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calidad de vida, afectacién radiolégica y tratamientos
utilizados en pacientes con espondiloartritis asistidos en
consultas de reumatologia en Espaia.

Pacientes y métodos: Andlisis transversal y observacional
de 2.367 pacientes diagnosticados de espondiloartropatia,
segun los criterios de clasificacion del Grupo Europeo
para el Estudio de las Espondiloartritis, procedentes de
31 centros reumatoldgicos de toda Espafia. De cada
paciente se evalud y registré: medidas de movilidad
espinal (distancia occipucio-pared, test de Schober
modificado, flexién lateral lumbar, distancia dedo-suelo,

Objetivo: Analizar las caracteristicas sociodemograficas,
clinicas, actividad de la enfermedad, capacidad funcional,
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expansion tordcica y rotacién cervical), nimero de
articulaciones periféricas inflamadas, nimero de entesis
dolorosas segin el indice de MASES, el indice de
actividad de la enfermedad, el dolor nocturno, la
valoracién de la enfermedad por el médico y valoracién
global por el paciente mediante una escala visual
analogica y el indice de evaluacién radiografica. La
capacidad funcional se calculé mediante el BASFI, la
calidad de vida SF-12 y AsQoL.

Resultados: De los 2.367 pacientes, 1.622 eran varones
(68%) y 745, mujeres (32%), con una edad media *
desviacién estindar de 47,6 = 13,3 afios y una duracién
media * desviacién estiandar de la enfermedad de 11,5
*+ 9,9 afios. De ellos, 1.422 (61,5%) pacientes tenia
espondilitis anquilosante; 405 (17,5%), artritis
psoridsica; 333 (14,4%), espondiloartritis indiferenciada;
45 (1,9%), artritis reactiva; 24 (1%), artritis asociada a
enfermedad inflamatoria intestinal; 34 (1,5%),
espondiloartropatia juvenil, y 48 (2,1%) fueron mal
clasificados. E1 53% de los pacientes tenia una forma
clinica axial, el 17,3% tenia una forma periférica, el
28,8% tenia una forma mixta y el 0,8% de los pacientes
tenia una forma entesitica. El sintoma de inicio mis
frecuente fue la lumbalgia en el 56,8% de los pacientes.
Las manifestaciones extraarticulares asociadas mds
frecuentes fueron: psoriasis en el 23,2% de los pacientes,
uveitis anterior en el 16,2% y la enfermedad inflamatoria
intestinal en el 5%.

Palabras clave: Espondilitis anquilosante. Artritis
reactiva. Artritis de las enfermedades inflamatorias
intestinales cronicas. Espondiloartritis indiferenciadas.
Epidemiologia. Registro de enfermedades.

The National Spondiloarthropathies Registry of the
Spanish Society of Rheumatology (REGISPONSER).
Descriptive Study of 2367 Spanish Patients

Objective: The Spondyloarthropathies Study Group of
the Spanish Rheumatology Society (GRESSER)
launched, in 2004, the national registry of
Spondyloarthropathies (REGISPONSER) to
characterize the patients with this group of diseases
attending Spanish rheumatology clinics.

Patients and methods: Cross-sectional analysis of a
cohort of 2367 patients diagnosed of spondyloartrhitis
according to the classification criteria of the European
group for the study of the Spondyloarthropathies, from
31 reumatology centers from all of Spain. The period of
information gathering was 32 months and included all
consecutive adult patients who attended their clinics. The
data collected reflected sociodemographic characteristics,
as well as disease activity and functional status, treatment
use, and quality of life, all measured by standard

instruments.

Results: After three years 2367 patients have been
included in the registry: 1622 men (68%) and 745 women
(32%), with an average age of 47.6 (13.3) years and an
average disease duration of 11.5 (9.9) years. The diagnoses
of the patients included are: Ankylosing Spondylitis (n =
1422, 61.5%), Psoriatic Arthritis (n = 405, 17.5%),
Undifferentiated Spondyloarthropathy (n = 333, 14.4%),
Reactive Arthritis (n = 45, 1.9%), Arthritis associated to
Inflammatory bowel disease (n = 24, 1%), and Juvenile
Spondyloathropathy (n = 34, 1.5%) and badly classified 48
(21%). Regarding the clinical form, 53% had axial disease,
17.3% peripheral disease, 28.8% mixed disease, and 0.8%
isolated enthesitic form. Low-back pain was the first
presenting symptom in 56.8% of the patients, and the
extra-articular disease manifestations more common were
psoriasis (23.2%), anterior uveitis (16.2%), and intestinal
inflammatory disease (5%).

Key words: Ankylosing spondylitis. Reactive arthritis.
IBD arthritis. Undifferentiated spondyloarthropathies.
Epidemiology. Register of the diseases.

El principal objetivo de un registro es crear una gran base
de datos de pacientes afectados de una determinada enfer-
medad' que proporcione el conocimiento adecuado de las
caracteristicas clinicas, el pronéstico y la repercusion a lar-
go plazo de la enfermedad propuesta. Las espondiloartritis
(SpA) son un grupo heterogéneo de enfermedades reuma-
ticas inflamatorias que comparten similares caracteristicas
clinicas, epidemioldgicas, radiolégicas e inmunogenéticas.
La espondiloartritis anquilosante (EA) es el prototipo de
este grupo que comparte con otras entidades nosoldgicas:
artritis reactiva (ARe), artritis asociada a las enfermedades
inflamatorias intestinales crénicas (SpA EII), algunas for-
mas de artritis psoridsica (APs) y las espondiloartritis indi-
ferenciadas (U-SpA)?. La prevalencia de las SpA no estd
definitivamente establecida, debido a que hasta el mo-
mento no se les ha prestado la misma atencién que a otras
enfermedades reumdticas, como la artritis reumatoide o la
osteoporosis. Datos recientes proponen el 0,3%?* de la po-
blacién general. En Espafia, por el momento sélo dispo-
nemos de datos procedentes del Estudio Nacional de Va-
lidacién de Espondiloartritis', que demostré una
prevalencia media del 13% en pacientes que consultaban
servicios de reumatologia, y que varfa del 8 al 16% entre
las diferentes regiones espafiolas. Se trata pues de enfer-
medades de prevalencia relativamente elevada, y que por
tanto representan una carga sociosanitaria importante.

La experiencia con registros o grandes bases de datos
clinicas en las SpA es escasa. Recientemente se ha pro-
puesto un modelo para un registro internacional de pa-
cientes con APs’ y un estudio realizado sobre el registro
finlandés de gemelos con EA, en el que se encuentra
una concordancia de afectacién menor de la esperada
entre individuos genéticamente idénticos®.
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Pacientes y métodos
Participacion

En abril de 2004, el Grupo Espafiol para el Estudio
de las Espondiloartritis de la Sociedad Espafiola de
Reumatologia (GRESSER) puso en marcha un pro-
yecto con el fin de crear un Registro Nacional de Es-
pondiloartritis, llamado REGISPONSER, a través de
una base de datos central informatizada (SQLserver) y
compartida via internet (http://biobadaser.ser.es/cgi-
bin/regisponser/index.html). Han participado 31 ser-
vicios de reumatologia de 31 hospitales distintos, ubi-
cados en 19 provincias distintas, que abarcaban el
espectro de la poblacién espafiola, tanto en nimero de
habitantes, como en sus condiciones sociales, laborales
y econdmicas.

Todos los investigadores siguieron el mismo protocolo
de inclusién de pacientes consensuado tras varias reu-
niones de puesta en comun de criterios clinicos, analiti-
cos y metrolégicos. Se incluyé a todos los pacientes que
cumplian los criterios de clasificacién del Grupo Euro-
peo para el Estudio de las Espondiloartritis (ESSG), y
que en el dia de la inclusién tuvieran disponible una
analitica de 15 dias previos como mdximo, estudio ra-
diogrifico completo como méximo de un afio anterior y
cumplimentaran todos los cuestionarios autoaplicados.
En la base de datos, a cada paciente se le asignaba un
c6digo aleatorio, el cual era unico, vitalicio y secreto,
excepto para el coordinador del estudio, lo que salva-
guarda la confidencialidad de los datos registrados. El
periodo de recogida de datos fue de 32 meses. Todos
los pacientes dieron su consentimiento para participar
en el estudio. En cada centro, un mismo reumatélogo
evaluaba a los pacientes.

Un sistema centralizado externo de vigilancia controla-
ba las incongruencias o la veracidad de cumplimientos

de criterios de la ESSG.

Sitios clinicos

El estudio se llevé a cabo en 31 centros de Espana.
Los comités de investigacion y/o ética locales apro-
baron el protocolo y la carta de informacién/consen-
timiento, y todos los participantes firmaron el con-
sentimiento correspondiente después de haber sido
informados por el investigador acerca de los procedi-
mientos en el estudio.

Caracteristicas principales del pais y la poblacién
espafola

La superficie de Espafia alcanza los 505.988 km?. El
producto interno bruto (PIB) es de 1.403.793 déla-
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res/afio y el PIB per cdpita (estimado) a 30.764,512
délares/afio. De acuerdo al Instituto Nacional de
Estadistica, en el 2007 en Espafia en total habia
22.860.775 mujeres (50,58% del total de la poblacién)
y 22.339.962 varones (49,42%). El servicio sanitario
publico espafiol es universal y gratuito para todos los
habitantes del pais, su cobertura ronda el 98% de la
poblacién. La medicina privada, en los que el paciente
paga una parte o la totalidad de los costes derivados
por su atencién, es muy escasa. El gasto total en salud

representa el 7,6% del PIB del pais.

Datos recogidos

En el capitulo correspondiente a Metodologia de este
nimero monogrifico de REUMATOLOGIA CLINICA, se
describe con detalle el contenido de la documentacién
clinica y las variables recogidas de cada paciente.

Analisis estadistico

Los datos descriptivos se presentan como medias *
desviacién estdndar para las variables cuantitativas, y
como frecuencias absolutas y porcentuales para las va-
riables cualitativas.

Se realizaron anilisis de varianza simple y el test de la
X? para llevar a cabo los andlisis bivariantes.

Todos los contrastes fueron bilaterales y se considera-
ron significativos valores de p < 0,05.

Resultados

Durante 32 meses (marzo 2004 a marzo 2007) se inclu-
y6 en el estudio a 2.367 pacientes con criterios de es-
pondiloartritis indudables®. La media de poblacién de
referencia de cada uno de los 31 hospitales participantes
fue de 800.000 habitantes (300.000-1.100.000), que
abarcan zonas urbanas y rurales y se consideran de refe-
rencia para enfermedades reumdticas de esta poblacién.
El nimero minimo de pacientes a incluir fue de 30 por
centro. Grupo completo: 2.367 pacientes clasificados
como espondiloartritis.

Caracteristicas sociodemograficas

Se incluyé en el estudio a 2.367 pacientes, 1.622 varo-
nes (68%) y 745 mujeres (32%), con una edad media *
desviacién estindar de 47,6 + 13,3 afos. Quinientos
cincuenta y ocho (23,6%) pacientes habian presentado
algin tipo de incapacidad laboral, de ellos 79 (17,4%)
tenfan incapacidad laboral parcial (definitiva para deter-
minados trabajos especialmente pesados), 127 (28%)
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estaban con incapacidad total (para el trabajo que habi-
tualmente desempefia el paciente), 234 (51,5%) con in-
capacidad absoluta (para cualquier tipo de actividad la-
boral) y 14 (3,1%) tenfan gran invalidez (que precisan
de otra persona para ayuda en las tareas de la vida coti-
diana). En la tabla 1 se recogen las caracteristicas de-
mogrificas.

Historia de la enfermedad
La media *= desviacién estindar de edad de inicio de
los sintomas fue de 29,57 * 12,5 afios. La duracién

media * desviacién estindar de la enfermedad fue de
11,5 = 9,9 afios y el retraso en el diagnéstico/clasifica-

TABLA 1. Caracteristicas demograficas (n = 2.367)

Nimero (%)

Edad (X  DE) 47,6 (13,3)
Grupo étnico (N=1.288)
Blanca 1190 (98,5)
Blanca-indigena 4(0,3)
Indigena 1(0,1)
Indigena-amarilla o (0)
Profesion (N=1.198)
Universitario 139 (11,6)
Técnico 163 (13,6)
Empleado 269 (22,5)
Obrero especializado 339 (28,3)
Obrero no especializado 288 (24,0)
Estudios (N=1.202)
Universitario 207 (17,2)
Bachillerato 249 (20,7)
Secundaria 212 (17,6)
Primaria 519 (43,2)
Analfabeto 15 (1,2)
Laborales (N=2.257)
Trabaja 1.065 (47,2)
No trabaja 147 (6,5)
Estudiante 9 (0,4)
Jubilado por edad 56 (2,5)
Incapacidad laboral 558 (23,6)
Transitoria 96 (4,3)
Permanente 462 (20,5)

cién de 6,3 * 8,6 afios. En el 25,3% de los pacientes, el
retraso en el diagnodstico fue inferior a 1 afio, y fue su-
perior a 10 afios en el 20,6% de los pacientes.

Datos clinicos

El primer sintoma debido a la enfermedad (de inicio)
fue en orden decreciente: lumbalgia (56,8% de los pa-
cientes), sindrome sacroiliaco (34,6%), artritis de extre-
midades inferiores (29,6%), artritis de extremidades su-
periores (15,7%), entesitis (9,4%), cervicalgia (8,6%),
dactilitis (3,8%) y coxitis (2,8%).

Durante la enfermedad habian presentado: dolor ver-
tebral inflamatorio el 79%, sinovitis el 46,7%, uretri-
tis/cervicitis el 2,5%, dolor alternante en nalgas el
51,8% y entesitis el 29,9% del total de pacientes. Tres-
cientos noventa y seis pacientes (18,4%) tenian ante-
cedentes familiares de SpA. El 53% de los pacientes
tenia forma clinica axial, el 17,3% tenia forma perifé-
rica, el 28,8%, forma mixta, y sélo el 0,8% de los pa-
cientes tenia forma entesitica. Las manifestaciones ex-
traarticulares asociadas fueron: psoriasis (23,2% de los
pacientes), afeccién ungueal (9%), pustulosis palmo-
plantar (1,3%), acné conglobata (0,8%), balanitis
(1,1%), uveitis anterior (16,2%), enfermedad inflama-
toria intestinal (5%), prostatitis (0,8%), afeccién car-
diaca (1,4%), afeccién renal (1,8%), afeccién pulmonar
(1,1%) y afeccién neurolégica (0,7%). En la tabla 2 se
recogen los datos clinicos acumulados durante la en-
fermedad.

En las figuras 1y 2 se recogen los diferentes tratamien-
tos utilizados por los pacientes.

Se valor6 la mejorfa del dolor nocturno con los antiin-
flamatorios no esteroideos, con una respuesta favorable
en 1.632 (73%) de los pacientes, en 1.027 (75,1%) pa-
cientes con EA, en 265 (66,8%) pacientes con APs, en
248 (76,3%) de los pacientes con U-SpA, en 36 (80%)
de los pacientes con ARe, en 15 (68,2%) pacientes con
SpA Ell y en 24 (75%) de los pacientes con SpA juve-
nil. Ochocientos ochenta y dos (38%) practicaban ejer-
cicio fisico de forma habitual.

Clasificacion

Asi, 1.422 (61,5%) pacientes tenia EA; 405 (17,5%),
APs; 333 (14,4%), U-SpA; 45 (1,9%), ARe; 24 (1%),
SpA EII; 34 (1,5%), SpA juvenil, y 48 (2,1%) fueron
mal clasificados (fig. 3). En las tablas 3 y 4 se expresan
las variables clinicas de los pacientes en global y para
cada grupo diagndstico.

Se observé que los pacientes con EA tenian un retraso
mayor en el diagndstico, una duracién mayor de la en-
fermedad, un valor menor en el test de Schober, una
distancia dedo-suelo y occipucio-pared mayores, un
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TABLA 2. Manifestaciones clinicas acumuladas durante TABLA 3. Clinimetria del grupo global de espondiloartritis
la evolucion -
Media = DE
Ndmero (%)
BASDAI, puntuacién 4,0 £ 2,4
Articulares . . .
Articulaciones inflamadas 0,6 * 6,5
Artritis de las extremidades inferiores 701 (29,6) Entesis adoloridas 1,6 * 1,9
Entesitis 223 (9,4) EVA actividad, médico 3,0+ 2,1
Dolor lumbar inflamatorio 1345 (56,8) EVA dolor, dltima semana, noche 3,6 + 3,0
Dolor gldteo alternante o sacroiliaco 820 (34,6) EVA dolor, dltima semana 3,8+ 2,8
Dolor cervical 203 (8,6) EVA global del paciente 44 * 2,7
Artritis de las extremidades superiores 371 (15,7) VSG, mm/h 18,0 * 15,9
Dolor coxofemoral 66 (2,8) PCR, mg/| 8,6 + 13,4
Tarsitis 105 (13,2) BASFI, puntuacién 3,5 = 2,7
Dactilitis 269 (11,4) Schober modificado 3,418
Extraarticulares Expansién torécica 4,0 2,1
Uveitis 379 (16,2) Distancia dedo-suelo 16,6 *+ 13,8
Balanitis 25 (1,1) Distancia occipucio-pared 3,3 £ 5,4
Pulmonares 26 (1,1) SF12, fisico puntuacion 35,8 = 11,2
Pustulosis palmoplantar 547 (23,2) SF12, mental puntuacién 47,9 = 12,4
Acné conglobata 18 (0,8) BASDAI: Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index; BASFI: Bath
Ankylosing Spondylitis Functional Activity Index; DE: desviacién estandar;
Afeccion ungueal 212 (9) EVA: escala visual analdgica (cm); PCR: proteina C reactiva; SF12: Short
Form Health Survey; VSG: velocidad de sedimentacién globular.
Cardiacas 42 (1,8)
Renales 34 (1,4)
90
80 B EA
70+ & APs
[ u-spA
[0
‘T
c
(0]
o
& Figura 1. Tipo de tratamiento se-
gtin el diagnostico. ADA: adalimu-
mab; AINE: antiinflamatorios no
esteroideos; APs: artritis psoridsi-
ca; EA: espondilitis anquilosante;
ETN: etanercept; GCS: glucocorti-
coides; IFX: infliximab; LEF: leflu-
nomida; MTX: metotrexato; SSZ:
GCs ETN LEF ADA sulfasalacina; U-SpA: espondilo-
artritis indiferenciada.
valor més elevado en la escala analdgica visual del do- Spondylitis Functional Activity Index) y, por tltimo,

lor y en la valoracién global de la enfermedad por el un BASRI mayor (del inglés Bath Ankylosing
médico, mayor BASFI (del inglés Bath Ankylosing Spondylitis Radiology Index), todo ello con diferen-
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TABLA 4. Descripcion de los principales parametros por subgrupos mas importantes

EA (n = 1.422) U-SpA (n =333) APs (n = 405) p*
Datos demogréficos
Varones 1.069 (75,2) 172 (51,7) 228 (56,3) NS
Mujeres 353 (24,8) 161 (48,3) 177 (43,7) NS
Edad, afios 48,4 * 12,7 41,3 * 12,2 51,9 * 13,5 0,000
Datos clinicos, incluidas manifestaciones acumuladas
Edad al inicio de los sintomas, afos 26,9 * 10,4 30,8 * 12,2 39,8 = 14,0 0,000
Tiempo de evolucion al diagndstico, anos 13,5 * 10,5 6,2 * 6,0 8,6 = 7,5 0,000
Historia familiar de SpA 266 (20,2) 55 (17,7) 34 (9,5) 0,000
Inicio juvenil 181 (12,9) 38 (11,6) 16 (4,1 0,000
Dolor lumbar inflamatorio 1.393 (98) 264 (79,5) 110 (27,3) 0,000
Artritis de las extremidades inferiores 226 (15,9) 121 (36,3) 258 (63,7) 0,000
Entesitis 430 (30,5) 143 (43,5) 73 (18,1) 0,000
Dolor gliteo alternante o sacroiliaco 924 (65,9) 166 (50,5) 52 (12,9) 0,000
Artritis de las extremidades superiores 60 (4,2) 45 (13,5) 234 (57,8) 0,000
Dolor cervical 160 (11,3) 13 (3,9) 20 (4,9) 0,000
Dolor coxofemoral 58 (4,7) 10 (3,0) 6 (1,5) 0,036
Tarsitis (N=519/126/90) 55 (10,6) 15 (11,9) 22 (24,4) 0,001
Dactilitis 75 (5,3) 42 (12,7) 133 (32,9) 0,000
Clinimetria
BASDAI, puntuacién 4,1 * 2,3 3,8 + 2,5 4,2 * 2,5 0,042
Articulaciones inflamadas, media (min.-max.) 0,4 (0-28) 0,6 (0-32) 1,6 (0-45) 0,000
Entesis dolorosas, media (extremos) 1,8 (0-13) 1,8 (0-9) 1,2 (2-6) NS
EVA actividad, médico, cm 3,2+ 2,1 2,7 * 2,0 2,7+ 2,1 0,000
EVA dolor, dltima semana, noche, cm 3,9+ 2,9 3,5 + 2,9 2,7 + 3,0 0,000
EVA dolor, dltima semana, cm 4,1+ 2,7 3,7 = 2,8 2,9 * 3,0 0,000
EVA global del paciente, cm 4,6 = 2,7 4,1 2,7 4,3 = 2,7 0,014
VSG, mm/h 18,3 * 16,1 15,9 + 12,7 18,8 + 15,9 0,023
PCR, mg/| 9,2 + 13,7 7,0 * 14,1 8,2 + 11,9 0,033
BASFI, puntuacién 3,9 = 2,7 2,7 £ 2,5 3,1+ 2,6 0,000
Schober modificado, cm 2,0 = 1,7 4, = 1,5 4,2 = 1,4 0,000
Expansion toracica, cm 3,7 £ 2,2 5,1+ 2,1 3,9 * 1,6 0,000
Distancia dedo-suelo, cm 18,8 * 14,2 10,6 * 11,1 13,2 * 12,1 0,000
Distancia occipucio-pared, cm, media (min.-max.) 4,5 (0-35) 0,7 (0-14) 1,4 (0-24) 0,000
SF12 fisico, puntuacién 35,5 * 10,5 35,4 = 12,7 35,5 * 11,3 NS
SF12 mental, puntuacién 48,4 * 11,6 46,0 = 14,6 48,0 * 12,1 0,000

BASDAI: Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index; BASFI: Bath Ankylosing Spondylitis Functional Activity Index; EVA: escala visual analégica (cm); NS:
no significativo; PCR: proteina C reactiva; SF12: Short Form Health Survey; SpA: espondiloartritis; VSG: velocidad de sedimentacién globular.

*ANOVA de una via o prueba de la x>

Valores expresados como niimeros (%) y media *+ desviacion estandar, excepto que se especifique otro.
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Figura 2. Tipo de tratamiento. ADA: adalimumab; AINE: antiinfla-
matorios no esteroideos; ETN: etanercept; GCS: glucocorticoides;
IFX: infliximab; LEF: leflunomida; MTX: metotrexato; SSZ: sulfasa-
lazina.
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Figura 3. Diagndstico definitivo (n = 2.367 pacientes). APs: artritis
psoridsica; ARe: artritis reactiva; EA: espondilitis anquilosante;
SpA Ell: espondiloartritis asociada a enfermedad inflamatoria in-
testinal; SpA juvenil: espondiloartritis juvenil; U-SpA: espondiloar-
tritis indiferenciada.

cias estadisticamente significativas (p < 0,05). Los pa-
cientes con artropatia psoridsica tenian una afectacién
articular periférica mayor y un valor més elevado de
BASDALI (del inglés Bath Ankylosing Spondylitis Di-
sease Activity Index). El grupo de pacientes con
U-SpA presentaban los mejores valores respecto a la
excursion tordcica.
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Discusion

REGISPONSER (Registro Espafiol de Pacientes con
Espondiloartritis de la Sociedad Espafiola de Reuma-
tologia) es un proyecto dindmico, cuyo objetivo gene-
ral fue crear, desarrollar y explotar un registro nacio-
nal que recogiera el conjunto minimo bésico de datos
necesarios (sociodemogrificos, clinicos, biolégicos y
genéticos) que asegurase un sistema correcto de inclu-
sién de pacientes desde cualquier servicio de reuma-
tologia espafol. Los datos que presentamos en el pre-
sente trabajo corresponden a los resultados finales del
proyecto, correspondientes a 2.367 pacientes registra-
dos.

Este trabajo es la continuacién de otro trabajo recien-
temente publicado con datos preliminares de este pro-
yecto’. De la comparacién de ambos se puede confir-
mar que el perfil clinico o el patrén de la SpA en
Espafia no cambia significativamente al aumentar la
muestra de pacientes incluidos y, por otro lado, que el
método es vilido y fiable, ya que la utilizacién por
parte de otros centros (otros reumatélogos) sin tanta
experiencia, como los primeros investigadores, en tra-
tar pacientes con estas enfermedades, no modifica el
espectro semiolégico.

Entre los datos mds relevantes del registro hemos
constatado que mds de la cuarta parte de los pacientes
(26,1%) no son laboralmente activos, cifra que nos
parece preocupante, dada la edad media del grupo
que se sitda alrededor de los 45 afos. El 2,5% estd ju-
bilados por la edad, pero un 23,6% presenta incapaci-
dad laboral (transitoria 4,3% y permanente 20,5%).
La mayoria de pacientes tienen BASDALI superior a
4, lo que indica que la percepcién de los pacientes es
de no encontrar su enfermedad suficientemente con-
trolada. Y respecto a BASFI, la mayoria de pacientes
presentan cifras moderado-alto, lo que igualmente in-
dica una afectacién de la funcién fisica superior a la
deseable.

Retraso diagnéstico

La edad de comienzo —como ya habiamos detectado en
el trabajo previo, ahora con 2.367 pacientes incluidos—
se confirma que se sitia en los 27 afios (edad media)
para las EA, 30 afios para la formas indiferenciadas y de
40 afos para las APs, valores algo mas elevados que los
indicados en otras series con muchos menos pacientes
incluidos.
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