el uso de recursos y la calidad de vida de los estados MGFA Il y Ill. Ambos as-
pectos se estimaron por separado y se ponderaron segun la proporcion considerada en la distribucion inicial de pacientes en
cada estado MGFA. Por otro lado, los sucesos de mayor riesgo para el paciente, como las exacerbaciones, la necesidad de una
sonda nasogastrica (MFGA IVb) o una crisis miasténica con necesidad de intubacién respiratoria (MFGA V), se consideraron
como eventos y no como estados de salud, ya que no se adaptaban al espacio temporal de los ciclos (seis meses de duracién).
MGFA: Myasthenia Gravis Foundation of America.

Las consideraciones metodoldgicas en el disefio del modelo fueron las siguientes:

Horizonte temporal: tres afos, simulando ciclos de seis meses de duracion. Se estable-
cio este horizonte temporal porque los tres primeros afos tras el diagnéstico son los de
mayor actividad.

Tasa de descuento: descuento anual del 3 % en costes y en resultados en salud.

Perspectiva: se incluyo la perspectiva del SNS espafiol, una perspectiva social (pérdidas
de productividad) y una perspectiva del paciente (recursos sufragados por los pacientes).

Analisis de resultados:

Carga econdémica: coste total anual de la enfermedad y detalle del coste acumu-
lado a los tres afos (costes directos e indirectos).

Carga sanitaria: afos de vida (AV) y aifos de vida ajustados por calidad (AVAC)
totales y acumulados a los tres afios.

Analisis de sensibilidad: se realizé el andlisis de sensibilidad univariante y el andlisis pro-
babilistico y se estimo la variabilidad de los resultados en funcion de los principales para-
metros introducidos en el modelo.

Uso de recursos: se incluyeron las consultas médicas, las pruebas, las hospitalizaciones y
el tratamiento farmacolégico.

Costes unitarios: se incluyeron los costes relativos a los recursos sanitarios (visitas, pruebas,
hospitalizaciones) y a los tratamientos cronicos (conjunto de su administracién), asi como los
costes asociados a las pérdidas de productividad y los recursos sufragados por los pacientes.



» METODO PARA LA ESTIMACION DEL SROI

La estimacion del SROI se realizé analizando los siguientes puntos:
Puntos criticos y dreas de mejora en el proceso asistencial de la MG.
Acciones de mejora que permiten solventar los puntos criticos.
Inversién necesaria para llevar a cabo las acciones.

El hipotético impacto de cada accién de mejora propuesta: cambio producido sobre la
situacion actual tras su implantacion.

Para la estimacion del SROI de este proyecto, se empled un enfoque prospectivo en el cual se
estimo el valor social futuro generado con la optimizacion del proceso asistencial de la MG.

Horizonte temporal: un afo.

Perspectiva: perspectiva del SNS (caso base), incluyendo los costes directos de los bene-
ficios. Se incluyeron un escenario que tenia en cuenta la monetizacién del impacto en la
CVRS de los pacientes mediante la disposicién a pagar y un escenario con la perspectiva
social.

Fuentes para la estimacion:

Fuentes primarias: datos obtenidos a partir de la encuesta a pacientes, las reu-
nionesy las observaciones aportadas por los miembros del grupo multidisciplinar
de trabajo. Los costes directos relativos a los pacientes se obtuvieron a partir del
modelo de carga y los referentes a la calidad de vida relacionada con la salud, a
partir de las entrevistas realizadas a pacientes con MG.

Fuentes secundarias: datos obtenidos a partir de la revision de bibliografia cien-
tifica, estadisticas oficiales, bases de datos nacionales que contienen tarifas ofi-
ciales y costes publicados de servicios sanitarios en el ambito del sistema nacio-
nal de salud. Como fuentes de informacién sobre los costes directos para la tasa
de hospitalizaciones por MG se utilizaron el registro RAE-CMBD (52) y el IPC y
paralatasa de urgencias sin ingreso por MG se empled la base de datos de costes
sanitarios eSalud (63).

Asunciones: planteadas desde un ambito conservador y validadas por los miem-
bros del grupo multidisciplinar de trabajo.

Analisis de la sensibilidad y escenarios: se compararon cuatro escenarios alternativos:
Caso base: perspectiva del SNS, sin costes intangibles, media.

Escenario alternativo 1: perspectiva social, sin costes intangibles, media.
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Escenario alternativo 2: perspectiva del SNS, con costes intangibles, media.
Escenario alternativo 3: perspectiva social, con costes intangibles, media.
Escenario alternativo 4: perspectiva del SNS, sin costes intangibles, mediana.

Estimacion de la inversidn: se incluyeron los costes de mercado necesarios para llevar a
cabo las acciones de mejora propuestas.

Estimacion del retorno: se tuvieron en cuenta los cinco indicadores definidos para esti-
mar el impacto de las acciones de mejora en el proceso asistencial. Se estimé el retorno de
cada accién teniendo en cuenta los costes directos, indirectos e intangibles (52, 63). Adi-
cionalmente, se utilizé el alcance como factor de correccién. Se tuvo en cuenta el nimero
de pacientes prevalentes (y el de incidentes para el indicador aumento de pacientes en re-
mision). Los detalles de los calculos realizados se describen en el anexo 6.

Beneficios: los beneficios se cuantificaron teniendo en cuenta la tasa de hospitalizacio-
nes por MG, la de urgencias sin ingreso por MG, los pacientes incidentes que estan en
remision, los pacientes prevalentes que estan en remision y el impacto en la CVRS segln
la escala VAS. Para ello, los expertos estimaron el impacto de la aplicacion de las acciones
en las diferentes areas mencionadas.



2. VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS DE LOS
PACIENTES

TABLA 26. Variables sociodemograficas de los pacientes con Miastenia Gravis entrevistados

Variable
Edad (afios); media (DE) 55,60 (10,60)
Variable Categorias
Andalucia; n(%) 2(13,33)
Aragon; n(%) 1(6,67)
Asturias; n(%) 1(6,67)
Castilla La Mancha; n(%) 2(13,33)
Castillay Ledn; n(%) 1(6,67)
Comunidad . 0
Auténoma Comunidad Valenciana; n(%) 2(13,33)
Galicia; n(%) 1(6,67)
La Rioja; n(%) 1(6,67)
Madrid; n(%) 2(13,33)
Murcia; n(%) 1(6,67)
Pais Vasco; n(%) 1(6,67)
Vive solo; n(%) 4(26,67)
Sltu.af:ion Vive acompaiiado en domicilio; n(%) 11(73,33)
familiar
Vive en residencia; n(%) 0(0,00)
Noj; n(%) 8(53,33)
Familiares a Sii (%) 7 (46.67)
cargo
Media (DE) 1,86 (0,90)

DE: desviacion estdndar.
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TABLA 27. Nivel de estudios y situacion académica/laboral de los participantes.

Nivel de estudios

Sin estudios; n(%) 0(0,00)
Primarios; n(%) 0(0,00)
Secundarios; n(%) 3(20,00)
Superiores no universitarios; n(%) 6 (40,00)
Universitarios; n(%) 6 (40,00)
Situacion laboral o académica
Estudiante; n(%) 0(0,00)
Trabajador en activo; n(%) 2(13,33)
Jornada completa; n(%) 1(50,00)
Jornada parcial; n(%) 1(50,00)
No debido a MG; n(%) 0(0,00)
Debido a MG; n(%) 1(100,00)
Desempleo; n(%) 1(6,67)
No debido a MG; n(%) 1(100,00)
Debido a MG; n(%) 0(0,00)
Incapacidad laboral; n(%) 12(80,00)
No debido a MG; n(%) 0(0,00)
Debido a MG; n(%) 12(100,00)
Incapacidad temporal; n(%) 3(25,00)
Incapacidad permanente parcial; n(%) 1(8,33)
Incapacidad permanente total; n(%) 5(41,67)
Incapacidad permanente absoluta; n(%) 3(25,00)
Gran invalidez; n(%) 0(0,00)
Amo/a de casa; n(%) 0(0,00)
Jubilado; n(%) 2(13,33)

MG: Miastenia Gravis



TABLA 28. Variables clinicas relacionadas con el diagnéstico y las hospitalizaciones

\ELEL

Retraso en el diagnéstico (meses)*; media (DE)

19,49 (26,59)

Tiempo desde el diagnéstico (afios); media (DE)

Variable

Hospitalizacién sin UCI por MG

8,31(8,48)

Si; n(%) 10(66,67)
No; n(%) 5(33,33)
Hospitalizacién con UCI por MG
Si; n(%) 5(33,33)
No; n(%) 10(66,67)

*El retraso en el diagnostico se definié como el tiempo transcurrido entre la aparicion del primer sintoma y el diagnéstico definitivo.

DE: desviacion estdandar; MG: Miastenia Gravis; UCI: Unidad de Cuidados Intensivos.

FIGURA 16. Tratamientos actuales y recibidos durante el curso de la enfermedad
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FIGURA 17. Sintomas de la Miastenia Gravis en los pacientes entrevistados.
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TABLA 29. Salario mensual y porcentaje de salario destinado a necesidades médicas u otras debidas ala MG

Rango Salarial*

Menos de 1.500 €/mes; n (%) 3(20,00)
1.501 - 3.000 €/mes; n (%) 7 (46,67)
3.001- 4.500 €/mes; n (%) 3(20,00)
Mas de 4.501 €/mes; n (%) 2(13,33)
En necesidades médicas¥; media del % de salario (DE) 8,64 (10,32)
En otras necesidades*; media del % de salario (DE) 3,49 (7,70)

*Considerando el punto medio de los intervalos y una ventana de 500 € en los extremos, se ha estimado una media de 2.850 €/mes de
salario familiar. ¥ Las necesidades médicas consideradas fueron servicios de atencién médica no incluidos en seguros privados, enfermeria,
fisioterapia y psicologia, entre otras.t Otras necesidades consideradas incluyeron medicamentos no cubiertos por el sistema sanitario,
productos nutricionales, aparatos/dispositivos para cubrir necesidades especificas, asistente de hogar (limpieza, cocina, etc), otros como

dentista, pasta de dientes especifica o protectores de estémago.



TABLA 30. Porcentaje de pacientes con los diferentes grados de alteracion de los sintomas analizados

Ultimas semanas Peor periodo de la enfermedad

Y o T T s o [ [

:;:f:r'tad para 46,67% | 3333% | 667% | 1333% | 2000% | 667% | 2667% | 4667%
Dificultad para

stiens 53,33% | 3333% | 1333% | 000% | 3333% | 2667% | 33,33% | 667%
?rf'gi':'tad para 5333% | 4000% @ 667% | 000% | 3333% 2667%  2667% | 13,33%

Dificultad para

. 46,67% 40,00% 13,33% 0,00% 33,33% | 26,67% 33,33% 6,67%
respirar

Dificultad para
cepillarse los 53,33% 6,67% 40,00% 0,00% 20,00% | 20,00% 33,33% 26,67%
dientes o peinarse

Dificultad para
levantarse de una 60,00% 13,33% 26,67% 0,00% 26,67% 13,33% 13,33% 46,67%
silla

Vision doble 60,00% 20,00% = 13,33% 6,67% 26,67% | 13,33% 20,00% 40,00%

Parpados caidos

(ptosis) 46,67% 6,67% 20,00% | 26,67% | 20,00% 6,67% 26,67% 46,67%

*Los datos representados en naranja corresponden a los porcentajes mds elevados para cada sintoma durante las dltimas semanas o
durante el peor periodo de la enfermedad. Los valores O a 3 indican los grados de afectacion (“0” = sin sintoma; “3” = peor grado de
alteracién).
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3. MODELO DE CARGA

TABLA 31. Visitas sufragadas por pacientes

Parametro Numero de visitas en 6 meses Fuente
Visita atencion primaria 0,2
Visita fisioterapia 4.6
Entrevista a pacientes (65)
Visita psicologia 1,3
Visita otros* 1,4

* Nutricionista, dentista, poddlogo, dermatélogo y oculista

TABLA 32. Utilidades estado remision

Parametro
Utilidad (18 - 24 afios) 0,982 (43)
Utilidad (25 - 34 aiios) 0,975 (43)
Utilidad (35 - 44 afios) 0,949 (43)
Utilidad (45 - 54 aios) 0,923 (43)
Utilidad (55 - 64 afios) 0,901 (43)
Utilidad (65 - 74 afios) 0,891 (43)
Utilidad (75 afios o mas) 0,781 (43)




TABLA 33. Costes unitarios de los recursos sanitarios

Parametro Valor Fuente Comentarios
Consulta neurologia 234 € eSalud (66)
Consulta otros especialistas 213 € eSalud (66)
Consulta atencién primaria 60€ eSalud (66)
Consulta fisioterapia 16 € eSalud (66)
Consulta psicologia 58€ eSalud (66)
Consulta urgencias 270€ eSalud (66)
Resonancia craneal 277 € eSalud (66)
Electromiografia 113€ eSalud (66)
TAC 156 € eSalud (66)
Actividad enzimatica
(tiopurina metiltransferasa,TPMT) 62¢€ eSalud (66)
Densitometria 133 € eSalud (66)
Anticuerpos 170€ eSalud (66)
Nivel de tacrolimus en sangre 59€ eSalud (66)
Nivel de ciclosporina en sangre 40€ eSalud (66)
G70.00 - MG sin exacerbacion aguda
e e (en UCI)
Hospitalizacién con UCI 5.524 € CMBD (67) INE .
G70.01 - MG con exacerbacién aguda
(en UCI)
G70.00 - Miastenia Gravis sin exacerba-
. cién aguda (sin estancia en UCI)
Hospitalizacion sin UCI 15.581€ CMBD (67) INE
G70.01 - Miastenia Gravis con exacerba-

cion aguda (sin estancia en UCI)

Timectomia 1.071€ eSalud (66)

Administracion de farmacos

A 271€ eSalud (66)
intravenosos

UCI: Unidad de cuidados intensivos; CMBD: Conjunto Minimo Bdsico de Datos. Mg: Miastenia Gravis
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TABLA 34. Posologia tratamientos crénicos

Tratamiento Valor Fuente
Piridostigmina 210 mg/dia Panel de expertos
Prednisona* 17,5 mg/dia Panel de expertos
Azatioprina* 125 mg/dia Panel de expertos
Ciclosporina 250 mg/dia SEN (68)
Micofenolato 1.500 mg/dia SEN (68)
Tacrolimis 3 mg/dia Panel de expertos
Ciclofosfamida 750 g/m?/mes SEN (68)
2
Rituximab 375 mg/m?/semanal durante 4 semanas cada SEN (68)
6 meses
Efgartigimod* 700 mg/semanal en ciclos de 4 semanas, cada FT (69)
7 semanas
Ravulizumab* 3.300 mg/8 semanas FT(70)
Zilucoplan* 23 mg/dia FT(71)
Iglv 2 g/kg cada 3 meses Panel de expertos

FT: Ficha técnica; MG: Miastenia Gravis; SEN: Sociedad Espariola de Neurologia; IV: Intravenoso; IgIV: Immune globulin intravenous;
FT: Ficha Técnica. *Estimacion seguin un peso de 70 kg.



FIGURA 18. Anadlisis de sensibilidad univariado (AVAC)

Poblacién: Numero de pacientes
Utilidad (estado remision 55-64 afios)
Utilidad (estado 1)

Utilidad (estado 1)

Utilidad (estado II1)

Poblacion: Edad

Tasa anual de descuento utilidades
Utilidad (estado IV)

Utilidad (paciente con ingreso en UCI)

Poblacién: Sexo (% mujeres)

2.500

267; QI N 517

2.700

o3 (I 25
s02c (D :25:
3020 (D 3251
3085 (NI 3205
3.106 @D 3.188
3119 @D 3186

3129 @ 3161
3143 | 3147

3144 | 3146
2.900 3.100 3300 3500

@ Limite inferior [ ] Limite superior

FIGURA 19. Andlisis de sensibilidad univariado (costes)

Poblacién: Nimero de pacientes

Coste anual tratamiento (estado I11)

Coste anual tratamiento (estado VI)

Tasa anual de descuento costes anual
Coste anual tratamiento (estado remisién)
Coste visitas primer afio

Coste hospitalizacion por MG sin UCI
Coste visitas segundo afio

Coste visitas tercer afio

Poblacion: Edad

27.000.000€

32.000.000€

37.000.000€

so12751c QN 51./29071€

41.677.159%¢ (NN +7.764.703¢

43716571¢ (I 45.725.291€
43.996571¢ @) 45.880.072€
44100271 (P 45.341.591¢€
a4.247.602¢ () 45.194.221¢€
44.389.260¢ () 45.052.602¢
44394770¢ () 45.047.092€
44.438709¢ (P 45.003.153€

44.405.804€ () 44.885.335€

42,000000€  47.000.000 €

@ Limite inferior @ Limite superior
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TABLA 35. Resultados analisis de sensibilidad probabilistico

Caso base Media [»]3 IC 95%
AVACs 3.145 3.184 347 (2.504,3.865)
Coste total 44.720.931€ 44.807.334 € 5.079.681€ (34.851.343 €,54.763.325 €)

DE: Desviacion estdndar; IC: Intervalo de confianza; AVAC: Afios de vida ajustados por calidad.
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5. COSTE DE LAS SUBACCIONES

TABLA 40. Inversiones necesarias para cada accién y subaccion

Accién 1. Fomentar la creaciéon de unidades de acceso integral a la miastenia, incluyendo la

652.049 €

figura de enfermeria en gestion de casos

Subaccién 1.1 13.091€

Designar a un especialista en neurologia como responsable de la unidad.

Entre los neurdlogos existentes, se nombrara al responsable de la unidad.

Se asume 25 h anuales de neurélogo por cada unidad (una unidad

Ti i 13.091€
16Mpo en reuniones por CCAA, exceptuando 3 provincias que ya cuentan con CSUR)

Subaccién 1.2 39.273€

Asignar un responsable de cada especialidad como integrante de esta unidad.

Entre el personal ya existente, se nombrara a un responsable de cada especialidad. No se requiere un espacio fisico, pero
si establecer un sistema de comunicacion fluida y eficiente entre todas las especialidades implicadas fuera y dentro del

hospital.
Reuniones 39.273€ Se asumen 15h anuales de 5 especialistas por cada unidad
Subaccion 1.3 506.723 €

Incluir a la enfermeria de gestion de casos de enfermedades neuromusculares.

EI SNS aportaria el coste de enfermeria gestion de casos y con ello estimularia la creaciéon de estas unidades, que también
se ocuparian del manejo integral de otras enfermedades neuromusculares. Esta figura se encargaria de coordinar los
profesionales sanitarios implicados (papel centralizador), educar al paciente y su entorno, visibilizar el papel de las
asociaciones de pacientes y seria la figura de contacto directo con el paciente (correo electrénico de respuesta 24-48h).

Numero de pacientes 16.036 100% de pacientes

Numero de llamadas 0,7 4 llamadas de 10 min

Tiempo interconsultas 1,0 1h de media por paciente al afio

Subaccién 1.4 36.390€

Definir los estandares de calidad asistencial para el funcionamiento de las consultas especializadas en MG.

Anivel oficial (SNS/ CCAA) se definirian los estandares operacionales y estructurales de las unidades, que incluiria el
establecimiento de protocolos especificos, el aumento del tiempo en consulta, visitas de resultados en un maximo de 30
dias (indicador de calidad), fomentar la recogida de PRO/PRE y la personalizacion de los tratamientos.

Reuniones elaboracién

) 15.000 € 10 participantes con 1.500€ cada uno
estandares
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Gestion de avales cientificos 9.000€ 3 sociedades cientificas (SEN, SEFH, SEDENE)
Magquetacion 4.390€ Precio de mercado

Difusion 0€ Canales de comunicacién ya implementados

Publicacion web 0€ Servicios web ya contratados

Jornada de presentacién 8.000 € Precio de mercado

Subaccién 1.5 56.573€

Proporcionar informacién escrita sobre la enfermedad, el tratamiento y las pautas a seguir dirigida a pacientes y
familiares.

El equipo multidisciplinar elaboraria los contenidos del documento. Se realizaria un grupo focal con pacientes para ase-
gurar lacomprensibilidad de los contenidos. Se solicitaria el aval de la Sociedad Espafiola de Neurologia. El documento
maquetado e impreso se distribuiria a los pacientes (hospital).

Reuniones elaboracion material 15.000 € 10 participantes con 1.500€ cada uno

Gestidn de avales cientificos 9.000€ 3 sociedades cientificas (SEN, SEFH, SEDENE)

Grupo focal con pacientes 8.500€ 5 pa.cientes con 1.000 € cada uno + 3.500 € pago a Asociacion de
Pacientes

Magquetacion 4.390€ Precio de mercado

Impresion de materiales 17.396 € Tripticos para pacientes prevalentes e incidentes

Distribucion a hospitales 2.286 € Envio a los hospitales que disponen de servicio de neurologia

Accién 2. Promover las interconsultas estandarizadas y de facil acceso 861.283 €

Subaccién 2.1 0€

Fomentar el uso de vias de comunicacién que permitan a los médicos de AP y neurologia intercambiar informacién de
manera rapida y directa, como comunicacion telefonica, sistemas de mensajeria interna, correos electrénicos seguros o
plataformas de telemedicina (si existen).

Correo profesional 0€ Facilitar al médico de AP el correo que dan a los pacientes
Teléfono profesional 0€ Facilitar al médico de AP el teléfono que dan a los pacientes
Subaccién 2.2 730.022 €

Adaptacion del proceso asistencial a cada drea/departamento de salud.




Reuniones 730.022 € 2h al mes de 3 profesionales por cada hospital con neurologia

Subaccién 2.3 131.261€

Proporcionar formacién y capacitacion especifica a los médicos de atencién primaria y neurologia sobre el uso adecuado
de los canales de comunicacion establecidos y los protocolos de derivacién.

Reuniones elaboracién proceso 15.000 € 10 participantes con 1.500€ cada uno (incluye paciente experto)
Maquetacion 4.390€ Precio de mercado

Impresion de materiales 13.350€ Tripticos para consultas neurologia y centros AP

Distribucién de material 98.522€ Envio a hospitales con neurologia y centros AP

Accion 3. Fomentar el uso de la telefarmacia hospitalaria 194.765 €

Subaccién 3.1 17.700 €

Capacitacion del personal. Formacion adecuada al personal farmacéutico y médico sobre como utilizar eficazmente la
telefarmacia.

Reuniones elaboracién material 15.000 € 10 participantes con 1.500€ cada uno

Duracién de 6h (max.) a 150€/h online. Se consideran 3 ediciones

Imparticion 2.700€
anuales
Asistencia 0€ Dentro de la jornada laboral
Subaccioén 3.2 27.390€

Establecer directrices que definan cuando y cémo se debe utilizar la telefarmacia.

Reuniones elaboracion 15.000 € 10 participantes con 1.500€ cada uno

Magquetacion 4.390€ Precio de mercado

Difusion 0€ Canales de comunicacién ya implementados

Jornada de presentacion 8.000€ Revisar (obtenido anterior SROI)

Subaccién 3.3 55.000€

Creacion de un canal de comunicacion (teléfono/email) o integracion de los sistemas TIC (si existen) que faciliten la
comunicacién seguray eficiente entre el personal farmacéutico y los profesionales de salud en el hospital, asi como entre
farmacia hospitalariay los pacientes externos.

RETORNO SOCIAL DE LA INVERSION EN LA OPTIMIZACION DEL MANEJO
DEL PACIENTE CON MIASTENIA GRAVIS EN ESPANA



Reuniones elaboracién
estandares

15.000€

10 participantes con 1.500€ cada uno

Desarrollo App

40.000€

App de complejidad media

Subaccién 3.4

94.675 €

Instaurar un sistema de mensajeria para la entrega de medicamentos a domicilio

Envio de medicamento

94.675€

Envios cada 3 meses al 20% de los pacientes

Accioén 4. Proporcionar formacion sobre el diagnéstico y manejo de la MG dirigida a

médicos de AP

Subaccion 4.1

18.500€

Preparacion de materiales del curso acreditado con créditos CFC (Cursos de Formacién Continua no universitaria
acreditados que han cumplido un proceso de valoracién llevado a cabo por la Comisién de Formacion continua de las

profesiones sanitarias del SNS).

10 participantes con 1.500€ cada uno + 3.500 € asociacion de

Preparacion de material 18.500 € pacientes

Subaccién 4.2 4.500 €
Imparticion del curso online.

Imparticion 4500 € Curso de 30h (entre todos) a 150€ online.

Asistencia 0€ Dentro de la jornada laboral

Subaccién 4.3 11.790€
Gestidn de avales y tramites

Gestion avales SSCC 9.000€ 3 avales a 3.000€ cada uno

Acreditacién 2.790€ Suma de CCAA (revisar)

Accioén 5. Proporcionar formacion sobre el diagnéstico y manejo de la MG dirigida a

médicos de urgencias

Subaccién 5.1

15.900 €

15.900 €

Sesidn presencial anual entre neurologia (unidad de acceso integral a la miastenia) y personal de urgencias.

Preparacion de material

15.000€

10 participantes con 1.500€ cada uno




Asistencia

0€

Dentro de la jornada laboral

Imparticion

900 €

6ha150€/h

Subaccién 5.2

0€

Adaptacion de un canal de comunicacién 24h entre urgencias y neurologia

Canales de comunicacion

Accioén 6. Proporcionar formacién sobre el diagnéstico y el manejo de la MG dirigida a

oftalmélogos

0€

Uso de canales ya existentes. En los centros sin especialista en
neurologia de guardia, se adaptaran los canales de comunicacion
para que tengan acceso al neurélogo de guardia del centro de
referencia.

27.690€

Subaccién 6.1 15.900 €
Preparacion e imparticion de jornada de formacién anual online.

Preparacion de material 15.000 € 10 participantes con 1.500€ cada uno

Asistencia 0€ Dentro de la jornada laboral

Imparticién 900 € 6h a 150€/h

Subaccién 6.2 11.790€
Gestion de avales y tramites.

Gestion avales SSCC 9.000€ 3 avales a 3.000€ cada uno

Acreditacién 2.790€ Suma de CCAA (revisar)

Accién 7. Proporcionar formacion sobre la MG y su tratamiento dirigida a profesionales de

farmacia comunitaria

Subaccion 7.1

29.490€

17.700€

Elaboracion de contenidos de un curso acreditado por la CFC y difusion a través de Colegio de Farmacéuticos.

Preparacién de material 15.000 € 10 participantes con 1.500€ cada uno
. Duracién de 6h (max.) a 150€/h online. Se consideran 3 ediciones
Imparticion 2.700€
anuales
Difusion 0€ A través del Colegio de farmacéuticos
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Asistencia 0€ Dentro de la jornada laboral

Subaccién 7.2 11.790 €

Gestion de avales y tramites.

Gestion avales SSCC 9.000 € 3 avales a 3.000€ cada uno

Acreditacién 2.790€ Suma de CCAA (revisar)

Accion 8. Incentivar la adhesion de los profesionales sanitarios al Registro Espaiiol de

95.467 €

Enfermedades Neuromusculares (NMD-ES)

Subaccién 8.1 95.467 €

Proporcionar formacién sobre el registro y favorecer la sensibilizacion para su mantenimiento.

Formacién 0€ Se incluye en acciones formativas anteriores

Tiempo dedicado a la recogida 30 min [primera visita] + 10 min [visita sucesiva] por paciente
87.467 € .
de datos (25% de los pacientes)

Jornada resultados y

e . 8.000€ Precio de mercado
sensibilizacion

Accién 9. Llevar a cabo una campaiia de sensibilizacion social sobre la MG 247.437 €

Subaccién 9.1 15.000 €

Elaboracién de contenidos por parte de un equipo multidisciplinar

Preparacion de material 15.000 € 10 participantes con 1.500€ cada uno

Subaccion 9.2 4.390 €

Disefio de materiales y difusion en redes sociales

Magquetacion 4.390€ Precio de mercado
Difusion 0€ Asumimos por las SSCC o de Pacientes
Subaccién 9.3 228.047 €

Disefo de poster y distribucién a centros de salud o oficinas de farmacia.




Magquetacion 4.390€ Precio de mercado
Porcentaje de centros 10% 10% de centros sanitarios
Porcentaje de farmacias 95% 95% de farmacias
Impresion de materiales 58.250€

Distribucion a farmacias 155.784 €

Distribucion a centros de salud 9.624€

INVERSION TOTAL

RETORNO SOCIAL DE LA INVERSION EN LA OPTIMIZACION DEL MANEJO
DEL PACIENTE CON MIASTENIA GRAVIS EN ESPANA

| 2.158.870€




6. RETORNO DE LAS ACCIONES DE MEJORA POR
ESCENARIO

> ANALISIS DE SENSIBILIDAD

TABLA 41. SROI total en los escenarios planteados para el analisis de sensibilidad

Escenario SROI total (€)

Caso base: perspectiva del SNS, sin costes intangibles, media 3,13
Escenario alternativo 1: perspectiva social, sin costes intangibles, media 3,19
Escenario alternativo 2: perspectiva del SNS, con costes intangibles, media 3,95
Escenario alternativo 3: perspectiva social, con costes intangibles, media 4,02
Escenario alternativo 4: perspectiva del SNS, sin costes intangibles, mediana 3,31

FIGURA 20. SROI de cada accién a partir de las inversiones y retornos de cada una de ellas (escenario alterna-
tivo 1: perspectiva social, sin costes intangibles, media)

2.500.000€
2.000.000€
1.500.000€
1.000.000€

500.000€

© B N W A U O N ©®

o€ m = = - [ |

Accion 1 Accion2 Accion 3 Accion4 Accion 5 Accion 6 Accion7 Accion 8 Accion 9
Inversion 652.048,92€ 861.28322€ 194.764,54€ 34789,77€  15.90000€  27.689,77€  29.48977€  95.466,85€ 247.43746€
l Retorno  2.193.418,14€ 1.765.267,62€ 1.130.897,68€ 134.906,50€ 117.62051€ 104.966,60€ 83.176,00€ 243.734,26€ 980.235,03€

l SROI 3,36 2,05 581 3,88 7,40 379 282 2,55 3,96



FIGURA 21. SROI de cada accién a partir de las inversiones y retornos de cada una de ellas (escenario alterna-
tivo 2: perspectiva del SNS, con costes intangibles, media)

3.000.000€

=
(<)

2.500.000€

2.000.000€

1.500.000€

1.000.000€

500.000€

© B N W A U1 68 N © 0

0€ [ | [ | [ ] - .

Accion 1 Accion 2 Accion 3 Accion4 Accion 5 Accion 6 Accion7 Accion 8 Accion 9

Inversion 652.048,92€ 86128322€ 194.764,54€ 34.789,77€  15.90000€  27.689,77€  29489,77€  95466,85€ 247.43746€
'Retorno 2.689.248,02€ 2.225.147,16€ 1.433.697,26€ 169.126,70€ 147.030,67€ 132.61511€ 106.008,25€ 308.865,07€ 1.317.690,48€

. SROI 4,12 2,58 7,36 4,86 9,25 479 3,59 324 5,33

FIGURA 22. SROI de cada accién a partir de las inversiones y retornos de cada una de ellas (escenario alterna-
tivo 3: perspectiva social, con costes intangibles, media)

3.000.000€

=
(=)

2.500.000€

2.000.000€

1.500.000€

1.000.000€

500.000€

© B N W A U OO N ®©® vV

Accion 1 Accion2 Accion 3 Accion4 Accion 5 Accion 6 Accion7 Accion 8 Accion 9

Inversion 652.048,92€ 861.28322€ 194.764,54€ 34789,77€  15.90000€  27.689,77€  29.489,77€  95.466,85€ 247.43746€
'Retorno 2.733.185,80€ 2.264.911,83€ 1.456.793,06€ 171.878,13€ 149.728,68€ 134.74101€ 107.636,65€ 313.692,24€ 1.337.812,90€

' SROI 4,19 2,63 7,48 4,94 9,42 487 3,65 329 541
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FIGURA 23. SROI de cada accién a partir de las inversiones y retornos de cada una de ellas (escenario alterna-
tivo 4: perspectiva del SNS, sin costes intangibles, mediana)

3.000.000€
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2.500.000€
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1.000.000€

500.000€
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Accion 1 Accién 2 Accion 3 Accion4 Accion 5 Accion 6 Accion7 Accion 8 Accion 9

© B N W A U1 68 N © 0

Inversion 652.048,92€ 86128322€ 194.764,54€ 34.789,77€  15.90000€  27.689,77€  29489,77€  95466,85€ 247.43746€
'Retorno 2.314.466,63€ 1.884.818,21€ 1.195.817,30€ 142.54362€ 12607843€ 110.892,69€ 87.594,94€ 257.054,86€ 1.037.011,27€

' SROI 3,55 2,19 6,14 4,10 793 4,00 297 2,69 4,19
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