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RESUMEN

Antecedentes y objetivo: La espondiloartritis axial (EspAax) es una enfermedad musculoesquelética con
manifestaciones diversas. En la practica clinica se ha observado variabilidad y limitaciones en la recogida
de las variables necesarias para su seguimiento. El objetivo del proyecto CREA fue consensuar estrategias
de mejora para la valoracién inicial y el seguimiento de los pacientes con EspAax en Espafia.
Materiales y métodos: Se realiz6 una encuesta con 33 preguntas a una muestra representativa de reuma-
télogos expertos del territorio espafiol sobre la practica clinica, los recursos y las limitaciones actuales
en el seguimiento de los pacientes con EspAax. En 10 reuniones regionales se discutieron los resultados
de la encuesta y se propusieron 107 estrategias que fueron valoradas mediante un consenso Delphi en el
que participaron 85 expertos.
Resultados: La falta de tiempo en consulta, de personal de enfermeria y/o de apoyo, y el retraso en la rea-
lizacién de pruebas de imagen fueron las limitaciones mas destacadas en el seguimiento de los pacientes
con EspAax. Se propusieron 202 estrategias relacionadas con la evaluacién de los indices de calidad de
vida e impacto de la enfermedad; las comorbilidades y manifestaciones extraarticulares; las pruebas de
laboratorio; las pruebas de imagen; la exploracién fisica y metrologia; y los indices de actividad y fun-
cion. De todas, 54 se consideraron altamente aconsejables. No se encontraron diferencias regionales en
los valores de consenso.
Conclusiones: Las propuestas consensuadas como altamente aconsejables en el estudio actual son aplica-
bles a todo el territorio nacional, permiten realizar un seguimiento y control mas estrecho y homogéneo
de los pacientes con EspAax, facilitar un manejo integral y responden a las necesidades no cubiertas
detectadas en la encuesta inicial.
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Resources and Strategies for the Optimal Care of Patients With Axial
Spondyloarthritis: The CREA Project

ABSTRACT

Background and objective: Axial spondyloarthritis (axSpA) are musculoskeletal diseases with different
manifestations. In clinical practice, variability, and limitations in the collection of the outcomes requi-
red for follow-up have been observed. The objective of the CREA project was to agree on improvement
strategies for the initial assessment and follow-up of patients with axSpA in Spain.

Materials and methods: A survey with 33 questions was conducted by a representative sample of rheuma-
tologists on clinical practice, resources, and present limitations in the follow-up of patients with axSpA.
The results of the survey were discussed in 10 regional meetings, and 105 strategies were proposed and
evaluated through a Delphi consensus in which 85 experts participated.

Results: The lack of time for clinical visits, the lack of nurses and/or support staff and the delay in perfor-
ming the imaging tests were the most prominent limitations in the follow-up of patients with axSpA. One
hundred and five strategies were proposed related to the evaluation of disease activity, physical function,
quality of life and disease impact, to the evaluation of comorbidities and extra-articular manifestations,
laboratory tests; imaging tests, physical examination and metrology. Of the total, 85 were considered
highly advisable. No regional differences were found.

Conclusions: The proposals agreed upon as highly advisable in the present study are applicable to the
entire national territory, allow tighter and more homogeneous monitoring of the patients with axSpA,
facilitate more comprehensive management of the disease, and respond to the unmet needs detected in

the initial survey.

© 2022 Elsevier Espafia, S.L.U. and Sociedad Espafiola de Reumatologia y Colegio Mexicano de

Reumatologia. All rights reserved.

Introduccion

La espondiloartritis axial (EspAax) es una enfermedad muscu-
loesquelética que puede tener diferentes manifestaciones clinicas.
Su principal sintoma es el dolor crénico de espalda, generalmente
inflamatorio, acompafado de rigidez, que mejora mediante el ejer-
cicio fisico!. La EspAax afecta principalmente al esqueleto axial,
y su lesién radioldgica mas caracteristica es la sacroilitis?>. Los
pacientes con EspAax pueden presentar también manifestacio-
nes extraarticulares, tanto musculoesqueléticas (artritis, entesitis
y dactilitis) como no musculoesqueléticas (uveitis, psoriasis y
enfermedad inflamatoria intestinal)*. El concepto EspAax engloba
los pacientes con espondilitis anquilosante (EA) y los pacien-
tes con EspAax no radiografica (EspAax-nr)°®, que no presentan
sacroilitis radiografica segin los criterios modificados de Nueva
York de EA pero son clasificados en virtud de la presencia de
lesiones inflamatorias en la resonancia magnética (RM) de articu-
laciones sacroiliacas (SI) o la presencia del antigeno leucocitario
humano B27 (HLA-B27) junto con otras caracteristicas tipicas de
espondiloartritis’. La EspAax tiene un impacto importante en la
calidad de vida (CdV)8 y se asocia a diversas comorbilidades®.

La prevalencia de EspAax a nivel mundial, incluyendo pacientes
radiograficos y no radiograficos, oscila entre 20 y 161 por 10.000
personas'. La prevalencia de la EA se sitda entre 9 y 30 por 10.000
personas’. En Espaiia, se ha estimado una prevalencia de EA de 26
por 10.000 personas'’.

En la practica clinica habitual se ha descrito una amplia varia-
bilidad y una recogida insuficiente de las variables necesarias para
realizar el seguimiento de los pacientes con EspAax'?!3. A nivel
nacional, se ha observado que el 87% de las historias clinicas no
recogen un indice de actividad de la enfermedad o una valoracién
global del paciente; el 84% no incluyen un indice funcional; y el 60%
no contienen una evaluacién de la posible afectacién articular!2.
Con el objetivo de homogeneizar la practica clinica habitual y mejo-
rar el manejo y el pronéstico de la EspAax, se han publicado guias
para el seguimiento de los pacientes, tanto a nivel nacional como
internacional’-'#1>, En Espafia, ademas, se ha desarrollado un cua-
dro de actuacién para facilitar la evaluacién de los pacientes con
EspAax 'S,
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El objetivo del proyecto CREA fue, primero, conocer la practica
clinica habitual, los recursos disponibles y las limitaciones actuales
en el seguimiento de los pacientes con EspAax y, en una segunda
fase, elaborar y consensuar, mediante una muestra representativa
de reumatdlogos expertos, estrategias para mejorar el seguimiento
de los pacientes con EspAax en Espaia.

Métodos

El proyecto CREA es un estudio cualitativo y cuantitativo des-
arrollado a lo largo de 3 fases diferenciadas: una encuesta a nivel
nacional, una serie de reuniones regionales para debatir los resulta-
dos de la encuesta y proponer acciones, y un consenso Delphi para
validar las estrategias propuestas, entendidas como una serie de
acciones a llevar a cabo para mejorar el manejo de los pacientes con
EspAax. Las estrategias hacen referencia al conjunto de valoracio-
nes, pruebas y evaluaciones de la enfermedad que seria deseable
implementar en la practica clinica para mejorar el manejo de los
pacientes con EspAax (fig. 1).

Encuesta de recursos y limitaciones

Durante octubre y noviembre de 2019 se realiz6 una encuesta a
nivel nacional sobre la atencién especializada de los pacientes con
EspAax, con el fin de conocer los recursos y limitaciones existen-
tes en la practica clinica habitual. La encuesta fue disefiada por un
comité cientifico compuesto por 10 expertos y se dividié en 4 sec-
ciones: (a) Perfil del médico participante, (b) Gestién del paciente
enlaconsulta, (c) Evaluacién del paciente, y (d) Limitaciones encon-
tradas en la practica clinica. La encuesta comprendia 33 preguntas
que incluian diferentes items. Se conté con la participacién de 107
reumatoélogos con interés y experiencia demostrada en el manejo
de la patologia, miembros del Grupo de estudio de Espondiloartri-
tis de la Sociedad Espafiola de Reumatologia (GRESSER), invitados
por el comité cientifico, y que representaban las distintas areas
regionales (tabla 1).

Las caracteristicas de los participantes y los resultados obteni-
dos se describieron mediante tablas de frecuencias para variables
de tipo nominal y medidas de tendencia central y dispersién para
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Encuesta sobre recursos y
limitaciones existentes en la | !

valoracion inicial y de V
seguimiento de estos pacientes

10 reuniones regionales para
debatir las mejores estrategias
de manejo de estos pacientes l
adaptadas a la practica clinica
habitual y disponibilidad de

Consenso de las estrategias de
seguimiento de los pacientes a
nivel regional y nacional
mediante un estudio Delphi.

en la préactica clinica real.

recursos de cada area.

\ Octubre — Noviembre 2019 | |

Febrero — Junio 2020 ' |

Septiembre 2020 — Enero 2021 |

Se contd con la participacion de:

( 107 reumatclogos |

&0 reumatologos

85 reumatdlogos

Con representacion de las siquientes regiones:

* Andalucia * Galicia * Madrid
* Cataluha * lIslas Baleares
* (Castillay Léon, Castillz-La Mancha y Extremadura * lslas Canarias

* Levante (Comunidad Valenciana y Murcia)

* Zona Norte: Asturias, Cantabria, Pais Vasco, La Riojz, Aragon

Figura 1. Esquema de fases del proyecto CREA.

Tabla 1
Distribucién de la participacién regional en las distintas fases del proyecto CREA
Muestra Andalucia Catalufa Castillay Léon,  Galicia Islas Islas Madrid Levante? Zona
total Castilla-La Baleares Canarias Norte®
Mancha y
Extremadura
Participacién por fases
Fase 1: 107 (100%) 12 (11,4%) 12 (11,4%) 7(6,7%) 14 (13,3%) 4(3,8%) 9(8,6%) 12 (11,4%) 21 (20,0%) 16 (15,2%)
Encuesta de
recursos y
limitaciones,
n (%)
Fase 2: 60 (100%) 5(8,3%) 6(10,0%) 6(10,0%) 6(10,0%) 5(8,3%) 5(8,3%) 8(13,3%) 13(21,6%) 6(10,0%)
Reuniones
regionales, n
(%)
Fase 3: 85 (100%) 9(10,6%) 13(21,7%) 6(10,0%) 9(15,0%) 1(1,7%) 8(13,3%) 10 (16,7%) 19(31,7%) 10(16,7%)
Consenso de
estrategias

de manejo, n
(%)

2 Levante: agrupado por Comunidad Valenciana y Murcia.
b Zona Norte: agrupado por Asturias, Cantabria, Pais Vasco, La Rioja, Aragén.

variables continuas. Los datos se analizaron de manera global y por
region.

Reuniones regionales

A partir de los resultados de la encuesta, entre febrero y junio
de 2020, se realizaron 10 reuniones regionales para proponer y
debatir estrategias, y adaptarlas a la practica clinica habitual y a la
disponibilidad de recursos en cada drea. Se conté con la participa-
cién de 60 de los reumatélogos (aproximadamente 6 expertos por
reunién), que habian participado previamente en la encuesta. Se
definieron un total de 105 estrategias aplicables en el seguimiento
de los pacientes (11 generales y 94 especificas para los pacientes
con EspAax)y, con el asesoramiento del comité cientifico, se elabord
un cuestionario Delphi con 6 secciones: (a) indices de calidad de
vida e impacto de la enfermedad, (b) Evaluacién de comorbilidades
y manifestaciones extraarticulares, (c) Pruebas de laboratorio, (d)
Pruebas de imagen, (e) Exploracién fisica y metrologia, y (f) Indices
de actividad y funcién (material adicional 1).
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Consenso Delphi

Entre septiembre de 2020y enero de 2021 se llevaron a cabo dos
oleadas de valoracién del cuestionario; en la primera participaron
92 reumatélogos y en la segunda 85; todos ellos habian participado
previamente en la encuesta de recursos y limitaciones.

A efectos interpretativos, las estrategias propuestas se cate-
gorizaron como «altamente aconsejables», «aconsejables» o
«prescindibles», y el nivel de acuerdo y la conveniencia se evalua-
ron mediante una escala tipo Likert. Se consideraron «desacuerdo»
las valoraciones del 1 al 3; «neutro», del 4 al 6; y «acuerdo», del 7
al 9. Se definié como consenso la coincidencia del 70% o mads de los
participantes en una misma respuesta.

Resultados
Petfil de los participantes

La edad media de los participantes en la encuesta de recur-
sos y limitaciones fue de 48,3 afios, con una media de 20 afios de
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Tabla 2
Perfil de los participantes de la encuesta nacional
Descripcion de los participantes N=(107)
Edad, media (min., madx.) 48,3 (30, 67)
Tipo de centro
Hospital ptblico 94,0%
Hospital privado 3,0%
Centro ambulatorio de especialidades 3,0%
Aflos de experiencia, media (min., mdx.) 20 (5, 40)

Pacientes atendidos en un afio, media (min., mdx.)
Pacientes con EspAax atendidos en un afio, n (% del total de pacientes)
Recursos disponibles
EspAax
Visita inicial
Tiempo disponible en consulta, %
Tiempo 6ptimo, media (min., max.)
Visita de seguimiento
Tiempo disponible en consulta, %
Tiempo 6ptimo, media (min., max.)
Residentes de reumatologia, Si %
Consulta monogrdfica de EspAax, Si %
Tipo de consultas monogrdficas
Espondiloartritis
Reuma-oftalmologia
Disponibilidad de enfermero/a de reumatologia, Si %
Tareas desemperfiadas por enfermero/a de reumatologia
Educacién tratamientos
Controles analiticos de tratamientos

Medicién de factores de riesgo cardiovascular (peso, IMC, perimetro abdominal, TA)

Realizacion indices evaluacion EspAax, EspA periférica y APs
Exploracién articular y metrologia espinal
Formacién de pacientes con charlas grupales

Historia clinica informatizada, St %

Registro valoracién pacientes con EspAax en base de datos digital, ST %

1517,4 (400, 5000)
322 (21,0%)

21-30 min, 48,6%
33,0 (15, 60)

10-15 min, 66,4%
20,5 (10, 30)
54,0%

30,8%

76,0%
58,0%
77,6%

95,2%
62,7%
61,4%
51,8%
37,3%
24,1%
99,1%
46,7%

experiencia en su especialidad. El 55% eran mujeres. El 94% ejercia
en un hospital de ambito ptblico.

La media de pacientes visitados por afio era de 1517, el 21% de
los cuales eran pacientes con EspAax (322 pacientes visitados por
afio) (tabla 2). El 60% de estos habian sido derivados de atencién
primaria y el 21% de traumatologia y rehabilitacién.

Encuesta de recursos y limitaciones

Recursos disponibles

El 54% de los participantes disponian de residentes en reumato-
logia, si bien se observaron diferencias entre las areas (desde 78% en
Canarias hasta 0% en Baleares). El 31% tenia consulta monografica
de EspAax y el 78% contaba con personal de enfermeria especiali-
zado en reumatologia, que en el 95% de los casos ejercia funciones
de educacidn acerca de los tratamientos. E1 99% disponia de historia
clinica informatizada en sus centros y el 47% registraba la valora-
ci6én de los pacientes con EspAax en una base de datos digital (tabla
2).

Gestion del paciente en la consulta

El 49% de los participantes especificaron que el tiempo dispo-
nible para las primeras visitas de los pacientes con EspAax es de
21-30 minutos y consideraron que la media del tiempo 6ptimo para
dicha visita deberia ser de 33 minutos. El 66% de ellos declararon
que el tiempo disponible para las visitas de seguimiento es de 10-15
minutos y la media de tiempo 6ptimo deberia ser de 20,5 minutos.

E149% de los participantes coincidieron en realizar la valoracion
de los pacientes con EspAax activa cada 3 meses, y el 66% realiza
la valoracién de los pacientes con EspAax inactiva o con minima
actividad cada 6 meses.

Evaluacion del paciente
La exploracién fisica y metrologia es realizada principalmente
por el médico. La exploracién de caderas, distancia occipucio/pared
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y rotacién cervical son llevadas a cabo por mas del 90% de
participantes. Solamente el 66% indic6 realizar el recuento de
articulaciones tumefactas y dolorosas y el 51% de participantes
declararon realizar todas las pruebas de exploracion fisica y metro-
logia propuestas.

El 68%, el 62% y el 43% respondieron no examinar el perimetro
abdominal, los puntos de fibromialgia y la presion arterial, respec-
tivamente. La evaluacién de peso, talla e indice de masa corporal
(IMC) no se realizaba en un 24% de casos y era realizada en un 60%
de los casos por el personal de enfermeria.

La escala visual analégica (EVA) de dolor fue la mas utilizada
en la evaluacién de los pacientes segtin el 93% de los participantes.
Cerca del 75-80% realiza la valoracién de la actividad mediante los
indices BASDAI (del inglés, Bath Ankylosing Spondylitis Disease Acti-
vity Index) (75%) y ASDAS (del inglés, Ankylosing Spondylitis Disease
Activity Score) (74%); y de lafuncién mediante BASFI (del inglés, Bath
Ankylosing Spondylitis Functional Index) (82%). El médico suele ser
el encargado de la valoracién de los indices de actividad y funcién.

Mas del 90% indicé utilizar la radiografia de columna lateral, la
radiografia simple de pelvis, la RM de columna y/o la RM de arti-
culaciones sacroiliacas en la valoracién del paciente con EspAax.
La radiografia simple de pelvis y la RM de articulaciones sacroilia-
cas se realizan mayoritariamente en el momento del diagnéstico,
la radiografia de columna en el momento del diagnéstico o peri6-
dicamente cada 2 afios, y la RM de columna de manera ocasional,
segln la clinica que presente el paciente.

Casitodas las comorbilidades y manifestaciones extraarticulares
propuestas fueron evaluadas por mas del 70% de los participantes.
E1 99% y el 97% de los encuestados declararon evaluar, respectiva-
mente, los factores predictivos de dafio estructural, y los factores
de respuesta a la terapia biolégica.

El indice mas utilizado para el impacto de la enfermedad fue la
valoracién global de la enfermedad por el paciente (PtGA: Patient
Global Assesment), coincidiendo un 46% de los expertos. El 42% de
ellos lo hacian cada 3 meses y el 44%, cada 6 meses.
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Tabla 3
Limitaciones comunicadas por los expertos respecto al manejo y evaluacién de los pacientes con EspAax. Resultados de la encuesta nacional de recursos y limitaciones
N=107

Falta de tiempo en consulta 3,79
Falta de personal de enfermeria y/o apoyo 3,66
Retraso en la realizacién de pruebas de imagen 3,49
Falta de acceso a pruebas de imagen 1,44
Desconocimiento de los indices/cuestionarios para la valoracién del paciente 1,5
Falta de recursos digitales adecuados para la recogida de informacién 3,01
Falta de comunicacién con MAP 29
Falta de comunicacién multidisciplinar con otras especialidades implicadas en estos perfiles de pacientes 2,48
Otros 2,6

Tabla 4

Consenso alcanzado en cada ola del estudio Delphi

Estrategias para el seguimiento del paciente con EspAax

Ola1 Ola2
Total® Generales EspAax Generales EspAax
Estrategias totales 202 (100%) 11 (100%) 94 (100%) 202 (100%) 11 (100%) 94 (100%)
Consenso alcanzado (> 70% de acuerdo) 154 (76%) 10 (91%) 68 (72%) 171 (85%) 10 (91%) 77 (82%)
Consenso en el acuerdo 154 (76%) 10 68 (72%) 171 (85%) 10 75 (80%)
Consenso en el desacuerdo 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 2 (2%%)
Consenso no alcanzado (< 70% de acuerdo) 48 (24%)° 1(9%) 26 (28%) 31 (15%) 1(9%) 19 (20%)

3 En el total se engloban también las estrategias generales, tanto para el paciente con EspAax como el paciente con APs.

b Estrategias que se volvieron a consultar en la ola 2 del cuestionario Delphi.

Limitaciones en la prdctica clinica

Las limitaciones mas destacadas entre los expertos respecto al
manejo y evaluacién de los pacientes con EspAax fueron la falta de
tiempo en consulta, la falta de personal de enfermeria y/o de apoyo,
y el retraso en la realizacién de pruebas de imagen (tabla 3).

Consenso Delphi

Se definieron un total de 94 estrategias especificas para el segui-
miento de los pacientes con EspAax y 11 para los pacientes con
EspA (espondiloartritis), de las cuales se consensuaron 77 (82%) y
10 (91%), respectivamente (tabla 4). No se observaron diferencias
significativas en el nivel de consenso obtenido en las diferentes
areasregionales (material adicional 2). Un total de 54 de las estrate-
gias propuestas para el seguimiento del paciente con EspAax fueron
consideradas altamente aconsejables (tabla 5).

Un 94,6% de los participantes estuvieron de acuerdo en que
evaluar al menos un indice de calidad de vida una vez al afio es
altamente aconsejable. El 81,2% consider6 la evaluacién global del
paciente mediante el PtGA en cada visita.

La totalidad de los participantes consideraron altamente acon-
sejable valorar la afectacién periférica.

Se consideré altamente aconsejable realizar en cada visita explo-
racién de caderas, recuento de entesitis sintomaticas, recuento de
articulaciones tumefactas/dolorosas, recuento de dactilitis con un
registro independiente del recuento articular.

Se consensu6 como altamente aconsejable evaluar anualmente
lamovilidad cervical, la exploracién de larotacion cervical, el test de
Schober modificado, laexpansién tordcicay la distancia dedo-suelo.

La evaluacién de los factores de riesgo cardiovascular y la ido-
neidad del personal de enfermeria para dicha funcién también se
consideraron altamente aconsejables, asi como la evaluacién de
todas las manifestaciones extraarticulares y las comorbilidades en
cada visita. El peso, talla, el IMC, la presion arterial y la aparicién de
psoriasis podrian evaluarse anualmente.

La evaluacién global del paciente y del dolor, mediante EVA, y
del ASDAS se recomendaron en cada visita, mientras la evaluacién
mediante BASFI, de manera anual.
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Se consideré altamente aconsejable la evaluacién de los resulta-
dos analiticos en cada visita, incluyendo proteina C reactiva (PCR),
velocidad de sedimentacién globular (VSG), hemograma, bioqui-
mica general con aclaramiento de creatinina o filtrado glomerular.

La radiografia de columna lateral cervical y/o dorsal y/o lumbar,
y la de pelvis deberian realizarse cada 2-3 afios, en funcién de los
factores de progresion. Las radiografias periféricas de manos y pies
se consideraron necesarias en caso de presencia de clinica en el
paciente.

Discusion

El presente trabajo propone un total de 54 estrategias alta-
mente aconsejables para el manejo 6ptimo en la valoracién inicial y
seguimiento de los pacientes con EspAax, disefladas a partir de los
resultados de una encuesta sobre recursos y limitaciones actuales
para el manejo de dichos pacientes. A pesar de que las estrate-
gias se plantearon en distintas reuniones regionales, no se hallaron
diferencias significativas en el grado de consenso por regiones.
Consecuentemente, este estudio proporciona estrategias para el
correcto seguimiento y manejo del paciente con EspAax aplicables
en todo el territorio nacional.

Los recursos disponibles son un factor clave para el seguimiento
6ptimo de los pacientes con EspAax y pueden ser un factor limi-
tante. En la encuesta nacional de la primera fase del presente
estudio se reflejé disparidad entre el tiempo deseable para las visi-
tas y el tiempo que los expertos dedican en la actualidad.

La EspAax es una enfermedad potencialmente grave con mani-
festaciones muy diversas, que generalmente requiere de un manejo
multidisciplinar'. En nuestro estudio se constaté una disponi-
bilidad insuficiente de recursos humanos: casi la mitad de los
participantes no contaban con residentes y uno de cada 4, con
personal de enfermeria especializado. Por otro lado, parece existir
cierta limitacién en las tareas ejercidas por el personal de enfer-
meria, puesto que apenas interviene en la exploracién fisica y
metrolégica, ni en la evaluacion de los indices de actividad y fun-
cion. En este aspecto, el impulso de la enfermeria especializada en
reumatologia se consider6 una estrategia altamente aconsejable
para aumentar el uso de los indices de actividad y funcién.
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Tabla 5
Estrategias altamente aconsejables para el seguimiento del paciente con EspAax. Resultados del consenso Delphi
Frecuencia Estrategias altamente aconsejables En desacuerdo Neutro (4-5-6) De acuerdo (7-8-9)
(1-2-3) (%) (%)
(%)

indices de calidad de vida | Impacto de la enfermedad
(PRO)
Evaluar al menos un indice de calidad de vida, al menos 1,10 4,30 94,60
una vez al afio?
Patient Global Assessment (PtGA) en cada visita 4,70 14,10 81,20
Exploracion fisica y metrologia
Importante tener presente la posibilidad de afectacién 0,00 0,00 100,00
periférica en pacientes con EspAax
Distancia intermaleolar 3,50 4,70 91,80

En cada visita Exploracion de caderas 1,20 1,20 97,60
Preguntar sobre antecedentes de ojo rojo 3,50 5,90 90,60
Tener en cuenta la piel a través de la anamnesis 5,90 9,40 84,70
Realizar un recuento de las entesitis sintomaticas 3,50 11,80 84,70
Realizar un recuento de las articulaciones 4,70 10,60 84,70
tumefactas/dolorosas que sean sintomaticas
Realizar el recuento especifico de dactilitis y registrarla por 5,90 16,50 77,60
separado del recuento articular

Una vez al afio Valorar la movilidad cervical, realizando al menos un 0,00 3,50 96,50
trago-pared o un occipucio-pared
Rotacién cervical 1,20 4,70 94,10
Test de Schober modificado 0,00 5,90 94,10
Expansién toricica 4,70 2,40 92,90
Distancia dedo-suelo 3,50 3,50 92,90
Preguntar por la clinica intestinal. Si no hay 9,40 14,10 76,50

sintomatologia, con una frecuencia anual

Evaluacion de comorbilidades y manifestaciones

extraarticulares

Evaluar factores de riesgo cardiovascular, 0,00 1,20 98,80
independientemente de si la valoracién la hace el servicio

de reumatologia, enfermeria o viene hecha de atencién

primaria®

Disponer de enfermeria que realice la valoracién de los 0,00 5,90 94,10
factores de riesgo cardiovascular (peso, talla, IMC, presion

arterial)?

Revisar la historia clinica del paciente en cada visita, para 1,20 8,20 90,60

valorar las comorbilidades, aunque no se le pregunten
directamente al paciente en consulta?

En cada visita, a Enfermedad cardiovascular 3,50 10,60 85,90
través de la
anamnesis

Insuficiencia renal 2,40 11,80 85,90
Obesidad/sobrepeso 2,40 12,90 84,70
Uveitis (confirmada por un oftalmélogo) 3,50 11,80 84,70
Hipertensién arterial 2,40 14,10 83,50
Diabetes mellitus 2,40 14,10 83,50
Tabaco 4,70 12,90 82,40
Dislipemia 2,40 15,30 82,40
Enfermedad intestinal inflamatoria (CU y Crohn) 2,40 16,50 81,20
Sindrome metabdlico 2,40 16,50 81,20
Sedentarismo, cantidad y tipo de ejercicio 3,50 18,80 77,60
Alcohol 4,70 18,80 76,50
Ulcera gastrica 11,80 14,10 74,10
Osteoporosis, en caso de presentar factores de riesgo 9,40 21,20 69,40

Una vez al afio Presion arterial 0,00 4,70 95,30
Preguntarle al paciente si tiene psoriasis al inicio y después 1,20 3,50 95,30
anualmente
Peso/Talla/IMC 1,20 4,70 94,10
indices de actividad y funcién
Impulsar el papel de enfermeria especializada en 0,00 2,40 97,60

reumatologia para aumentar el uso de los indices de
actividad y funcién?®

En cada visita EVA dolor (0-1) 1,20 7,10 91,80
EVA global paciente 2,40 8,20 89,40
EVA global médico (0-1) 1,20 10,60 88,20
ASDAS y/o BASDALI: al menos uno de los dos, en cada visita 2,40 10,60 87,10
ASDAS 1,20 11,80 87,10
Minimo una vez al BASFI, minimo una vez al afio 4,70 12,90 82,40
afio
Si afectacion En caso de afectacion periférica, DAPSA en cada visita 4,70 17,60 77,60

periférica
Pruebas de laboratorio
En cada visita Proteina C reactiva, en cada visita 0,00 3,50 96,50
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Tabla 5 (continuacion)
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Frecuencia Estrategias altamente aconsejables En desacuerdo Neutro (4-5-6) De acuerdo (7-8-9)
(1-2-3) (%) (%)
(%)
Hemograma, en cada visita 0,00 3,50 96,50
Bioquimica general con perfil hepdtico, en cada visita 1,20 2,40 96,50
Aclaramiento de la creatinina/Filtrado (MMDR-4), en cada 1,20 7,10 91,80
visita
Velocidad de sedimentacion globular (VSG), en cada visita 5,90 14,10 80,00
Cada 6 - 12 meses Perfil lipidico, cada 6-12 meses, en funcion del perfil de 0,00 1,20 98,80
riesgo
Una vez al afio S. orina (sistematico de orina), minimo una vez al afio 3,50 8,20 88,20
Pruebas de imagen
Radiografias periféricas manos y pies en caso de clinica 0,00 3,50 96,50
Radiografia de la columna lateral cervical y/o dorsal y/o 1,20 3,50 95,30
lumbar, con una frecuencia en funcién de los factores de
progresién, minimo cada 2-3 afios
Radiografia simple de pelvis, con una frecuencia en funcién 2,40 7,10 90,60

de los factores de progresién, minimo cada 2-3 afios

2 Estrategias generales para los pacientes con EspA, incluidos los pacientes con APs.

La EspAax supone una alta carga a nivel sanitario, econémico y
social que debe ser considerada por el reumatélogo en el manejo
de la enfermedad. La EspAax tiene un gran impacto en la capacidad
funcional, la calidad de vida y la capacidad productiva de algunos
pacientes, incluso en estadios tempranos de la enfermedad'” '8,
Consecuentemente, el seguimiento de los pacientes con EspAax
debe incluir la evaluacién de no solo hallazgos clinicos, pruebas
de laboratorio y pruebas de imagen, sino también de la calidad
de vida y salud mediante resultados comunicados por los pacien-
tes (PROs, del inglés Patient reported outcomes)'. Si bien se pueden
utilizar herramientas genéricas, se han desarrollado cuestionarios
especificos como el Ankylosing Spondylitis Quality of Life (ASQoL) o
el Assessment of Spondyloarthritis International Society Health Index
(ASAS HI)81920 Mas de la mitad de los participantes en la encuesta
nacional declararon no utilizar ninguno de los indices de salud pro-
puestos, y solamente uno de cada 10 indicé utilizar ASAS HI para la
valoracién de sus pacientes. Sin embargo, se consider6 altamente
aconsejable evaluar la salud de los pacientes mediante un indice al
menos una vez al afio y utilizar el PtGA en cada visita.

La presentaciéon heterogénea de la EspAax y la coexistencia de
diferentes manifestaciones clinicas ponen de manifiesto la necesi-
dad de utilizar indices de valoracién compuestos para obtener una
visién general de la enfermedad?!. indices como BASDAIl y, especial-
mente, ASDAS se recomiendan para valorar la remisién o la minima
actividad de la enfermedad?2. Sin embargo, el uso limitado de indi-
ces y PROs ha sido previamente descrito en la literatura'213.23,
Debido a que uno de cada 4 participantes declaré no utilizarlos en
la encuesta nacional, en el estudio Delphi se consider6 altamente
recomendable utilizar al menos uno de los dos indices de valora-
cién de actividad de la enfermedad en cada visita de seguimiento.
Aparte de los indices compuestos, la valoracién global del médico es
crucial en la evaluacién del estado del paciente?2. La valoracién glo-
bal del médico en cada visita se consider6 altamente aconsejable,
asicomo la evaluacién global del paciente y la evaluacién del dolor,
todas mediante EVA. El empleo anual del cuestionario BASFI como
medida de la capacidad funcional de los pacientes!” se consider6
también altamente aconsejable.

Aproximadamente, el 40% de los pacientes con EspAax experi-
mentan una o mas manifestaciones extraarticulares a lo largo del
curso de la enfermedad®. Ademas, la mayoria de estos pacientes
presentan también al menos una comorbilidad®2*. La prevalencia
de comorbilidades es mayor en los pacientes con EspAax que en
controles, y en el caso concreto de la insuficiencia cardiaca o la
depresién puede llegar a ser un 80% mayor®. Estas comorbilidades
tienen impacto sobre la funcidn, la calidad de vida y la producti-
vidad laboral e incluso en la supervivencia de los pacientes2°-27, y
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pueden condicionar las decisiones terapéuticas. Por ello, se consi-
der6 altamente recomendable evaluar las comorbilidades, el riesgo
cardiovascular y las manifestaciones extraarticulares de la EspAax
con cierta frecuencia.

Dado que la sacroilitis radiografica puede ser un hallazgo tardio
en el curso de la EspAax, la RM puede ayudar a detectar signos de
inflamacién antes de que aparezca el dafio estructural radiografico
y para valorar pacientes candidatos a intervenciones terapéuticas
tempranas’#28, Aunque el uso de laRM puede aportar informacion
adicional a la evaluacién clinica y analitica de la EspAax, su uso no
estaindicado de forma rutinaria en la monitorizacién de la actividad
de la enfermedad?22°, Por ello, las pruebas de imagen consideradas
altamente aconsejables en el seguimiento en el consenso Delphi
fueron la radiografia simple de pelvis y lateral de columna, en linea
con las recomendaciones actuales.

El estudio actual presenta ciertas limitaciones. En primer lugar,
la muestra de participantes en el consenso Delphi podria ser no
representativa del colectivo nacional de reumatélogos. Aunque se
seleccionaron expertos de las diferentes regiones del territorio,
la representacién de cada una de ellas no fue homogénea, hecho
que puede limitar la capacidad de deteccién de diferencias entre
regiones. En segundo lugar, la implementacién de algunas de las
estrategias altamente aconsejables podria no ser viable debido a la
limitacion de los recursos disponibles en algunos centros.

Conclusiones

Las propuestas consensuadas como altamente aconsejables en el
estudio actual responden a las necesidades no cubiertas detectadas
en la encuesta nacional y discutidas en las reuniones regiona-
les celebradas. Estas propuestas tienen como objetivo realizar un
seguimiento y control mas estrecho y homogéneo de los pacientes
con EspAax, asi como facilitar una atencién integral de los pacien-
tes. Al no haberse encontrado diferencias en el nivel de consenso a
nivel regional, serian aplicables a todo el territorio nacional.
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