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El Angioedema hereditario (AEH) es una enfermedad de origen genético, que se caracteriza por presentar episodios (atagues)
recurrentes de hinchazon subcutanea, sin urticaria y prurito, que fundamentalmente afecta a piel y mucosas de las vias respiratorias
superiores y del tracto gastrointestinal’

Existen distintos tipos de AEH en funcion del perfil

La enfermedad supone un gran impacto en la calidad de

genético del paciente. La variante mas frecuente es el AEH
por déficit de la proteina inhibidor de C1(AEH-C1-INH)

vida de los pacientes:

Bajo grado de conocimiento de la enfermedad
Impredecibilidad de los ataques (en tiempo y
gravedad)

Necesidad de asistencia en urgencias
Infradiagnastico y diagndstico tardio

Dificultad de acceso a determinadas soluciones
terapéuticas y tratamientos

Preocupacion por la transmision a descendientes

El AEH es una enfermedad rara, con una prevalencia
aproximada de 1,1 -1,6 por cada 100.000 habitantes

Ademas del impacto negativo en la calidad de vida de los
pacientes, el AEH es una enfermedad que conlleva
asociada una carga econoémica en

Pacientes y familiares

Sociedad general

Sistemas de asistencia sanitaria3

1. Vives Toledo R, Sorli Guerola JV, Sierra Santos L, Garcia Ribes M. Angioedema hereditario. Revista Clinica de Medicina de Familia. 2015;8:62-5.; 2. Aygdren-Piirsiin E, Magerl M, Maetzel A, Maurer M. Epidemiology of Bradykinin-mediated angioedema: a systematic investigation of
epidemiological studies. Orphanet journal of rare diseases. 2018;13(1):1-9.; 3. Spand R, Di Paola N, Bova M, Barbarino A. Value co-creation in healthcare: evidence from innovative therapeutic alternatives for hereditary angioedema. BMC health services research. 2018;18:1-13.
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El objetivo principal de este estudio es cuantificar y valorar en términos econémicos, por primera vez hasta la fecha, la
carga del AEH tanto para los pacientes como para la sociedad y el Sistema Nacional de Salud. Para esto se han establecido
una serie de objetivos especificos:

Conocer el recorrido del paciente con AEH, sus distintos perfiles y situaciones clinicas y su experiencia en las
diferentes etapas de la enfermedad

|dentificar los elementos que componen la carga de la enfermedad en cada etapa del recorrido del paciente con
AEH y los principales drivers de coste

Cuantificar y valorar en términos econdomicos los diferentes elementos identificados a lo largo del recorrido del
paciente para obtener el impacto del AEH
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El proyecto se ha dividido en tres fases de acuerdo a los objetivos secundarios establecidos

o i ®

Generacion del recorrido del |dentificacion probabilistica de los Cuantificacion del impacto
paciente elementos de coste asociados econdémico

Para la construccion del modelo de evaluacion econdmica se ha empleado un arbol de decision determinista, representando todos
los eventos y nodos de decision relacionados al desarrollo de la patologia que conllevan un coste asociado

La cuantificacion de los costes se ha obtenido a través de diversas fuentes:

Prestacion de servicios: Listados autondmicos de prestacion de servicios sanitarios

Precio de los farmacos: Resoluciones de la Comision Interministerial de Precios (CIMP)'

Pruebas diagnosticas: Listados autonomicos de prestacion de servicios sanitarios y resolucion de la Mutualidad General de
Funcionarios Civiles del Estado?

Transporte: Informe Captio del kilometraje 20213

Pérdida de productividad: Encuesta de Estructura Salarial del Instituto Nacional de Estadistica*

1. Ministerio de Sanidad - Comision Interministerial de Precios de Medicamentos y Productos Sanitarios. Accessed March 1, 2022. https://www.sanidad.gob.es/profesionales/farmacia/CIPMyPS.htm; 2. Resolucion de 13 de diciembre de 2019, de la Mutualidad General de Funcionarios
Civiles del Estado, por la que se publica el Concierto suscrito con entidades de seguro para el aseguramiento del acceso a la asistencia sanitaria en territorio nacional a los. Boletin Of del Estado. 2019;309.; 3. Emburse Captio. Informe Captio Del Kilometraje 2021.; 4. Instituto Nacional de
Estadistica. Encuestas de estructura salarial. Accessed March 3, 2022. https://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736177025&menu=ultiDatos&idp=1254735976596
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A lo largo de todo el proyecto y para tener una vision completa del abordaje de la patologia se ha trabajado con un comité de 18
expertos con los cuales se ha ido validando los resultados de cada una de las fases del proyecto

Maria Luisa Baeza Jefa de Seccidn Servicio Alergologia, H.G.U. Gregorio Marafi6én, Madrid

Maria Teresa Caballero | Especialista de Area en Alergologia, H.U. La Paz, Madrid

Mar Guilarte Especialista en Alergologia, H.U. Vall d'Hebron, Barcelona

Alejandro Joral Jefe servicio Alergologia en H.U Donostia, San Sebastian

Jesus Jurado Especialista en Alergologia, H.U. Hospital General Nuestra Sefiora del Prado, Talavera de la Reina. Toledo
Maria Angeles Lara Especialista en Alergologia, H.U. Clinico San Cecilio, Granada

Carmen Alonso Enfermeria, Complejo Hospitalario Universitario de Vigo

Enfermeria Diego Pérez Enfermeria, H.U. Virgen del Rocio, Sevilla

Maria José Pla Enfermeria, Hospital Universitario y Politécnico de La Fe, Valencia

José Cabeza Jefe de Servicio FH, H.U. Clinico San Cecilio, Granada

Emilio Monte Jefe de seccion del Servicio de FH. Hospital Universitario y Politécnico La Fe, Valencia.
Montserrat Navarro Especialista en Farmacia Hospitalaria en el Servicio de FH H.U. Santa Maria, Lleida
Inmunologia Danilo Escobar Especialista en Inmunologia. H.U. Son Espases, Palma de Mallorca

Laura Medrano Paciente, socia de AEDAF y vocal de la C. Valenciana y Murcia

Pacientes Sarah Smith Presidenta AEDAF y cuidadora

Carolina Zamora Socia AEDAF. Responsable de RRSS

Ana Martinez Especialista en Urgencia Hospitalaria, H.U. La Paz, Madrid

Coral Suero Jefa del Servicio de Urgencias, Hospital de la Axarquia, Malaga

Alergologia

Farmacia
Hospitalaria

Urgencias
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p _ososECEA_____________________________ 4 PRINCIPALES COSTES

-;'@ Paciente con episodios repetidos de AE
|

Pruebas y tratamiento del ataque segtin sintomas
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Paciente con Ataque leve- Ataque
sospecha de AEH moderado-grave leve-moderado
|
| | | |
Abdominal Cervicofacial via Resplratona Periférico
Superior
Atencion Primaria |~ > Urgencias Urgencias de
g Hospitalarias < Atencion Primaria
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Pruebas y tratamiento
del ataque segiin
sintomas
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Sin hospitalizacion Hospitalizacion UCl
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Derivacion otros
Servicios

A

Derivacion a Alergologia/Inmunologia

Paciente que acude a estudio T

l

Tratamiento recurrente

genético por cribado familiar

Atencion Primaria, Urgencias (Médico de familia, Urgencias, otros)

segun los sintomas

Atencion Primaria

Consulta

Urgencias Hospitalarias

Consulta
Tratamiento
Ingreso hospitalario
Pruebas
Transporte

Urgencias Atencion Primaria

Consulta
Tratamiento
Pruebas
Transporte

Asociados

Pérdida de productividad paciente
Pérdida de productividad cuidadores

ntraaa en el circuito ctiviaad recurrente ontinuiaad del proceso
Entrada en el circuito 4 Actividad t [>> Continuidad del



Recorrido del paciente — Diagnostico
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DIAGNOSTICO PRINCIPALES COSTES

—

Derivacion a Alergologia/Inmunologia

l

Pruebas diagnésticas

l >D>
Confirmacion diagnéstica AEH
(Determinacion C4, C1q, C1-INHf* y C1-INHc*)

l

Estudio genético
Cribado familiar

*Los niveles de C1-INHf y C1-INHc se deben hacer al menos dos veces, separados por tres meses, si es posible, para confirmar el diagndstico.

>I> Continuidad del proceso

Pruebas diagnosticas

Bateria de pruebas diagnoésticas
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TRATAMIENTO - SEGUIMIENTO AEH PRINCIPALES COSTES

Establecimiento del
tratamiento

—> Taller de autoadministracion*

:

Recogida de la medicacion

en Farmacia Hospitalaria®
. Tratamientos
¢Paciente con procedimiento quirdrgicos Si
0 médicos planificados a corto plazo? N > cpC1INH IV Farmacos para el tratamiento:
l 0 - A demanda
¢Paciente con ataques frecuentes? C1 inhibidor - PCP
_> - _
No Si recombinante IV PLP
y & & )
Tratamiento a demanda del N Profilaxis a largo plazo (PLP)** + Profilaxis a corto plazo Seguimiento
ataque agudo Tratamiento a demanda del ataque agudo (PLC) *** .
Consultas rutinarias
Pruebas rutinarias
—  C1 Inhibidor (IV)
l l l l l Asociados
A;‘;t:l’;‘;:te at‘eﬁ':cf:s“*ii* trane)t\:u:?i:o**** C1 Inhibidor (IV) C1 Inhibidor (SC) Lanadelumab Pérdida de productividad paciente
Pérdida de productividad cuidadores

*No en todos los centros los pacientes tienen acceso a la medicacién para la autoadministracion

** Segun pauta del clinico
*** Administrados en autoadministracién domiciliaria, consultas o Centro de Salud. Se administran en Urgencias en caso de situacién quirdrgica o procedimiento urgente

**** Dispensacion en farmacia comunitaria
(€] Posibilidad de dispensacion por Telefarmacia en funcion de las capacidades de los hospitales y las necesidades particulares de los pacientes

-
@ Telefarmacia <> Nodo de decision [&% Seguimiento del paciente
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TRATAMIENTO - SEGUIMIENTO (a demanda) PRINCIPALES COSTES

Ataque agudo
Ataque leve-moderado Ataque grave
I
No administracié Administracion del Y Y
’ taralt‘:::iir::: o tratam'?;?l;ir::lzgm;ilio ) HETD D U IO
Ataques agudos
v v Neiide 3 Ureangias | AP l Consulta
Ataque Ataque no cude a trgencias Tratamiento en domicilio y Ingreso hospitalario (UCI, Box urgencias...)
| remite remite IR ELITITE I CO derivacion a Urgencias T t
tratamiento l g Gl
Urgencias Hospitalarias / v v S ; LY Seguimiento
Urgencias AP Ataque no Ataque Vigilancia, Tratamiento en
- ¢ remite remite Urgencias y valoracién por ORL Consultas rutinarias

Pruebas rutinarias
Tratamiento en Urgencias

¢—‘—¢ l l Asociados
—

Ataque Ataque no Ataque no Ataque Pérdida de productividad paciente
remite remite remite remite Pérdida de productividad cuidadores

Hospitalizacion/UCI <

l ,,

_ Ataque
remite

—> Alta <

A Y Actividad recurrente



Estimacion de costes

La estimacion de costes reflejada hace referencia a los costes medios ponderados por paciente al afio
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Fase Apartado Categoria Valor Subtotal Total
Atencidn primaria Consulta 98,8 € 98,8 €
Consulta 603,6 €
Uraencias hosnitalari Pruebas 437,6 €
(\?igit: ::n:;':sazassa)s Tratamiento 3135 € 1.770,8 €
’ Ingreso hospitalario 391,3 €
. r 4 Transporte 24,9 €
Prediagnéstico Consulta 206.1 € 3.370 €
Urgencias Atencion Primaria | Pruebas 132,7 € 546.8 €
(Visitas anuales 4) Tratamiento 3,3€ ’
Transporte 46 €
. Pérdida de productividad paciente 846,2 €
GELEELLE Pérdida de productividad cuidadores 108,8 € ks
Diagnéstico Prueba diagnésticas Bateria de pruebas diagnosticas 321,7 € 322€ 322 €
Tratamiento a demanda del ataque agudo 6.954,7 €
Tratamientos Profilaxis a corto plazo (PCP) 1.653,6 € 46.185 €
Profilaxis a largo plazo (PLP) 37.576,8 €
Seguimiento Consultas rl_Jtlngrlas 949.8 € 1.035€
Tratamiento y seguimiento Prucbas rutinarias 849 ¢€ 47.827 €
Asociados Pérdida de productividad paciente 302,2 € 3173 € '
Pérdida de productividad cuidadores 15,1 € ’
Consulta 131,1 €
Ataques agudos Ingreso hospitalario 13,5 € 290 €
Transporte 145,8 €
Coste medio ponderado por paciente/aio 51.519 €
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v" El AEH es una enfermedad rara con escasa informacion bibliografica por lo que los estudios relacionados con esta

enfermedad suponen un avance de cara a una mejor compresion y optimizacion del abordaje de la patologia

v" El presente trabajo supone el primer estudio, inédito hasta la fecha, realizado en el ambito del impacto econémico
del AEH

v" Las fases con una mayor carga econdmica son las fases previas al diagndstico (sospecha) y el tratamiento de los

pacientes

v" Una optimizacion de los procesos previos al diagnoéstico, supondria una reduccion en visitas, pruebas y

morbimortalidad de los pacientes, con el consiguiente descenso del impacto econémico de la patologia
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v En el ambito del tratamiento, existen tres areas de mejora capaces
de optimizar el abordaje de la patologia

v Autoadministracion domiciliaria de tratamientos,
reduciendo la cantidad de visitas y la dependencia de los
centros sanitarios (con su respectivo coste asociado),
aumentando la calidad de vida de los pacientes y
empoderando a los propios pacientes en el abordaje de su
enfermedad

v Adaptacion de la posologia de acuerdo a las necesidades
especificas de los pacientes, permitiendo reducir la
dosificacion y gasto farmacéutico sin alterar los resultados
clinicos

v Uso de PLP, reduciendo significativamente el nimero de
ataques de AEH y mejorando la calidad de vida de los
pacientes.

A pesar de su alto coste, los farmacos empleados en PLP
suponen un gasto bajo para el sistema, al tratarse de una
enfermedad rara, por lo tanto, poco frecuente
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