DOCUMENTO DE POSICION
GLOBAL SOBRE POLITICAS
SANITARIAS PARA LA RSCcPN

(Rinosinusitis Cronica con Polipos Nasales)
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Comprender la carga real de la RSCcPN
en los pacientes y la sociedad

La rinosinusitis cronica con polipos nhasales
(RSCcPN) es una enfermedad respiratoria cronica
(ERC) que afectaaentreelo5%yel4 % de la
poblacion general.® En Europa, la RSCcPN se debe
principalmente a una respuesta inflamatoria/
inmunitaria que también contribuye al desarrollo de
otras enfermedades cronicas como el asmay la rinitis
alérgica. Debido a que sus sintomas son similares

a los del resfriado y a la escasa concienciacion

de la poblacion, la RSCcPN suele diagnosticarse
erroneamente, sin embargo, aunque afecta
significativamente a quienes la padecen. La perdida
de olfato, una discapacidad que a menudo se ignora,
puede provocar una mala alimentacion, riesgos

para la seguridad, deterioro cognitivo y dificultades
emocionales y sociales. Los pacientes también
suelen presentar una mala calidad del sueno,
alteraciones en la salud mental, aislamiento social

y una disminucion en la productividad laboral. Estas
dificultades se ven agravadas por un diagnostico
tardio, tratamientos subdptimos que conllevan un
uso excesivo de corticosteroides sistémicos -con
posibles efectos adversos a largo plazo- y un acceso
desigual a terapias avanzadas como los tratamientos
biologicos. Estos factores afectan gravemente a la
calidad de vida de los pacientes y sobrecargan los
sistemas sanitarios. Ademas, la coexistencia de la
RSCCcPN con otras enfermedades como el asma,

la rinitis alérgica y la EPOC intensifica la carga de
morbilidad, dificulta el tratamiento y eleva los costes
sanitarios.

La necesidad urgente de una accion
normativa

En prevision de la 42 reunion de alto nivel de la
Asamblea General de las Naciones Unidas sobre
Enfermedades No Transmisibles (ENT) que se
celebrara en 2025, existe una necesidad apremiante
de avanzar en la respuesta mundial a las ERC para
garantizar que se prevengan, reconozcan, prioricen
y gestionen eficazmente en el contexto mas amplio
de las ENT. La RSCcPN representa una carga
significativa, aunque poco reconocida, dentro del
espectro de las ERC. Este documento de posicion
aboga por la inclusion y la priorizacion de la RSCcPN
en las politicas sanitarias mundiales para mejorar el
manejo de la enfermedad y los resultados para los
pacientes.
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Recomendaciones para una atencion
mejor y mas coherente

Para hacer frente a los retos a los que se enfrentan
los pacientes de la RSCcPN y aprovechar el impulso
existente, EUFOREA, GAAPP, EFAy todas las partes
interesadas que la respaldan desean hacer un
llamamiento a los responsables politicos para que:

1. Se reconozca la RSCcPN, y la RSC en
general, como una ERC tanto en la nueva
declaracion normativa sobre las ENT en la
reunion de la ONU como en las estrategias
nacionales de salud respiratoria.

2. Facilitar la implementacion de la
atencion multidisciplinaria para las

ERC mediante la creacion de centros de
excelencia para las enfermedades de las
vias respiratorias globales y mejorar la
concienciacion de los profesionales de
atencion primaria sobre la RSCcPN a fin
de garantizar un seguimiento y derivacion
optimos de los pacientes.

3. Garantizar el acceso temprano a
tratamientos que logren, al menos, el
controly, preferiblemente, la remision,
mejorando los resultados sanitarios y
permitiendo a los profesionales sanitarios
(PS) y a los pacientes encontrar el enfoque
quirurgico y bioldgico mas adecuado
basado en las guias médicas mas recientes
y en la toma de decisiones compartida.

4. Financiar la recopilacion de evidencia
en vida real (RWE, por sus siglas en
inglés) mediante el establecimiento de
registros en vida real y la financiacion de
proyectos de investigacion que permitan
cubrir las lagunas existentes en los datos
(por ejemplo, costes directos e indirectos) y
mejorar la equidad en salud.
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Se trata de una oportunidad crucial para avanzar

en la respuesta mundial a las enfermedades
respiratorias cronicas (ERC), con el fin de garantizar
Su prevencion, reconocimiento, priorizacion y manegjo
eficaz en el contexto mas amplio de las ENT.

Aunque todavia no esta reconocida politicamente
como tal, la rinosinusitis cronica con polipos nasales
(RSCcPN) es una ERC que afectaa entre el 0,5% y

el 4% de la poblacién general?, con sintomas graves
que afectan sustancialmente a la calidad de vida. La
RSCcPN suele coexistir con otras ERC, en particular
asma y rinitis alérgica, asi como EPOC en algunos
casos. Esto agrava la carga de la enfermedad y
complica su tratamiento, ya que la RSCcPN no
tratada o mal tratada contribuye a la aparicion o el
empeoramiento del asmay la EPOC.

A pesar de su prevalencia e impacto, la RSCcPN
sigue estando infradiagnosticada y no se trata
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adecuadamente, lo que genera importantes costes
sanitarios y afecta al bienestar de los pacientesy a su
capacidad para contribuir a la sociedad. Reconociendo
la urgencia de abordar estas cuestiones, la comunidad
mundial de defensa de la RSCcPN considera la
reunion de 2025 como una oportunidad crucial para
abogar por una atencion mejor y mas coherente.

En prevision de la reunion de alto nivel de las
Naciones Unidas de 2025, este documento de
posicion estratégica es fundamental para garantizar
que la RSCcPN esté adecuadamente representada
y abordada en el contexto mas amplio de las ERC.
Al articular las necesidades y los retos especificos
asociados a la RSCcPN, el documento busca
informar las politicas de salud global, promover

una accion acelerada y contribuir a una declaracion
politica integral que impulse la prevencion y el
control de las ERC, incluida la RSCcPN, fomentando
asi mejores resultados sanitarios en todo el mundo.
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¢0ué es laRSCcPN?

Trastorno inflamatorio crénico de los
senos paranasales

La rinosinusitis cronica (RSC) es un trastorno
inflamatorio créonico de los senos paranasales que
puede desarrollarse con polipos nasales (RSCcPN) o
sin ellos (RSCsPN).*?

La nariz es la puerta de entrada a

la respiracion y la RSCcPN puede

causar una amplia gama de sintomas

respiratorios persistentes que

empiezan en la nariz. Entre estos
se incluyen la congestion nasal, el goteo, las
dificultades respiratorias, la pérdida de olfato
(anosmia) y la presion o el dolor facial.345° EL
promedio de edad de aparicion de los primeros
sintomas es de 32 anos, segun un estudio de
adultos con RSCcPN de moderada a grave en paises
europeos, mientras que el pico de prevalencia se
da entre los 50 y los 60 afios.”®
A pesar de que representan algo menos del 30 % de
las personas diagnosticadas de RSC y de que afectan
entre el 0,5 % y el 4 % de la poblacion general, los
sintomas de la RSCcPN tienden a ser mas graves, con
un mayor impacto en la calidad de vida29x

Aunque sigue sin estar claro qué es exactamente

lo que causa inicialmente la RSCcPN, se sabe que
los factores ambientales (p. €j., agentes infecciosos,
contaminacion atmosférica, humo de tabaco)

y la susceptibilidad individual (p. €j., genética)
representan factores de riesgo.4*2®3 Ademas, se ha
descubierto que uno de los principales factores que
provocan la inflamacion cronica es una respuesta
inmunitaria crénica también conocida como
inflamacion de tipo 2 (T2i).2241
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La T2i también puede ser un factor impulsor de
otras enfermedades inflamatorias cronicas como el
asma, ciertos fenotipos de EPOC, la rinitis alergica,
la dermatitis atopica, la esofagitis eosinofilica, asi
como la enfermedad respiratoria exacerbada por
farmacos antiinflamatorios no esteroideos.*®

Un trastorno que a menudo se confunde
con un resfriado, pero que tiene
consecuencias devastadoras para
quienes lo padecen

Debido a los sintomas comunes y al
desconocimiento general de la enfermedad, la
RSCcPN suele confundirse con un resfriado
comun o una alergia.’¥’ Sin embargo, a diferencia
de un resfriado, los sintomas de la RSCcPN pueden
persistir y tener un gran impacto en la vida diaria
del paciente®, y pueden ser tan debilitantes

como otras enfermedades cronicas graves como
la diabetes, la EPOC y la insuficiencia cardiaca
congestiva.t92°

La pérdida continua del olfato y los efectos sobre

el gusto y la congestion nasal son, desde la
perspectiva de los pacientes italianos y espanoles,
los sintomas que mas repercuten en la vida de los
pacientes.®2 Y, cuanto mas grave es la enfermedad,
mas frecuentes e intensos son los sintomas.?

Trastorno que a menudo coexiste con
otras enfermedades y las agrava

En Europa, el 66% de los pacientes con RSCcPN
de moderada a grave declaran padecer entre 1y
3 afecciones adicionales causadas por T2i*, como
rinitis alérgica/alergias (hasta el 75%)4%y asma
(30%-70%).128
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En el caso de los pacientes con RSCcPN, el asma a menudo
permanece sin diagnosticar?® y los pacientes que viven con asma
comorbida y RSCcPN tambien experimentan una mayor carga
de enfermedad y dificultad para respirar, debido a una mayor
recurrencia de la enfermedad y a la dificultad para lograr el
control de esta 2627

En Italia, los datos del registro de la Red Italiana de Asma Grave
(SANI) muestran que los pacientes con asma grave que también
padecen RSCcPN experimentan un numero significativamente
mayor de exacerbaciones al ano y utilizan corticosteroides
orales durante periodos mas prolongados,?’” lo que conlleva
efectos graves para la salud.®

Los datos disponibles indican que la RSC no
tratada o mal tratada, incluida la RSCcPN, puede
repercutir en otras ERC como el asmay la EPOC,
empeorandolas potencialmente, incluso mediante
exacerbaciones mas frecuentes y graves, o incluso
provocando su aparicion.293°3t De hecho, en un
estudio se observo que la prevalencia de RSC en
pacientes con EPOC era del 22,5%, de los cuales el
82% no estaban diagnosticados ni tratados para su
RSC.20

En Europa, los pacientes consideran que no se
presta la debida atencion médica a las afecciones
comorbidas.®® Esto lleva a una desconexion entre

la elevada prevalencia de comorbilidades y la
atencion que reciben los pacientes, lo que en ultima
instancia pone de manifiesto una laguna critica en
el tratamiento de la RSCcPN.

¢Como afectala RSCcPN
ala calidad de vida del paciente?

Tiene un impacto significativo e
infravalorado en la vida de los pacientes
debido a la pérdida de olfato

La anosmia, es decir, la pérdida del olfato es una
discapacidad invisible y poco reconocida, ya que
las personas no son conscientes de la importancia
del olfato hasta que lo pierden.®

A menudo asociada a una pérdida del gusto,3

la anosmia afecta a la forma en que los pacientes
pueden disfrutar de los alimentos y las bebidas,5323435
lo que puede conducir a una nutricion deficiente,
cambios de peso no deseados y otros riesgos para
la salud relacionados con la dieta.>

La anosmia tambien impide a los pacientes
detectar peligros ambientales como el humo
o los alimentos en mal estado, lo que aumenta
el riesgo.53% Ademas, la perdida de olfato puede
tener implicaciones cognitivas mas amplias,

y se asocia con el deterioro cognitivo y la
neurodegeneracion.*®

Ademas, las investigaciones destacan que el
impacto psicosocial es significativo.?s Un estudio
global de pacientes con trastornos del olfato o del
gusto reveld que mas del 60% de los participantes
declararon sufrir ansiedad y depresion.?”




‘Perdi el sentido del olfato a los 25
anos. Lo mas dificil fue no poder
saborear bien la comida ni detectar si
estaba en mal estado. Mi familia comia
lo que yo cocinaba y, en ocasiones, se
enfermaba. Tampoco sabia cuando
cambiarle el panal a mi bebé, lo que
me generaba mucha preocupacion.
No podia oler perfumes ni aromas,

y me entristecia no poder disfrutar

de mi fragancia favorita. Ademas,

al no poder percibir mi propio olor
corporal, a veces me preocupaba
causar incomodidad a los demas.

Una vez no detectée una fuga de gas;
afortunadamente, mi marido lo noto

a tiempo y no ocurrio un accidente
grave. Tambien sufro crisis asmaticas
cuando estoy cerca de humo de
tabaco u otros olores fuertes. Como no
podia evitarlos, a veces sufria ataques
de asma repentinos, e incluso llegue a
desmayarme’.

Tomomi Sekine,
paciente que vive con RSCcPN en Japon

Documento de posicion global sobre la RSCcPN / 8

Se ha descubierto que la péerdida del olfato
asociada con la RSCcPN también altera las
relaciones, afecta al apoyo social y modifica los
comportamientos sexuales.34 En el Reino Unido, el
39 % de los pacientes encuestados indicaron que la
peérdida del olfato «a menudo o siempre» afectaba
a sus relaciones, mientras que un tercio observaba
un impacto negativo en el trabajo,3* especialmente
en aquellos que dependian del olfato para su
seguridad o para desempenar su trabajo (por
ejemplo, los chefs).3

Deterioro de la calidad del sueno y
aumento de la somnolencia diurna

Sintomas como la obstruccion nasal, la rinorrea y el
goteo posnasal®3® se asocian a una menor calidad
del sueino, que empeora con la gravedad de la
enfermedad ®

En Italia, los pacientes con RSCcPN y sus
cuidadores informan de una media de 72 y 52 dias
al ano, respectivamente, con mal suefio nocturno
La falta prolongada de sueno de calidad provoco
somnolencia diurna en los pacientes y cuidadores
(48 y 39 dias al ano, respectivamente), lo que
condujo a una reduccion de la productividad, lo que
a su vez interfiere en el trabajo y los estudios e
incluso lleva al abandono de la vida social en casos
extremos.®




Perjudica la salud mental, el
bienestar social y la capacidad
de trabajo de los pacientes

Elalcance de la RSCcPN va mas alla

de la salud fisica, ya que supone una
carga importante para la salud mental
del paciente,*® que experimenta una
disminucion de la concentracion,
frustracion, tristeza, ansiedad y
depresion.s

La mayoria de los pacientes (65%) piensa con
frecuencia en el tratamiento de su RSCcPN, con 1
de cada 5 afirmando que piensa en ello a diario. Esto
subraya la importancia de una atencion integral que
aborde tanto los aspectos fisicos como mentales de
la enfermedad.+°

Estas dificultades psicologicas se ven agravadas por
la somnolencia diurna, que afecta al rendimiento
general en el trabajo.”® En ltalia, la RSCcPN supone
una media de 49,8 dias al afio de incapacidad
laboral o escolar, repartidos a partes iguales

entre el presentismo y el absentismo.®* Ademas

de la fatiga y la salud mental, el dolor fisico y los
largos periodos de recuperacion tras la intervencion
quirdrgica son factores clave que contribuyen a esta
carga.’®

La RSCcPN también afecta al bienestar social, ya
que la conciencia de la enfermedad reduce el
disfrute en entornos sociales y provoca una pérdida
de confianza en uno mismo.*°

A menudo, los profesionales sanitarios subestiman
estos aspectos, lo que demuestra aun mas la
atencion suboptima que reciben los pacientes con
RSCcPN en Europa.®

"La péerdida del sentido del olfato
significa vivir con una discapacidad.
Esto provoca que te marginen
socialmente y, como resultado,
tambien conlleva problemas
psicologicos graves y depresion.”

Paciente que vive con RSCcPN en Alemania
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‘Llevo casi 30 anos conviviendo con
ella. Empezo cuando era muy joven,
una edad en la que socializar es muy
importante, y me afecto mucho.

Fue terrible. Dormia muy mal,

me despertaba miles de veces y

no podia concentrarme del todo.

Mis companeros no paraban de
preguntarme por que siempre estaba
resfriada. Estaba tan cansada por la
noche que no queria salir a cenar con
nadie. Un vaso de vino me hinchaba
mucho la nariz. Fueron anos muy
duros psicologicamente para mi, que
tambien afectaron mucho a mi vida
social. He derramado muchas lagrimas
de desesperacion.

La perdida del sentido del olfato

fue un traurma enorme para mi.

Pase muchos anos perdiendome
fragmentos de mi vida: el olor de

la primavera, el olor de mis bebés,
nuevas fragancias, etc. Habia planeado
convertirme en perfumista, pero
RSCcPN hizo anicos mi sueno.

Vanessa Limonge,
paciente que vive con RSCcPN en Espana




¢Cuales son los principales retos alos
que se enfrentan los pacientes a lo largo
de surecorrido asistencial?

El retraso en el diagnéstico impide que los
pacientes reciban tratamiento antes de
que se produzca una pérdida significativa
de la funcion nasal

En Europa, se tarda una media de 2,1 anos desde los
primeros sintomas hasta el diagnostico.” Esto significa
que, en el momento del diagndstico, los pacientes
habran experimentado ya una pérdida significativa
de la funcién nasal, en particular una limitacion

del flujo nasal y del olfato? En ltalia, este retraso

se extiende hasta los 7,2 afios ® En Espana, el 22%
de los pacientes con enfermedades T2i, incluida la
RSCcPN, esperan mas de 5 anos.*®

" Tarde 10 anos en ser derivado a un
alergologo y en recibir el diagnostico
de RSCcPN. Por desgracia, para
entonces ya era demasiado tarde,
pues ya tenia danos graves en la
nariz, concretamente en las paredes
nasales y el maxilar. Esto se debio en
parte a mi propia infravaloracion de la
enfermedad - "son solo alergias’-, asi
como al tiempo que pasée intentando
navegar por los sistemas sanitarios de
varios paises, que tienden a mantener
a los pacientes en atencion primaria
mas tiempo del adecuado.”

Victor Gascon Moreno,
paciente que vive con RSCcPN en Austria
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Algunas de las razones aducidas para el retraso en
el diagnostico o el infradiagnostico son: retrasos
en la busqueda de atencion médica por parte

de los pacientes (con la consiguiente ineficacia
del autocontrol);? falta de conocimiento de la
enfermedad por parte de los medicos de atencion
primaria (MAP);” diagnostico erroneo (con pacientes
que reciben un tratamiento inadecuado) y la
necesidad de derivacion oportuna a medicos
especializados en varias areas diferentes,
especialmente en presencia de comorbilidades
(por ejemplo, alergia/inmunologia, neumologia,
otorrinolaringologia, medicina interna)¥ . En

toda Europa, mas de un tercio de los pacientes
experimentan un diagndstico inicial incorrecto.’

Las terapias convencionales no ayudan
a todos los pacientes y pueden incluso
perjudicar su salud y calidad de vida

La naturaleza inflamatoria heterogénea de la
RSCcPN significa que los pacientes mostraran
diferentes respuestas al tratamiento, siendo

la RSCcPN inducida por T2i la que a menudo
muestra una mayor resistencia a los tratamientos
convencionales.? Se estima que un tercio de todos
los pacientes con RSCcPN tienen dificultades
para lograr el control de sus sintomas persistentes
o recurrentes, a pesar del tratamiento a largo

plazo con corticosteroides intranasales y de haber
recibido al menos 1 ciclo de corticosteroides orales
(CO) en el tratamiento de la RSCcPN durante los 2
anos anteriores y/o cirugia de senos paranasales
previa. 42

)

Las guias europeas recomiendan los CO para

el tratamiento de las exacerbaciones de la
enfermedad y los sintomas recurrentes.*3 Sin
embargo, a menudo solo proporcionan un alivio

a corto plazo .3 EL uso repetido y a largo plazo de
CO puede provocar efectos graves para la salud
(por ejemplo, osteoporosis, diabetes, hipertension,
ansiedad, cambios de humor, aumento de peso),
especialmente en los adultos mayores®4445, o que
los convierte, segun las guias, en inadecuados para
el tratamiento de mantenimiento.#4 A pesar de estos
riesgos, muchos profesionales sanitarios siguen
recetandolos en exceso.




En ltalia, por ejemplo, el 20% de los médicos
prescriben CO por cada exacerbacion de la
enfermedad .+

Se calcula que alrededor del 46% de los pacientes
con RSCcPN en Europa se han sometido a cirugia
endoscopica de senos paranasales (CESP) .2
Lamentablemente, la tasa de recurrencia de los
polipos nasales oscila entre el 20% y el 60% en un
plazo de 1,5 a 4 afios,*° y llega hasta el 60%-90% en
los pacientes con RSCcPN con T2i y comorbilidades
como elasma® Ademas, entre el 20% y el 37% de los
pacientes pueden necesitar cirugias de revision en
un plazo de 5 a 12 afnos,>*° que son mas complicadas
debido a la cicatrizacion y a la alteracion de

la anatomia. Esto también puede conllevar un

mayor riesgo de complicaciones y periodos de
recuperacion mas largos,* lo que supone un coste
adicional para la calidad de vida del paciente y los
presupuestos sanitarios.

Como resultado, los pacientes manifiestan su
preocupacion por los beneficios inciertos en la
recuperacion del olfato, el alivio temporal de la
cirugia, la necesidad de repetidas cirugias, los
largos periodos de recuperacion y las posibles
camplicasianes.®

“Tardaron mas de cinco anos en
hacerme un diagnostico definitivo.
Incluso despues de someterme a

un tratamiento con gotas nasales y
medicacion, no recupere el sentido
del olfato, por lo que me someti a una
cirugia endoscopica. Por desgracia,
mi olfato seguia sin recuperarse. Justo
cuando me habia dado por vencida,
mi otorrinolaringologo me recomendo
someterme a un tratamiento
biologico’.

Tomomi Sekine,
paciente que vive con RSCcPN en Japon

Los pacientes con RSCcPN grave no
controlada podrian beneficiarse de los
farmacos biologicos, pero muchos no
pueden acceder a ellos
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Las terapias biologicas pueden reducir
significativamente la carga de la enfermedad al
reducir el tamano de los polipos, aliviar los sintomas
y disminuir la necesidad de CO y cirugia.#’

Este impacto viene sugerido por la evidencia en

vida real (RWE), como el registro nacional francés
BIOPOSE, que informo de que tras 6 meses de
tratamiento biologico, el 59% de los pacientes fueron
clasificados como respondedores excelentes segun
los criterios EUFOREA-EPOS 2023.4 En presencia de
asma, también mejoran los sintomas de asma, las
pruebas de funcion pulmonary el control del asma.#

En la actualidad, se han aprobado tres farmacos
biologicos dirigidos contra T2i para el tratamiento
de la RSCcPN 25 Estos farmacos ofrecen
esperanza a los pacientes con RSCcPN grave
no controlada cuya enfermedad no responde a
los corticosteroides topicos/sistémicos ni a la
cirugia.»>¥

A pesar de lo prometedor de los farmacos biologicos

en el tratamiento de la RSCcPN, y debido en parte a

la diferente asignacion de los presupuestos sanitarios
segun las prioridades nacionales, el acceso a ellos varia
significativamente entre los paises y dentro de ellos.

N A
K1

0

Por otra parte, segun una encuesta internacional de
pacientes, mientras que el 48% de los pacientes
con RSCcPN preferian someterse primero a

una intervencion quirurgica y luego recibir un
tratamiento biologico si era necesario, el 40% se
inclinaba por someterse primero a un tratamiento
biologico para evitar por completo la intervencion
quirurgica. Sin embargo, el 50% de los que se
sometieron a cirugia afirman que no se les dio la
opcion de probar primero un farmaco biologico.




Esta discrepancia pone de relieve como un aumento
de la toma de decisiones compartida podria
beneficiar a los pacientes, en lo que se refiere a
estar informados sobre todas las opciones para el
tratamiento de su RSCcPN.4°

Por lo tanto, aun queda trabajo por hacer. En

primer lugar, para garantizar que todos los
pacientes elegibles tengan acceso al tratamiento
adecuado y, en segundo lugar, para que la toma de
decisiones compartida abarque todas las opciones
disponibles para el tratamiento de la RSCcPN.

¢Cudles son los costes asociados ala
RSCcPN?

La atencion convencional supone un
elevado coste paralos sistemas sanitarios

En todos los paises europeos, se ha informado

que la RSCcPN conlleva elevados costes para los
sistemas sanitarios, debido a la multitud de visitas a
especialistas, cirugias repetidas y hospitalizaciones
relacionadas que deben soportar los pacientes,
ademas de los multiples ciclos de CO.205057 Estos
costes aumentan aun mas en pacientes con RSCcPN
grave no controlada4

aBa
\/ para el sistema sanitario
1.501,20 euros por paciente

La situacion en Cataluna (Espana) refleja el elevado
coste de la atencion a la RSCcPN en toda Europa,
con unos costes medios anuales por cada paciente
con RSCcPN que alcanzan los 1.611,5 euros, al igual
que la situacion en Inglaterra (Reino Unido), donde
los costes relacionados con la cirugia alcanzaron
las 2.173 libras por paciente y afio.®

Lamentablemente, los datos sobre los gastos
directos de los pacientes en Europa son muy
limitados y deben mejorarse. En Italia, el 68,5% de
los pacientes con RSCcPN informan unos gastos
anuales de hasta 480 euros, que alcanzan los 960
euros para 1 de cada 4 pacientes.*

Conseguir que los pacientes reciban antes el
tratamiento adecuado es esencial para reducir su
utilizacion de los servicios sanitarios y disminuir los
costes directos e indirectos asociados.’*4
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Las comorbilidades aumentan atiin mas el
coste paralos sistemas sanitarios

Se ha demostrado que la coexistencia de la RSCcPN
y otras afecciones puede aumentar significativamente
los costes de los sistemas sanitarios. Si se tiene en
cuenta el asma comorbida y la RSCcPN, los costes
directos anuales medios aumentan en 1.909 euros
en presencia de RSCcPN.#

1.909 euros

En Catalufa (Espafia), los costes sanitarios
directos asociados a formas graves de ambas
enfermedades (4.441,3 euros) duplican a los que
padecen ambas afecciones en formas mas leves
(2.106.8 euros).5

En Finlandia, el coste medio por paciente con
RSCcPN y asma grave no controlada alcanza

los 12.673 euros %’ Estos costes se derivan
principalmente del uso excesivo de CO y del coste
relacionado con sus graves efectos sobre la salud
(por ejemplo, osteoporosis, diabetes, hipertension,
ansiedad), y un analisis del registro SANI en lItalia
reveld que los pacientes con asma comorbiday
RSCcPN los utilizan durante periodos mas largos
que los que solo tienen asma, con el consiguiente
aumento de los costes anuales relacionados con la
asistencia sanitaria.

Los costes indirectos siguen estando poco
estudiados

La investigacion muestra que hay muy pocos datos
que evaluen el coste del absentismo y el presentismo
debidos a la RSCcPN. En los Paises Bajos, sin
embargo, se calcula que el impacto financiero de la
RSCcPN sobre los empleadores alcanza los 5.659,28
euros por paciente y aio, debido a las pérdidas de
productividad en el 35% de los pacientesy a una
media de 10,55 dias de ausencias por paciente y ano.
Ademas, los costes indirectos representan el 79% de
los costes anuales totales (1.900 millones de euros/
afo en los Paises Bajos), lo que supone una carga
considerable para la sociedad.®

A
- 5,659,28 euros por
paciente y afio
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Garantizar que la nueva declaracion politica sobre ENT que se adoptara
en la 42 reunion de alto nivel de la AGNU sobre ENT dé prioridad a la
prevenciony el control de las ERC, incluida la RSCcPN, junto con el
asmay la EPOC.

Garantizar que la resolucion sobre la salud pulmonar integrada, que
se adoptara en la Asamblea Mundial de la Salud de 2026, priorice
la RSCcPN como una ERC junto con las enfermedades de las vias
respiratorias bajas.

Desarrollar o revisar las estrategias de salud respiratoria existentes
para garantizar que dan prioridad a la RSCcPN, una enfermedad que
a menudo es comorbida con el asma y ocasionalmente con la EPOC,
para abordar holisticamente la carga de las enfermedades de las vias
respiratorias (vias respiratorias altas y bajas).

Invertir en los proveedores de atencion primaria y en la formacion de
los farmacéuticos para garantizar que disponen de los conocimientos,
las herramientas y los incentivos adecuados para:

- reconocer los sintomas de la RSCcPN y remitir a los pacientes a la
atencion especializada para su diagnostico y tratamiento oportunos;

- poder ofrecer un seguimiento periodico de los pacientes con RSCcPN
y derivarlos a una atencion mas especializada cuando sea necesario
(por ejemplo, en caso de progresion de la enfermedad o necesidad de
intensificar el tratamiento)

Incentivar la creacién de centros de excelencia para el tratamiento
de enfermedades globales de las vias respiratorias (vias respiratorias
altas y bajas), de modo que la RSCcPN y las comorbilidades asociadas,
asi como su impacto multidimensional en los pacientes, puedan
tratarse de forma holistica desde el diagnostico. Desde el punto de
vista de la RSCcPN, estos centros deberian permitir la colaboracion
entre neumologos, otorrinolaringologos, alergologos, inmunologos y
psicologos.

Aprender de las mejores practicas en otras areas terapéuticas, desde
centros de atencion terciaria para la fibrosis quistica hasta oncologia, con
el fin de implementar los mejores modelos de atencion integrada que
garanticen un enfoque unificado de las vias respiratorias y tengan en
cuenta la salud mentaly el bienestar.
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Garantizar el acceso » Permitir que los profesionales sanitarios y los pacientes encuentren el
oportuno a tratamientos enfoque mas adecuado en cuanto a la cirugia y el uso de biolégicos

que logren al menos el

para cada caso, en funcion de:

i + las ultimas guias y normas EPOS (European Position Paper on Rhinitis)
Contro.l’x preferlblemente y EUFOREA, lo que permitira una cirugia de calidad, asi como una
la remision, meJOr?ndP escalada oportuna del tratamiento hacia los farmacos biologicos para
|los resultados sanitarios, los pacientes con enfermedad grave no controlada y/o la presencia
mediante: de comorbilidades T2i;

« los recientes avances en las herramientas de cribado y evaluacion,
como el nuevo Sinonasal Radiological combinado con la escala de
Lund-Mackay, que mejoran la prediccion del riesgo de recaida 'y
de cirugia de revision®®, asi como las definiciones consensuadas de

g g controly remision, por ejemplo, las propuestas por EUFOREA, y, por
oc ultimo;
= + toma de decisiones compartida, de modo que las decisiones tengan

en cuenta las preocupaciones, preferencias y necesidades de los
pacientes, asi como los resultados comunicados por los pacientes.

Financiar |a recogida » Establecer registros de practica clinica real para la recopilacion
de evidencia en vida real (RWE), que respalde una atencion mejory
mas homogeénea, incluida la seleccion de tratamientos y la atencion

de RWEy la investigacion,

medmnte: personalizada, asi como una mejor comprension del ahorro en costes
asociado a los distintos tratamientos tanto para los sistemas de salud
como para los gastos directos de los pacientes.

'1}' » Financiar proyectos de investigacion para mitigar las actuales lagunas
de datos, incluidos, entre otros, los costes directos e indirectos de la
RSCcPN, con el fin de apoyar la toma de decisiones sanitarias y mejorar
la equidad sanitaria.




Jo/

Alinicio del proyecto, Weber Shandwick llevo a cabo
una investigacion en forma de revision bibliografica
rapida centrada en el panorama mundial, Europa

y cinco paises europeos: Francia, Alemania, Italia,
Espana y Reino Unido. La revision incluyo articulos
cientificos y académicos de libre acceso publicados
entre enero de 2020 y febrero de 2025, accesible a
través de dos plataformas: PubMed y EMBASE.
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Se complemento con una investigacion documental
sobre los datos generados o la informacion
pertinente publicada por organizaciones relevantes
(por ejemplo, asociaciones de pacientes o de
defensa de los derechos del paciente) durante el
mismo periodo. El objetivo de esta investigacion fue
recopilar informacion sobre una serie de cuestiones
clave en torno a cuatro pilares de investigacion:

Barreras de acceso

Subtipos / fenotipos Signos y

/ endotipos sintomas

Grados de gravedad Comorbilidades
Causasy Bienestar mental,

factores de riesgo

emocional y social

Capacidad para

Retos en el
diagnostico

Retos en el tratamiento
medico y la atencion
sanitaria

Retos del tratamiento
(cirugia)

Retos del tratamiento
(farmacos no

a los farmacos no
biologicos
Barreras de acceso

a los farmacos
biologicos

Incidencia 'y .
. trabajar y mantenerse
prevalencia .
activo
o Gastos sanitarios
Prondstico

directos

Gastos indirectos

Una vez recopilados los datos, el documento de
posicion fue elaborado por Weber Shandwick en
estrecha colaboracion con los tres autores de este
articulo (representantes de EUFOREA, GAAPPy EFA),
que conforman el Comiteé Directivo, con el apoyo de
Sanofi y Regeneron. Este proceso de colaboracion
incluyd un total de cuatro reuniones, ademas del
trabajo fuera de linea y el tiempo de revision.

biologicos)

Retos del tratamiento
(farmacos biologicos)

El grupo mas amplio de representantes de
organizaciones de defensa de los pacientes 'y
defensores individuales que finalmente respaldaron
el documento y sus recomendaciones normativas —
la Junta de Defensa (Advocacy Board)— tambien fue
invitado a participar en una de estas reuniones. Este
grupo reviso, valido y respaldo el documento. Tanto
el Comiteé Directivo como la Junta de Defensa fueron
convocados por Sanofi y Regeneron.




Jo/

Este documento de posicion representa unicamente
los puntos de vista y opiniones de sus autores, que
son los unicos responsables de su contenido.

Este documento tiene como objetivo ofrecer una
vision general comprensiva del panorama actual

del manejo de la RSCcPN en Europa y a nivel
mundial; sin embargo, es importante sefnalar que no
constituye una revision cientifica exhaustiva. En su
lugar, la revision rapida de la literatura, realizada por
Weber Shandwick, proporciona perspectivas valiosas
sobre diversos aspectos que afectan a una muestra
representativa y diversa de pacientes con RSCcPN.
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