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Resumen ejecutivo

Introduccién y justificacion

Las enfermedades inflamatorias inmunomediadas (IMID; del inglés, immune-mediated inflammatory
diseases) son un grupo heterogéneo de enfermedades cronicas que comparten la desregulacién

del sistema inmune y una inflamacién cronica sistémica. Dos de las IMID mas frecuentes son la
espondiloartritis axial (EspAax) y la artritis psoriasica (APs).

Un manejo eficiente de la EspAx y la APs resulta fundamental para controlar la inflamacién, prevenir el
dafio tisular y mejorar la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) del paciente. En Espafia, este
manejo se caracteriza por una atencion fragmentada, con variabilidad tanto en medios diagndsticos
como en medidas de seguimiento y tratamientos, lo cual, afiadido a la frecuente comorbilidad,

pone de manifiesto la relevancia de llevar a cabo un abordaje multidisciplinar con itinerarios clinicos
definidos. Por ello, en una fase previa del proyecto, se propusieron los cimientos de un nuevo modelo
asistencial para la atencidn integral de pacientes con EspAax o con APs, que sirviera de base para que
los profesionales pudieran adaptarlo a la realidad de su centro.

Objetivo
Identificar la relacién entre la practica clinica actual en el manejo de los pacientes con EspAax o con
APs y las directrices propuestas en el nuevo modelo de atencion integral.

Metodologia

Se disefid una encuesta electronica dirigida a reumatdlogos, estructurada en cinco partes: variables
sociodemogréficas, cuestiones generales sobre atencion multidisciplinar, preguntas relativas a la
practica clinica habitual (en concreto, 24 concernientes a la identificacién, evaluacién, tratamiento
y seguimiento del paciente), preguntas adicionales acerca de los procesos que deberian optimizarse
y un espacio abierto donde comentar otros aspectos de interés. Un comité cientifico proporciond
asesoramiento a lo largo del proyecto.

Resultados
Participaron 67 especialistas en reumatologia, miembros del Grupo para el estudio de la
Espondiloartritis de la Sociedad Espafiola de Reumatologia (GRESSER).

En la mitad de los centros de trabajo de los participantes (50,7%), no existia un modelo o una iniciativa
especifica para la atenciéon multidisciplinar de los pacientes con EspAax o APs. Entre los atendidos en
la practica habitual, en torno a una cuarta parte (23,5%) de los que padecen EspAax y un tercio de

los diagnosticados de APs (34,1%) serian candidatos a entrar en el nuevo modelo, segun el criterio
propuesto para “pacientes complejos o con complicaciones”.

Identificacion del paciente con sospecha de EspAax o de APs

Mas de la mitad de los centros (53,7% en el caso de EspAax, y 58,2%, en el de APs) no aplicaban
criterios especificos para el cribado de pacientes con sospecha de alguna de estas dos IMID en atencion
primaria (AP) u otras especialidades. La presencia de dolor lumbar o psoriasis y de artritis/artralgia eran
los principales criterios de cribado utilizados para pacientes con EspAax o con APs, respectivamente.

El plazo medio de derivacion del paciente con sospecha de EspAax o de APs al reumatdlogo (40,4
dias en el caso del paciente con EspAax, y 35,3 dias, en el del paciente con APs) era superior a lo que
establece el modelo. A su vez, un 34,7% de los participantes consideraba que los plazos actuales no
eran adecuados, en el caso de EspAax, y un 33,3%, en el caso de APs.

Evaluacion inicial del paciente con sospecha de EspAax o de APs

Para la evaluacion inicial del paciente, alrededor de la mitad de los reumatdélogos (50,7% en pacientes
con EspAax y 52,2% en pacientes con APs) afirm¢ utilizar los criterios ONLY TOOLS, propuestos en el
nuevo modelo de atencidn integral. La CVRS no se evaluaba mediante cuestionarios (53,7%), tanto por
falta de tiempo en consulta como por la presién asistencial. Cuando si se realizaba dicha evaluacion,
se hacia, principalmente, mediante los cuestionarios especificos ASAS-HI y PsAID, en EspAax y en APs,
respectivamente.
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En caso de duda o en pacientes complejos (de dificil diagndstico/tratamiento o con comorbilidades
graves), el paciente con sospecha de EspAax o de APs es valorado de manera conjunta por parte

de reumatologia y otras especialidades en el 67,2% de los centros. En relacion con la cuestion de si

los pacientes recibian informacion sobre el proceso, el manejo de la enfermedad, las pruebas, etc.,
todos los reumatdlogos (100%) respondieron afirmativamente. En este sentido, la facilitacion de esta
informacion se realiza, mayoritariamente, por parte del reumatoélogo (98,5%) y, en menor medida, por
enfermeria (49,3%) y dermatologia (38,8%).

En cuanto al plazo de derivacion desde reumatologia a otras especialidades, se registra una amplia
variabilidad, que oscila desde 1 dia hasta 90. La mayoria de los participantes considerd que dicho plazo
deberia ser inferior; en concreto, en el caso de EspAax, a 30 dias (25,5%) o a 60 (29,8%); e, igualmente,
inferior a 30 dias (28,3%) 0 a 60 (23,9%), en el caso de APs. En la mayoria de los centros (73,1%) no se
cuenta con un circuito de valoracion del paciente por parte de psicologia, fisioterapia y trabajo social,
aunque se considerd necesario (67,3%). Asimismo, la salud mental del paciente no se valora ni en
EspAax (89,6%) ni en APs (85,1%), principalmente por falta de tiempo en consulta.

Tratamiento del paciente con EspAax o con APs

En practicamente la totalidad de los centros, se siguen las recomendaciones de tratamiento de las
sociedades cientificas (95,5%); el tratamiento del paciente se decide de forma consensuada entre

los especialistas implicados (“siempre”: 50,7%; “a veces”: 44,8%) y de manera individualizada para
cada paciente, considerando las preferencias y los resultados valorados por este (tales como la CVRS)
(“siempre”: 74,6%; “a veces”: 17,9%). Por otro lado, solo existe un comité para la toma de decisiones
sobre tratamientos complejos en poco mas de la mitad de los centros (50,7%), y Unicamente se realiza
una estratificacion del paciente por riesgo de morbilidad en el 7,5% (debido a la falta de implicacion de
farmacia hospitalaria y a la ausencia de protocolos).

Los reumatdlogos afirmaron que el paciente participa ampliamente en la toma de decisiones
(“siempre”: 73,1%; “a veces”; 23,9%"), aunque la mayoria no utiliza para ello herramientas o
plataformas web de apoyo (69,2%), puesto que transmite la informacion de manera oral (20,6%), no
dispone de estas herramientas (17,2%) o no las considera relevantes (17,2%).

A su vez, la mayoria de los reumatdlogos indico que el paciente mantiene una consulta con enfermeria
(“siempre”: 58,2%; “a veces”: 23,9%), en la cual se le proporciona consejo sanitario, recomendaciones
farmacoldgicas o de habitos saludables, o informacidn sobre apoyo familiar o de asociaciones de
pacientes. Los casos en los que no se realiza esta visita se deben a la inexistencia de una consulta

de enfermeria de reumatologia (46,7%). En el caso de la farmacia hospitalaria, en la mayoria de los
centros (67,2%) se lleva a cabo una consulta con esta al iniciar o cambiar el tratamiento con bioldgicos,
mientras que, en casi una cuarta parte de los centros (22,4%), no se lleva a cabo dicha consulta.

Seguimiento del paciente con EspAax o con APs

En la mayor parte de los centros (79,1%) no se utilizan herramientas para el seguimiento virtual del
paciente, debido, principalmente, a la falta de disponibilidad en su practica habitual (53,5%). Tampoco
se realiza, por lo general, un registro de indicadores especificos para valorar la calidad asistencial y los
resultados clinicos obtenidos, dado que solamente una cuarta parte de los participantes (25,4%) afirmé
utilizarlo. La falta de recursos (38,5%) y de tiempo (30,8%) fueron los principales motivos aducidos para
no efectuar este registro de datos. A su vez, la mayoria de los participantes proporcionaba informacion
a AP sobre el paciente mediante el envio de informes o a través de la historia clinica compartida
(“siempre”: 80,6%; “a veces”: 14,9%).

A pesar de que el 92,5% de los participantes afirmo valorar la adherencia del paciente al tratamiento,
tan solo un 6% lo hacia mediante cuestionarios, siendo la entrevista personal en consulta (64,2%) y

el historial farmacoterapéutico (53,7%) las dos formas principales de recogida de la informacién. La
mayoria de los reumatoélogos (77,6%) no empleaba mapas de experiencia del paciente ni cuestionarios
para valorarla, argumentando, como razon para ello, la falta de tiempo en consulta (25,7%) y la
ausencia de un protocolo en el centro (22,8%). Por otra parte, la mayoria de los reumatdélogos (73,1%)
afirmé que facilita informacion sobre asociaciones de pacientes o grupos de apoyo.
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Por ultimo, la afectacion que la enfermedad tiene en la imagen corporal del paciente no se valora en
la practica clinica, siendo menos frecuente en pacientes con APs (14,9%) que en pacientes con EspAax
(26,9%). El principal motivo argumentado para ello es, de nuevo, la falta de tiempo en consulta.

Procesos a optimizar para mejorar la atencién del paciente con EspAax o con APs
Segun los participantes, los procesos que ya han sido implementados en mayor medida en los centros
hospitalarios para mejorar la atencion del paciente serian: mejorar la relacion con otras especialidades
(71,6%), disponer de consulta de enfermeria para atender a pacientes con EspAax (59,7%) y optimizar
la relacion con atencién primaria (AP) (49,3%).

Asimismo, los participantes consideraron que estos mismos tres mismos procesos son los que
requieren, en general, una implantacion mas urgente para mejorar la atencién del paciente: mejorar la
relacién con AP (68,7%), mejorar la relacion con otras especialidades (49,3%) y disponer de consulta de
enfermeria para la atencién de pacientes con EspAax (44,8%; n = 30).

Conclusiones

Los resultados de la encuesta sobre la situacion actual del proceso asistencial de pacientes con
EspAax o con APs en Espafia ponen de manifiesto que existe una amplia variabilidad en el manejo

de ambas patologias. Por ello, resultaria necesario optimizar diversos aspectos del manejo actual de
estos pacientes, en linea con lo propuesto en el modelo de atencidn integral. La ausencia de criterios
especificos para el cribado de pacientes con sospecha de EspAax o de APs, la comunicacion con otras
especialidades, la participacion de otros profesionales, la evaluacion de la CVRS y de la salud mental
del paciente y la valoracidon de su experiencia, el registro de indicadores, la estratificacion del paciente
por riesgo de morbilidad, la falta de tiempo en consulta y de personal de enfermeria especializado,
asi como la implicacién de farmacia hospitalaria y la introduccién de herramientas virtuales para el
seguimiento del paciente constituyen factores cuyo abordaje resulta fundamental para contribuir a la
atencion multidisciplinar e integral de los pacientes con EspAax o con APs.
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1. Introduccion y justificacion

Las enfermedades inflamatorias inmunomediadas (IMID) son un grupo heterogéneo de enfermedades
cronicas que comparten la desregulacion del sistema inmune y una inflamacion cronica sistémica
(Kuek et al., 2007). En el desarrollo de estas patologias, parecen jugar un papel importante tanto los
factores genéticos como los ambientales. Las IMID conllevan altas tasas de morbilidad, una afectacion
importante de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) y una mortalidad prematura

(Puig et al., 2019). Ademas, los pacientes que las sufren presentan un mayor riesgo de padecer otras
patologias, como enfermedades renales o cardiovasculares.

Las espondiloartritis (EspA) comprenden varias IMID reumaticas. Segun su distribuciéon anatémica,

se pueden distinguir dos tipos: axiales (EspAax) y periféricas (Braun, 2012). Dentro de las llamadas
EspA periféricas, se encuentran la artritis psoriasica (APs), la artritis reactiva y la artritis asociada a
enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) (Rudwaleit et al., 2001). En Espafia, se estima que en torno al
6,4% de la poblacién presenta IMID, siendo entre un 1y un 1,4% la prevalencia de la EspAax (Sociedad
Espafiola de Reumatologia [SER], 2014), y de 0,75%, la de la APs (Puig et al., 2019). Ademas, se estima
que un 8,9% de los pacientes presenta dos o mas IMID ( Puig et al., 2019).

Un manejo eficiente de la EspAx y la APs es fundamental para controlar la inflamacién, prevenir el

dafio tisular y mejorar la CVRS del paciente (Kuek et al., 2007). En Espafia, este manejo viene marcado
por una amplia variabilidad en cuanto a medios diagndsticos, medidas de seguimiento del paciente o
tratamientos farmacoldgicos, entre otros (Jovani et al., 2012). Ademas, el hecho de que pacientes con
IMID presenten habitualmente comorbilidades de otras patologias (Puig et al., 2019; UNiMID, s. f.) hace
necesario un abordaje multidisciplinar del paciente con EspAax o con APs. En la actualidad, la ausencia
de itinerarios clinicos definidos y consensuados para el manejo del paciente con estas patologias
conlleva que el seguimiento se lleve a cabo de forma independiente por parte de las diferentes
especialidades que pueden estar implicadas, como reumatologia, dermatologia, gastroenterologia,
oftalmologia o AP (Pulido, 2018). Un abordaje independiente implica que el tratamiento que reciben
los pacientes difiera entre ellos, al depender del especialista que realice el seguimiento, asi como de los
diferentes criterios y protocolos diagndsticos y terapéuticos utilizados (Gaceta Médica, 2018).

Esta atencion fragmentada se distancia de un manejo integral y multidisciplinar. En muchos casos,
el resultado es que tanto el diagndstico como el tratamiento de la enfermedad sean tardios (Gaceta
Médica, 2018). Diferentes sociedades cientificas plantean la necesidad de una atencion integral y
coordinada entre las diferentes especialidades (Queiro y Coto, 2017). Por ello, ante esta ausencia
de itinerarios clinicos definidos en el manejo de los pacientes con EspAax o con APs, se planted la
necesidad de definir un modelo de atencién integral que sirviera de base para que los profesionales
pudieran adaptarlo a la realidad de su centro. En una fase previa de este proyecto, se propuso el
modelo asistencial para la atencién integral de pacientes con espondiloartritis axial (EspAax) y artritis
psoridsica (APs) (Cohen et al.). Este estudio de continuidad tuvo como objetivo conocer la situacion
actual del manejo de la EspAax y de la APs en la practica clinica habitual, y su comparacion con los
estandares propuestos en el nuevo modelo asistencial, valorado mediante una encuesta realizada a
profesionales de reumatologia.

2. Objetivo

Identificar la relacién entre la practica clinica actual para el manejo de pacientes con EspAax y
pacientes con APs y las directrices propuestas en el nuevo modelo de atencién integral.
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3. Metodologia

La metodologia seguida para la realizacion de este estudio implicd la constitucién de un comité
cientifico, el disefio de la encuesta y su envio a los participantes (médicos especialistas en
reumatologia).

3.1. Comité cientifico

Se constituyd un comité cientifico formado por cuatro profesionales sanitarios (médicos reumatdlogos)
expertos en el manejo de pacientes con EspAax o con APs: Dr. Juan Carlos Torre, Dr. Eugenio de
Miguel, Dr. Jordi Gratacds, Dr. Xavier Juanola. La funcién principal del comité fue proporcionar
asesoramiento durante las diferentes fases del proyecto.

Los miembros del comité habian participado previamente en el desarrollo del modelo de atencién
integral para pacientes con EspAax o con APs (Cohen et al., 2020), como parte integrante de un grupo
multidisciplinar de profesionales sanitarios, gestores y representantes de pacientes.

3.2. Diseno de la encuesta

Con el propdsito de conocer la realidad sobre la atencidn sanitaria actual del paciente con EspAax o con
APs, se disefid una encuesta electronica dirigida a especialistas en reumatologia, con la que explorar las
diferencias entre el proceso asistencial y el modelo consensuado, identificar posibles dreas de mejoray
priorizar los aspectos que requieran mayor atencién y sobre los que deban centrarse los esfuerzos. La
encuesta se estructurod en cinco partes diferenciadas:

3.2.1. Variables sociodemograficas

Se recogieron las siguientes variables sociodemograficas de los expertos que respondieron al
cuestionario: edad, género, tiempo de ejercicio en la especialidad, pacientes con EspAax o con APs
atendidos al mes y comunidad autonoma del centro sanitario.

3.2.2. Cuestiones generales

Este apartado recopilaba informacion sobre la existencia, en el centro hospitalario, de iniciativas
especificas para la atencion multidisciplinar de pacientes con EspAax o con APs, o, en caso de no existir
estas, si se consideraban necesarias. También se analizé el porcentaje de pacientes con EspAax o

con APs visitados que serian candidatos a entrar en el modelo de atencion integral (segun el criterio:
pacientes complejos o con complicaciones, de dificil diagndstico o tratamiento, o bien que presenten
comorbilidades graves que afecten al tratamiento).

3.2.3. Preguntas relativas a la practica clinica habitual

Este apartado constaba de 24 preguntas acerca de aspectos de la atencion en la practica habitual de los
pacientes con EspAax o con APs, consensuados previamente en el nuevo modelo de atencion integral,
abarcando las diferentes fases de atencién al paciente (véase la Figura 1): identificacion, evaluacion,
tratamiento y seguimiento.

A. ldentificacion del paciente con sospecha de EspAax o de APs: criterios y plazos de derivacion
del paciente desde AP u otras especialidades

B. Evaluacion inicial del paciente con sospecha de EspAax o de APs: medidas utilizadas en la
evaluacion inicial del paciente, tales como la utilizacion de los criterios ONLY TOOLS (Almodovar
et al., 2018), la evaluacién de la CVRS, y la evaluacion multidisciplinar del paciente por
reumatologia y otras especialidades. En esta fase, también se analizo la informacion
proporcionada al paciente (tipo de informacién facilitada y profesional responsable de la
comunicacién); valoracion del plazo de derivacidon desde reumatologia a otras especialidades,
si el paciente lo requiriese; evaluacion del paciente por parte de otros profesionales (psicologo,
fisioterapeuta, etc.) y necesidad de valorar la salud mental del paciente.
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C. Tratamiento del paciente con EspAax o con APs: caracteristicas del plan de tratamiento
(basado en las recomendaciones de las sociedades cientificas y consensuado entre diferentes
especialistas, considerando las preferencias del paciente), existencia en el centro de un comité
decisor sobre tratamientos complejos, estratificacién de los pacientes por riesgo de morbilidad,
toma de decisiones compartida entre especialista y paciente, y realizacién de una consulta
especifica con enfermeria y/o farmacia hospitalaria.

D. Seguimiento del paciente con EspAax o con APs: utilizacién de herramientas virtuales para
el seguimiento del paciente, registro de indicadores especificos para valorar la calidad asistencial
y los resultados clinicos, comunicacion con AP, valoracién sistematica de la adherencia al
tratamiento, valoracion de la experiencia del paciente con la atencién recibida y los resultados
obtenidos, exploracion de la afectacion de la imagen corporal del paciente y facilitacion de
informacion sobre asociaciones de apoyo.

3.2.4. Preguntas adicionales

Este apartado estaba integrado por dos preguntas. La primera, acerca de los tres procesos que, seguin
los participantes, deberian optimizarse de manera prioritaria en Espafia para mejorar la atencion de
los pacientes con EspAax o con APs. La segunda, sobre cudles habian sido ya implementados en sus
centros hospitalarios.

Figura 1. Esquema de los contenidos de la encuesta

Identificacion Evaluacion inicial Tratamiento Seguimiento
v/Criterios y plazo de v'"Medidas utilizadas v'Plan individualizado v'Seguimiento virtual
R v'Evaluacién multidisciplinar ~ v'Consenso de especialistas v'Registro indicadores
vInformacién proporcionada v'Existencia de comité v'Feedback de atencién
al paciente decisor primaria
v'Plazo de derivacién v Estratificacién por riesgo v/Control de adherencia

v'Otros profesionales de comorbilidad v'Experiencia del paciente
v'Decisién compartida con

paciente

v'Valoracién de la salud
mental

v'Impacto sobre la imagen

v'Informacién sobre

v/Consulta con enfermeria L .
asociaciones de pacientes

y/o farmacia hospitalaria

3.2.5. Aportaciones o comentarios

Se propuso a los participantes un espacio abierto donde poder comentar aquello que consideraran de
interés en relacion con el modelo asistencial para pacientes con EspAax o con APs.

Una vez cumplimentada la encuesta, los profesionales encuestados recibieron la informacién con la
comparativa entre su practica actual y las directrices propuestas en el modelo asistencial.

3.3. Participantes

En este apartado se presenta la informacion relativa a la estimacién del nimero de participantes
necesarios para el estudio y se detalla como se llevé a cabo la invitacion a participar.

3.3.1. Tamaino muestral

Para estimar el tamafio de la muestra de participantes, se aplico el criterio de maxima variabilidad,
empleando la siguiente férmula (Marrugat et al., 1998):

Donde:

- Zanx(PxQ)
R."

15 IESE Business School - Encuesta sobre el proceso asistencial de pacientes con EspAax y Aps / ST-612



e neseltamafio de la muestra estudiada

Z, es el 95% de la distribucion normal (Z = 1,96)
e p=g=0,5(maxima indeterminacion)
e Reselerror de precision (9%)

El nimero de reumatologos expertos en EspAax y en APs en Espafia se estimo a partir del nimero de
miembros del Grupo para el estudio de la Espondiloartritis de la Sociedad Espafiola de Reumatologia
(GRESSER). De este modo, la poblacién elegible era de 139 reumatélogos. Con base en ello, se
determind una muestra minima necesaria de 64 reumatdlogos.

3.3.2. Invitacion a los participantes

Se invito a participar en el estudio a los miembros del GRESSER, mediante correo electrénico (el cual
incluia el enlace a la encuesta del estudio).

4. Resultados

En total, participaron en la encuesta 67 reumatdlogos (entre junio y noviembre de 2020).

4.1.Variables sociodemograficas

Desde el punto de vista geografico, se contd con participantes de toda Espafia, principalmente de
Catalufia (17,9%), Madrid (13,4%), la Comunidad Valenciana (13,4%) y Andalucia (11,9%) (véase la
Figura 2). En cuanto al géneroy la edad, el 56,7% de los participantes fueron mujeres, y la edad media,
de 48,8 afios (DE =9,5). A su vez, la media de afios de experiencia en el ejercicio de la especialidad fue
de 19,1 (DE =9,2) y el nimero medio de pacientes atendidos al mes en la practica clinica fue de 45,0
(DE =34,6) en el caso de la EspAax y de 45,2 (DE = 29,4) en el caso de la APs.

Figura 2. CC. AA. de los participantes

0% 2% 4% 6% 8% 10% 12% 14% 16% 18% 20%
Andalucia I 11,9% (n = 8)
Aragon [N 4,5% (n=3)
Asturias I 9,0% (n =6)
Canarias NN 4,5% (n =3)
Cantabria I 3,0% (n=2)
Castilla-La Mancha [N 3,0% (n=2)
Castillay Le6n NN 3,0% (n=2)
Catalufia | 17,9% (n = 12)
Comunidad Valenciana [ 13,4% (n=9)
Galicia NG 4,5% (n = 3)
Madrid I 13,4% (n =9)
Murcia [N 6,0% (n=4)
Navarra [ 1,5% (n=1)

Pais Vasco [N 4,5% (n=3)
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4.2. Cuestiones generales

Modelos o iniciativas especificas para la atencion multidisciplinar de los pacientes con EspAax
y/o con APs.

La mitad de los participantes (50,7%; n = 34) indicaron que, en su centro, no existia un modelo o
iniciativa especifica para la atencién multidisciplinar de los pacientes con EspAax y/o con APs. Sin
embargo, habia iniciativas especificas para EspAax o para APs en el 37,3% (n =25) y el 49,3% (n = 33)
de los centros, respectivamente (véase la Figura 3).

Figura 3. Existencia de modelos o iniciativas especificas para la atencién
multidisciplinar de EspAax y/o APs en el centro

= Si, para EspAax
50,7%;

I Si, para APs

49,3%; No, ni para EspAax ni APs

n=33

Las iniciativas para la atencién de los pacientes con EspAax o con APs eran diversas. En el caso de la
EspAax, la mayoria de ellas se basaban en sesiones conjuntas o consulta con médicos especialistas en
aparato digestivo u oftalmdlogos, o con ambas especialidades (véase la Tabla 1). En el caso de la APs,
las principales iniciativas se basaban en consultas multidisciplinares entre reumatologia y dermatologia
(véase la Tabla 2).

Tabla 1. Tipos de modelos o iniciativas para la atencion multidisciplinar de
pacientes con EspAax

Sesiones conjuntas, reuniones o consulta con Digestivo 5(20,8%)
Sesiones conjuntas, reuniones o consulta con oftalmologia (uveitis) 5 (20,8%)
Comités, circuito o consulta con Digestivo y oftalmologia 4 (16,7%)
CEIMI (Centro de Enfermedades Inflamatorias Mediadas por la Inmunidad) 2 (8,3%)
Consulta monogréfica 2 (8,3%)
Protocolos de derivacion entre servicios, derivacion precoz con primaria 2 (8,3%)
Comité conjunto de inicio del tratamiento con bioldgicos 1(4,2%)
Proyecto multidisciplinar de prevencion del riesgo cardiovascular. Proyecto multidisciplinar 1(4,2%)
de resonancia magnética en radiologia
Iniciativa con Digestivo, oftalmologia, dermatologia 1(4,2%)
Unidad conjunta psoriasis-reumatologia-dermatologia (PSORD) 1(4,2%)
*n=24
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Tabla 2. Tipos de modelos o iniciativas especificas para la atencién
multidisciplinar de pacientes con APs

Consulta multidisciplinar con reumatologia/dermatologia 19 (59,4%)
CEIMI (Centro de Enfermedades Inflamatorias Mediadas por la Inmunidad) 2 (6,3%)
Consulta presencial multidisciplinar 1(3,1%)
Comité conjunto de inicio del tratamiento con bioldgicos 1(3,1%)
Consulta monogréfica de APs 1(3,1%)
Cuestionario de derivacion 1(3,1%)
Interconsultas de resolucion rapida 1(3,1%)
Unidad conjunta CEIMI 1(3,1%)
Iniciativa con Digestivo, oftalmologia, dermatologia 1(3,1%)
Consulta monogréfica de dermatologia 1(3,1%)
Consulta compartida 1(3,1%)
Consulta monogréfica multidisciplinar 1(3,1%)
Protocolos de derivacion entre servicios 1(3,1%)

*n =32; CEIMI: Centro de Enfermedades Inflamatorias Mediadas por la Inmunidad

Necesidad de implementar en el centro un modelo o una iniciativa especifica para la atencion
multidisciplinar de los pacientes con EspAax y/o APs. Entre los reumatélogos que afirmaron que no
existia ninguna iniciativa en su centro para pacientes con EspAax y respondieron la pregunta sobre la
necesidad de implementarlas, el 75,0% (n = 6) considerd que si seria preciso, mientras que el 25,0%

(n =2) considerd que no (argumentando que este aspecto se resuelve con las interconsultas habituales
o0 que se debia a la carencia de recursos humanos). Unicamente uno de los reumatélogos que indicé
gue no existia iniciativa alguna en su centro para los pacientes con APs respondié a la pregunta sobre la
necesidad de implementar alguna, afirmando que si lo consideraba preciso.

El modelo de atencion integral propone incluir en su modelo asistencial a pacientes con EspAax o

con APs complejos o con complicaciones (es decir, en los que existan dudas sobre el diagnéstico o el
tratamiento de la patologia, o bien que presentan comorbilidades graves que afectan al tratamiento),
a juicio del reumatodlogo. De acuerdo con este criterio de inclusion, los participantes sefialaron que,
entre los pacientes atendidos en su practica habitual, habria una media de candidatos a entrar en el
modelo del 23,5% en el caso de la EspAax (DE = 14,6) y del 34,1% en el caso de la APs (DE = 20,2).

4.3. Preguntas relativas a la practica clinica habitual

A continuacion, se presentan los resultados relativos al manejo del paciente con EspAax o con APs en
la practica clinica habitual de reumatologia. Para cada una de las preguntas planteadas en la encuesta,
se presenta, en primer lugar, un cuadro-resumen con la recomendacién del nuevo modelo de atencién
integral y, seguidamente, las respuestas de los participantes.

4.3.1. Identificacion del paciente con sospecha de EspAax o de APs

1. En atencidn primaria (AP) u otras especialidades (p. ej., traumatologia, medicina interna, etc.),
se aplican criterios especificos para el cribado de pacientes con sospecha de EspAax o de APsy su
derivacidn al reumatdlogo/a (o al dermatdlogo/a, en el caso de que, en su centro, los pacientes con
sospecha de APs se deriven a este especialista en primer lugar).

En el modelo de atencion integral, los criterios de cribado del paciente por AP u otros especialistas
para la derivacion a reumatologia son:

e EspAax: paciente con dolor lumbar crénico (duracién de al menos 3 meses consecutivos) con
inicio antes de los 45 afios o paciente con sospecha de EspAax (con base en diagndstico previo
y/o datos objetivos derivados de criterios de clasificacion de la EspAax).

e APs: paciente con psoriasis y dolor articular.
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El 40,3% (n = 27) de los participantes indico que se aplicaban criterios especificos para el cribado de
pacientes con sospecha de EspAax y el 38,8% (n = 26) en pacientes con APs. Mas de la mitad de los
participantes sefialaron que estos criterios no se aplicaban en su centro a pacientes con EspAax (53,7%;
n =36) o con APs (58,2%; n = 39). Por su parte, un 4,5% (n = 3) desconocia la existencia de este tipo de
criterios para el cribado de pacientes (véase la Figura 4).

Figura 4. Aplicacion de criterios de cribado para EspAax y para APs

80%
mSi  ENo
58,2%
60% 53,7%
20% 40,3% 38,8%
0
20%
4,5%
0%
EspAax APs Lo desconozco

n=67

Los criterios de cribado mas utilizados fueron el dolor lumbar inflamatorio, en el caso de pacientes
con EspAax (46,2%; n = 12) (véase la Tabla 3); y la psoriasis y la artralgia, en pacientes con APs
(36,0%; n = 9) (véase la Tabla 4).

Tabla 3. Criterios especificos para el cribado de pacientes con

sospecha de EspAax
Dolor lumbar inflamatorio 12 (46,2%)
Dolor lumbar inflamatorio en menores de 45 afios 5(19,2%)
Criterios consensuados con atencién primaria (AP), con base en dolor lumbar inflamatorio y 2(7,7%)
datos asociados a EspAax
Modelo ESPERANZA 2(7,7%)
Criterios de derivacion establecidos 1(3,8%)
Dolores articulares 1(3,8%)
Protocolo 1(3,8%)
Sesiones formativas 1(3,8%)
Sospecha del médico de AP 1(3,8%)
*n=26
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Tabla 4. Criterios especificos para el cribado de pacientes con sospecha de APs

Psoriasis y artritis o artralgia 9 (36,0%)
Afectacion articular (dolor o inflamacién) 2 (8,0%)
Criterios consensuados con AP con base en psoriasis, artritis y/o dolor lumbar inflamatorio y 2 (8,0%)

datos asociados a APs

Anamnesis dirigida 1(4,0%)
Criterios consensuados con dermatologia 1(4,0%)
Criterios de derivacion establecidos 1(4,0%)
Psoriasis con artralgias y, en general, algun criterio adicional de cuestionarios de cribaje en 1(4,0%)
dermatologia

Artritis, dactilitis, entesitis, dolor lumbar inflamatorio y psoriasis 1(4,0%)
Artritis, dactilitis, lumbalgia inflamatoria 1(4,0%)
Desde dermatologia, educacion clinica 1(4,0%)
Lumbalgia inflamatoria o artritis en paciente con psoriasis 1(4,0%)
Protocolo 1(4,0%)
Sesiones formativas 1(4,0%)
Sospecha del médico de AP 1(4,0%)
Lo desconozco 1(4,0%)

*n=25

El principal motivo por el que no se realiza el cribado de pacientes sospechosos de EspAax o de APs
en AP u otras especialidades es la ausencia de un protocolo en el centro (64,3%; n = 18, en EspAax; y
53,3%; n = 16, en APs) (véanse las Tablas 5y 6).

Tabla 5. Motivos por los que no se realiza el cribado de pacientes con sospecha

de EspAax
Falta de protocolo 18 (64,3%)
Sospecha clinica 2 (7,1%)
Alta presion asistencial 1(3,6%)
AP no quiere mas protocolos de asistencia 1(3,6%)
Derivan si la prueba para HLA-B27** resulta positiva 1(3,6%)
Desde AP se efectia una peticion y reumatologia valora en el caso de que haya pruebas realizadas 1(3,6%)

si presenta o no la enfermedad. En caso de que no se hayan realizado pruebas, reumatologia las
solicita si sospecha clinicamente de la enfermedad

No existen programas conjuntos 1(3,6%)

Se deriva toda lumbalgia sin screening previo 1(3,6%)

Complejo en mi entorno 1(3,6%)

Lo desconozco 1(3,6%)
*n=28

** HLA-B27: Antigeno leucocitario humano B27
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Tabla 6. Motivos por los que no se realiza el cribado de pacientes
con sospecha de APs

Falta de protocolo 16 (53,3%)
Lo desconozco 3(10,0%)
Sospecha clinica 2 (6,7%)
Los criterios actuales son de baja sensibilidad y especificidad 2 (6,7%)
Alta presion asistencial 1(3,3%)
AP no quiere mas protocolos de asistencia 1(3,3%)
Derivan si el paciente presenta psoriasis y artralgia 1(3,3%)
Desde AP se efectua una peticidon y reumatologia valora en el caso de que haya pruebas realizadas 1(3,3%)

si presenta o no la enfermedad. En caso de que no se hayan realizado pruebas, reumatologia las
solicita si sospecha clinicamente la enfermedad

Falta de acuerdo con dermatologia 1(3,3%)

No existen programas conjuntos 1(3,3%)

La revision de consulta virtual nos permite rescatarlos 1(3,3%)
*n=30

2. Aproximadamente, ¢écual es plazo de derivacidn del paciente con sospecha de EspAax o de APs
desde AP u otras especialidades hasta la visita con el reumatdlogo/a (o dermatélogo/a, en el caso
de que, en su centro, los pacientes con sospecha de APs se deriven a este especialista en primer
lugar)?

En el modelo de atencion integral, el plazo desde la derivacidn hasta la visita inicial es:

e general: maximo 30 dias.

e urgente: maximo 15 dias.

El plazo medio de derivacion del paciente con sospecha de EspAax o de APs desde AP u otras
especialidades hasta la visita con reumatologia (o dermatologia) que indicaron los participantes fue de
40,4 dias (DE = 34,7) en el caso del paciente con EspAax, y de 35,3 dias (DE = 24,0) en aquellos con APs.
El 26,9% (n = 18) de los participantes desconocia cual era el plazo hasta la derivacién.

Un 34,7% (n = 17) de los reumatdlogos sefiald que el plazo de derivacién en su centro para pacientes
con sospecha de EspAax no era el adecuado (véase la Figura 5). En tal caso, el plazo 6ptimo de
derivacion especificado fue muy variable (véase la Tabla 7), oscilando entre los 7 y los 100 dias.

Figura 5. El plazo de derivacion es el 6ptimo en pacientes con EspAax

u Si No
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Tabla 7. Plazo 6ptimo de derivacion a reumatologia de pacientes
con sospecha de EspAax

Plazo 6ptimo (en dias)

15 4 (26,7%)
30 3 (20,0%)
<30 2 (13,3%)
>90 1(6,7%)
14 1(6,7%)
30 1(6,7%)

7 1(6,7%)
7-15 1(6,7%)
90-100 1(6,7%)

*n=15
Nota: Un participante indicd un plazo en su centro de hasta 600 dias (dato omitido en el calculo del tiempo medio de derivacion debido a la desviacion
respecto al resto de plazos indicados en la encuesta).

El 33,3% (n = 16) de los participantes considerd que el tiempo de derivacion no era el adecuado en
el caso de pacientes con APs (véase la Figura 6). En tal caso, se observé una variabilidad en el plazo
O6ptimo de derivacién especificado similar al caso de la EspAax, oscilando entre los 7 y los 100 dias

(véase la Tabla 8).

Figura 6. El plazo de derivacion es el 6ptimo en pacientes con APs

=Si = No

Tabla 8. Plazo 6ptimo de derivaciéon a reumatologia de pacientes
con sospecha de APs

Plazo Gptimo (en dis)

15 3 (20%)
30 3 (20%)
7 2 (13,3%)
<30 2 (13,3%)
14 1 (6,7%)
30 1 (6,7%)
45 1(6,7%)
7-15 1 (6,7%)
100 1 (6,7%)

*n=15
Nota: Un participante indicd un plazo en su centro de hasta 200 dias (dato omitido en el calculo del tiempo medio de derivacion debido a la desviacion
respecto al resto de plazos indicados en la encuesta).
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4.3.2. Evaluacion inicial del paciente con sospecha de EspAax o de APs
3. En la recogida de datos para la evaluacion del paciente, éel reumatélogo/a utiliza los criterios
ONLY TOOLS (Almodovar et al., 2018)?
En el modelo de atencion integral, se propone evaluar al paciente utilizando los criterios ONLY

TOOLS.

El 50,7% (n = 34) de los reumatdlogos afirmd utilizar los criterios ONLY TOOLS para la evaluacion inicial
del paciente con EspAax y un 52,2% (n = 35) en pacientes con APs. Dos participantes desconocian si se
utilizaban (3%).

Figura 7. Utilizacion de los criterios ONLY TOOLS

60%
50,7%; n = 34 52,2%; n =35
50% 46,3%,’ n=31 44,8%,‘ n=30 | S No
40%
30%
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Los participantes que no empleaban los criterios ONLY TOOLS para la evaluacion inicial si seguian
diferentes criterios de clasificacién de la enfermedad, siendo los ASAS (Assessment of SpondyloArthritis
International Society) los mas utilizados en pacientes con EspAax, y los CASPAR (Criterios de
Clasificacion para Artritis Psoridsica), en pacientes con APs (véanse las Tablas 9 y 10). Por ello, es
importante tener en cuenta la diferenciacidn practica entre estos criterios: para la evaluacion en una
visita de inicio se pueden utilizar las diferentes variables propuestas en los criterios ONLY TOOLS,
mientras que para el establecimiento del diagndstico se suelen aplicar los criterios de clasificacion
ASAS, para EspAax (Banegas lllescas et al., 2014), o CASPAR, para APs (Torre Alonso, 2010).
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Tabla 9. Criterios utilizados para la evaluacion del paciente con EspAax

ASAS 3(12,5%)
Protocolo propio 2 (8,3%)
En general, se recogen los mismos datos, pero sin cumplimentar la hoja de criterios ONLY TOOLS 2 (8,3%)
Practica habitual (segun el criterio del reumatdlogo y el tiempo disponible) 2 (8,3%)
ASDAS 2 (8,3%)
BASDAI 1(4,2%)
BASDAI, ASDAS 1(4,2%)
BASDAI, BASDAI, EVA, VGP, VGM 1(4,2%)
Es muy largo para préctica clinica 1(4,2%)
Manifestaciones clinicas habituales + manifestaciones extraarticulares + comorbilidades habituales 1(4,2%)
No hay criterios especificos. Una buena historia clinica atendiendo a todas las comorbilidades y 1(4,2%)
manifestaciones

No todos los criterios como la densitometria dsea 1(4,2%)
Plantilla propia de recogida de datos en la anamnesis y exploracion fisica de EspAax 1(4,2%)
Protocolo especifico del servicio 1(4,2%)
Me gustaria que se utilizaran criterios de evaluacion 1(4,2%)
Criterios clinicos, Rx, HLA 1(4,2%)
Criterios epidemioldgicos clasicos y de clasificacion diagndstica 1(4,2%)
Lo desconozco 1(4,2%)

*n=24

Notas: ASDAS: Ankylosing Spondylitis Disease Activity Score; BASDAI: Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index; EVA: Escala Visual Analdgica;
Rx: Rayos X; VGM: Valoracion global del médico; VGP: Valoracién general del paciente.

Los resultados sobre los criterios utilizados se presentan de acuerdo con las respuestas dadas por los reumatdlogos. Cabe sefialar que algunos de
los criterios indicados (p. ej., ASAS) corresponden a la clasificacion de la enfermedad para el establecimiento del diagndstico.

Tabla 10. Criterios utilizados para la evaluacion del paciente con APs

CASPAR 4 (16,7%)
Protocolo especifico del servicio 3(12,5%)
Practica habitual (segun el criterio del reumatélogo y el tiempo disponible) 2 (8,3%)
Se recogen los items, pero sin cumplimentar la hoja de criterios ONLY TOOLS 2 (8,3%)
Algun factor demografico (p. ej., profesién); no suelo preguntarlo 1(4,2%)
BASDAI, BASDAI, EVA, VGP, VGM 1(4,2%)
DAPSA, DAS28 1(4,2%)
DAS28-pcr 1(4,2%)
Es muy largo para la préctica clinica 1(4,2%)
No hay criterios especificos. Una buena historia clinica atendiendo a todas las comorbilidades y 1(4,2%)
manifestaciones

DAPSA 1(4,2%)
Manifestaciones clinicas habituales + manifestaciones extraarticulares + comorbilidades habituales 1(4,2%)
Plantilla propia de recogida de datos en la anamnesis para APs 1(4,2%)
Me gustaria que se utilizaran criterios de evaluacion 1(4,2%)
Criterios clinicos, Rx, analisis 1(4,2%)
Criterios epidemiolégicos clasicos y de clasificacion diagnéstica 1(4,2%)
Lo desconozco 1(4,2%)

*n=24

Notas: ASDAS: Ankylosing Spondylitis Disease Activity Score; BASDAI: Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index; CASPAR: Criterios de Clasifi-
cacién para Artritis Psoridsica DAPSA: Disease Activity Index for Psoriatic Arthritis EVA: Escala Visual Analdgica; Rx: Rayos X; VGM: Valoracion global
del médico; VGP: Valoracion general del paciente.

Los resultados sobre los criterios utilizados se presentan de acuerdo con las respuestas dadas por los reumatologos. Cabe sefialar que algunos de
los criterios indicados (p. ej., CASPAR) corresponden a la clasificacion de la enfermedad para el establecimiento del diagndstico.

24 IESE Business School - Encuesta sobre el proceso asistencial de pacientes con EspAax y Aps / ST-612



4. En la evaluacién del paciente, ése valora su calidad de vida mediante cuestionarios?

En el modelo de atencion integral, se propone evaluar la calidad de vida del paciente mediante un
cuestionario genérico (SF-12) y otro especifico (AsQoL para EspAax y VITACORA para APs).

Por lo que respecta a la evaluacién de la CVRS, mas de la mitad de los participantes indicd que no la
valoraban mediante cuestionarios (53,7%; n = 36). El principal motivo aducido fue la falta de tiempo
(presion asistencial) (48,4%; n = 15) (véase la Tabla 11).

Figura 8. Valoracion de la CVRS mediante cuestionarios
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Tabla 11. Motivos de no evaluacion de la CVRS en la practica habitual

Falta de tiempo / presion asistencial 15 (48,4%)
No lo hacemos de forma habitual 3(9,7%)
Se hacen preguntas sobre calidad de vida en APs, pero no cuestionarios 3(9,7%)
Falta de tiempo y de enfermeria especializada 2 (6,5%)
No hay protocolo 2 (6,5%)
No en APs (falta de consulta monogréfica de APs, solo de EspAax) 1(3,2%)
No hay enfermeria especializada 1(3,2%)
Pasamos cuestionarios de actividad 1(3,2%)
Solo en investigacion; no es practico en practica clinica 1(3,2%)
Valoro escala de funcionalidad como el BASFI**, que me hace tener una idea 1(3,2%)
En EspAax no conozco una herramienta util en practica clinica 1(3,2%)
*n=31

** Bath Ankylosing Spondylitis Functional Index

En pacientes con EspAax, el 14,9% (n = 10) de los reumatologos valora la CVRS en su practica clinica
mediante un cuestionario genérico (HAQ es el mds utilizado [60,0%]), y un 25,4% (n = 17) mediante
uno especifico (ASAS-HI es el mds utilizado [50,0%]). En pacientes con APs, un 20,9% (n = 14) utiliza un
cuestionario genérico (HAQ es el mas empleado [64,4%]), y un 26,9% (n = 18) uno especifico (PSAID
es el mas utilizado [82,3%]). En las Tablas 12 y 13 se presentan los cuestionarios de CVRS utilizados en
pacientes con EspAax y con APs, respectivamente.
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Tabla 12. Cuestionarios genéricos y especificos de CVRS utilizados
en pacientes con EspAax

Cuestionario genérico n (%)*

HAQ 6 (60,0%)
ASQol 1(10,0%)
BASDAI y BASFI 1(10,0%)
BASDAI, ASAS 1(10,0%)
EQ-5D 1(10,0%)
ASAS-HI 8 (50,0%)
AsQol 3(18,8%)
ASAS-HI y ASQoL 2(12,5%)
BASDAI 2(12,5%)
BASFI B2

*Cuestionario genérico n = 10; Cuestionario especifico n = 16

Notas: ASAS: Assessment of SpondyloArthritis; ASAS-HI: Assessment of SpondyloArthritis Health Index; ASQoL: Ankylosing Spondylitis Quality of Life
Questionnaire; EQ-5D: EuroQol 5D; HAQ: Health Assesment Questionnaire; BASDAI: Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index; BASFI: Bath
Ankylosing Spondylitis Functional Index.

Los resultados sobre los cuestionarios de CVRS utilizados se presentan de acuerdo con las respuestas dadas por los reumatélogos. Cabe sefialar,
por un lado, que algunos de los instrumentos indicados no se corresponden con cuestionarios que evaltan la CVRS, sino con cuestionarios de
funcionalidad o indices de actividad de enfermedad, y, por otro, que en algunos casos se indicaron cuestionarios genéricos como especificos y
viceversa. Considerando estrictamente aquellos instrumentos de medida de la CVRS, el cuestionario especifico més utilizado en pacientes con
EspAax es el ASAS-HI.

Tabla 13. Cuestionarios genéricos y especificos de CVRS utilizados
en pacientes con APs

Cuestionario genérico n (%)*

HAQ 9 (64,4%)
SF12 2 (14,3%)
DAPSA 1(7,1%)
DAPSA, EVA 1(7,1%)
PSAID 1(7,1%)
PSAID 14 (82,3%)
DLQl 1(5,9%)
HAQ / BASFI 1(5,9%)
PSAID 12 1 (5,9%)

*Cuestionario genérico n = 14; Cuestionario especificon =17

Notas: BASFI: Bath Ankylosing Spondylitis Functional Index; DAPSA: Disease Activity Index for Psoriatic Arthritis; DLQI: Dermatology Life Quality
Index; EVA: Escala Visual Analdgica; HAQ: Health Assesment Questionnaire; PsAID: Cuestionario EULAR sobre el Impacto de la Artritis Psoridsica;
SF12: Cuestionario genérico de calidad de vida.

Los resultados sobre los cuestionarios de CVRS utilizados se presentan de acuerdo con las respuestas dadas por los reumatélogos. Cabe sefialar,
por un lado, que algunos de los instrumentos indicados no se corresponden con cuestionarios que evaltan la CVRS, sino con cuestionarios

de funcionalidad o indices de actividad de enfermedad o con una escala visual analdgica (EVA), y, por otro, que en algunos casos se indicaron
cuestionarios genéricos como especificos y viceversa. Considerando estrictamente aquellos instrumentos de medida de la CVRS, el cuestionario
especifico mas utilizado en pacientes con APs es el PsAID.
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5. Cuando resulta necesario (p. €j., paciente complejo, con comorbilidades, etc.), el paciente
con sospecha de EspAax o de APs es valorado de manera conjunta por el reumatdlogo/a 'y
otros especialistas (p. ej., oftalmdlogo/a, gastroenterdlogo/a, dermatdlogo/a) en una consulta
multidisciplinar.

En el modelo de atencidn integral se propone valorar la realizacién de consulta multidisciplinar con
los especialistas de referencia (p. ej., oftalmdlogo, gastroenterdlogo) en casos de duda diagndstica o
de tratamiento, o de pacientes complejos (multiorganico).

El 67,2% (n = 42) de los participantes afirmé que el paciente con sospecha de EspAax o de APs

era valorado de manera conjunta por el reumatdlogo/a y otros especialistas (p ej., oftalmdlogo/a,
gastroenterodlogo/a, dermatdlogo/a), frente a un 37,3% (n = 25) que indicd que, en su centro, no se
realizaba una valoracién multidisciplinar. El principal motivo argumentado fue que no se disponia de
una consulta multidisciplinar (36,0%) (véase la Tabla 14).

Figura 9. Valoracion conjunta por reumatologia y otras especialidades

m Si No

Tabla 14. Motivos por los que no se valora conjuntamente al paciente en una
consulta multidisciplinar

%, n (25) n (%)°

No se dispone de consulta multidisciplinar (cada especialista, en su consulta) 9(36,0% )
Interconsulta preferente, pero no hay consultas multidisciplinares 5 (20,0%)
Multidisciplinar solo con oftalmologia. Con las otras especialidades (gastroenterologia, 3(12,0%)

dermatologia, etc.), relacion por diferentes vias: historia clinica electrénica, consulta directa al
especialista por parte del reumatélogo

Agendas 1(4,0%)
Consultamos el mismo dia, pero no en el mismo lugar 1(4,0%)
Consulta conjunta con oftalmologia, y comité conjunto para decidir tratamientos con 1(4,0%)
dermatologia y Digestivo

Dificultad logistica 1(4,0%)
Organizacién de consulta. En mi caso, intento ir a hablarlo personalmente con otros 1(4,0%)
especialistas porque es lo que mds se parece a una consulta multidisciplinar

Se evalla conjuntamente, pero no existe una consulta multidisciplinar 1(4,0%)
Suficiente contacto directo con los especialistas implicados como para crear consulta monografica 1(4,0%)

*n=25
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6. Una vez que el paciente con sospecha de EspAax o de APs ha sido valorado por el reumatdlogo/a
(o dermatdlogo/a), se le proporciona informacién sobre el proceso a seguir, la enfermedad
inflamatoria crénica (control crénico), las pruebas a realizar, las posibilidades diagndsticas...

Todos los participantes (100%; n = 67) afirmaron que, tras la valoracién del paciente con EspAax
o con APs por parte de reumatologia (o dermatologia), se le proporciona informacién sobre el

proceso a seguir, la enfermedad inflamatoria crénica (control crénico), las pruebas a realizar, las
posibilidades diagndsticas, etc.

Figura 10. Se proporciona informacion al paciente tras la valoracién inicial
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6.a) La informacidn al paciente es proporcionada por...

En el modelo de atencion integral, se propone que la informacién detallada al paciente sobre el
proceso a seguir, la enfermedad inflamatoria crénica (control créonico), las pruebas a realizar y las
posibilidades diagndsticas sea proporcionada por enfermeria, asi como por otros profesionales.

La informacion al paciente se proporciona por parte de diferentes colectivos (véase la Tabla 15),
principalmente por reumatologia (98,5%; n = 66), enfermeria (49,3%; n = 33) y dermatologia
(38,8%; n = 26).

Tabla 15. Profesional/fuente que proporciona informacion al paciente

Especialidad

El reumatdlogo/a 66 (98,5%)
El enfermero/a 33 (49,3%)
El dermatdlogo/a 26 (38,8%)
El farmacéutico/a de hospital 12 (17,9%)
Asociaciones de pacientes, pacientes expertos o grupos de apoyo 7 (10,4%)
Otros* 3 (4,5%)

*Otros: oftalmologia y gastroenterologia (n = 1), pagina SER Inforeuma (n = 1), otros (n = 1).
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7. En caso de que el reumatdlogo/a considere necesaria la derivacion del paciente a otro
especialista para la evaluacién de alguna comorbilidad, écual es plazo desde la derivacion por
reumatologia hasta la visita con el especialista?

En el modelo de atencidn integral, el plazo desde la derivacidn por reumatologia (o dermatologia)
al especialista es:

e Derivacién general: maximo 60 dias.

e Derivacidn urgente: maximo 15 dias.

Respecto al plazo de derivacién que indicaron los participantes, en caso de que el reumatdlogo/a
considerara necesaria la derivacion a otra especialidad para la evaluacién de alguna comorbilidad,
hubo una amplia variabilidad, tanto en pacientes con EspAax como con APs (véanse las Tablas 16 y 17).
La mayoria de los participantes considerd que el tiempo de derivacidn deberia ser, en el caso de
EspAax, inferior a 30 dias (25,5%) o0 a 60 (29,8%). Lo mismo ocurrid en el caso de la APs, donde un
28,3% sefialé un plazo inferior a 30 dias, y un 23,9% a 60.

Tabla 16. Tiempo hasta la derivacion a otra especialidad de
pacientes con EspAax

Tiempo de derivacion (namero de dias)

60 14 (29,8%)
30 12 (25,5%)
15 4 (8,5%)
40 3 (6,4%)
20 2 (4,3%)
90 2(4,3%)
7 2 (4,3%)
1 1(2,1%)
5 1(2,1%)
21 1(2,1%)
45 1(2,1%)
Con oftalmologia, tres meses; con Digestivo, un afio 1(2,1%)
Depende de la especialidad, pero superior a 40 dias 1(2,1%)
Con oftalmologia, de inmediato; con Digestivo, cuatro semanas 1(2,1%)
Muy variable: desde dos semanas con dermatologia, hasta varios meses 1(2,1%)

para otras especialidades

*n=47
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Tabla 17. Tiempo hasta la derivacion a otra especialidad de pacientes con APs

Tiempo de derivaciéon (namero de dias)

30 13 (28,3%)
60 11 (23,9%)
15 6 (13,0%)
7 2 (4,3%)
20 2 (4,3%)
21 2 (4,3%)
90 2 (4,3%)
0 1(2,2%)
1 1(2,2%)
5 1(2,2%)
45 1(2,2%)
50 1(2,2%)
10 1(2,2%)
Con dermatologia, un mes 1(2,2%)
Muy variable, desde 2 semanas con dermatologia hasta 10 meses para 1(2,2%)

salud mental o traumatologia

*n =46

7.a) éConsidera que este plazo de derivacion es apropiado para EspAax y para APs?
En relacion con la adecuacion del plazo actual de derivacion en su centro, un 51,1% (n = 24) lo

considerd adecuado en el caso de pacientes con EspAax; y un 67,4% (n = 31), en pacientes con APs
(véanse las Figuras 11y 12).

Figura 11. El plazo de derivacidén a otra especialidad es adecuado
en pacientes con EspAax
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Figura 12. El plazo de derivacion a otra especialidad es adecuado

en pacientes con APs

=Si = No

Entre los participantes que no consideraron adecuado el tiempo de espera hasta la derivacién
(48,9%; n =23, en EspAax; y 32,6%; n = 15, en APs), se afirmd que este plazo deberia ser menor al
actual: inferior a 15 o 30 dias, tanto para EspAax como para APs (véase la Tabla 18).

Tabla 18. Plazo maximo de derivacion de pacientes con EspAax o
con APs entre especialidades

Plazo 6ptimo de derivacion para EspAax

30 8 (34,8%)
15 6(26,1%)
7 1(4,3%)
10 1(4,3%)
21 1(4,3%)
En caso de manifestaciones digestivas es demasiado tiempo 1(4,3%)
Muy largo 1(4,3%)
No en el caso de uveitis activa; en este caso se valora por urgencias 1(4,3%)
Salvo con dermatologia, en el resto de los casos es demasiado tiempo 1(4,3%)
30 8(34,8%)
15 7 (30,4%)
7 1(4,3%)
10 1(4,3%)
14 1(4,3%)
21 1 (4,3%)
En caso de manifestaciones digestivas es demasiado tiempo 1(4,3%)
Muy largo 1(4,3%)
No en el caso de uveitis activa; en este caso se valora por urgencias 1(4,3%)
Salvo con dermatologia, en el resto de los casos es demasiado tiempo 1(4,3%)
*n=23
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8. El paciente con EspAax o con APs es evaluado también por otros profesionales.

El 73,1% (n = 49) de los participantes afirmé que, en su centro, otros profesionales como
psicologos/as, fisioterapeutas o trabajadores sociales no participaban en la valoracién del paciente
con EspAax o con APs (véase la Figura 13).

Figura 13. Participacion de otros profesionales en la evaluacion del paciente
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*Qtro profesional: enfermeria, psiquiatra, rehabilitador, especialista de medicina interna, endocrino, etc.
8.a) ¢Considera necesaria la evaluacion holistica del paciente por parte de un psicélogo/a, un
fisioterapeuta y/o un trabajador social, etc.?

En el modelo de atencidn integral, se propone establecer un circuito de valoracién por parte de un
psicdlogo/a, un fisioterapeuta y un trabajador/a social.

El 67,3% (n = 33) de los participantes afirmd que consideraba necesaria la evaluacién holistica del
paciente, frente a un 32,7% (n = 16) que no la consideraba precisa.

Figura 14. Necesidad de evaluacién holistica

u Si No

32 IESE Business School - Encuesta sobre el proceso asistencial de pacientes con EspAax y Aps / ST-612



9. Se valora la salud mental de los pacientes mediante cuestionarios.

En el modelo de atencion integral, se propone evaluar la salud mental de los pacientes con APs.

La mayoria de los reumatoélogos sefialé que, en su centro, no se valoraba la salud mental de pacientes
con EspAax (89,6%; n = 60) ni la de pacientes con APs (85,1%; n = 57) (véase la Figura 15). El principal
motivo indicado fue la falta de tiempo en consulta para aplicar un cuestionario de salud mental (39,5%)
(véase la Tabla 19). Un 3,0% (n = 2) sefiald que desconocia si se realizaba esta evaluacion.

Figura 15. Valoracion de la salud mental
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Tabla 19. Motivos por los que no se administra un cuestionario
de salud mental en practica clinica

Motivos en EspAax

Falta de tiempo (presion asistencial) / excede posibilidades de consulta 17 (39,5%)
No estd protocolizado 6 (14,0%)
No se hace 4(9,3%)
Falta de medios y tiempo 4(9,3%)
No procede / no es necesario en general 3(7,0%)
Falta de experiencia para su uso en practica clinica 2 (4,7%)
Se hace con preguntas 2 (4,7%)
Falta de recursos 1(2,3%)
Se usa ASAS-HI (Assessment of SpondyloArthritis Health Index) 1(2,3%)
Ocasionalmente 1(2,3%)
Se deriva a psiquiatria si se precisa 1(2,3%)
NS/NC 1(2,3%)
Falta de tiempo 15 (26,7%)
No esta protocolizado 5(12,5%)
Falta de tiempo y recursos 5(12,5%)
No procede / no es necesario en general 3(7,5%)
Falta de experiencia para su uso en practica clinica 2 (5,0%)
Se hace con preguntas 2 (5,0%)
Falta de recursos 1(2,5%)
Falta de tiempo y desconocimiento 1(2,5%)
No se hace; se pregunta por sintomas y se deriva a salud mental 1(2,5%)
Se usa PsAID (Cuestionario EULAR sobre el Impacto de la Artritis Psoriasica) 1(2,5%)
No se valora 1(2,5%)
Se deriva a psiquiatria si se precisa 1(2,5%)
Solo en casos de sospecha clara, no integrado en rutina 1(2,5%)
NS/NC 1(2,5%)

*Motivos en EspAax n = 43; Motivos en APs n = 40

Entre los especialistas que indicaron que si se exploraba la salud mental (7,5%; n =5 en EspAax y
11,9%; n = 8 en APs), no existe homogeneidad en cuanto al instrumento utilizado (véase la Tabla 20).

Tabla 20. Instrumentos de evaluaciéon de la salud mental en pacientes con

EspAax o con APs
ASQoL 1(25,0%)
HADS 1(25,0%)
ASAS-HI 1 (25,0%)
Varios y variable 1(25,0%)
PsAID 3(42,9%)
HADS 2 (28,5%)
SF12 1 (14,3%)
Varios y variable 1(14,3%)

*EspAax: n = 4 participantes; APs n = 7 participantes

Notas: ASAS-HI: Assessment of SpondyloArthritis Health Index; HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale; PsAID: Cuestionario EULAR sobre el
Impacto de la Artritis Psoridsica; SF12: Short Form-12 (Cuestionario genérico de CVRS).
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4.3.3. Tratamiento del paciente con EspAax o con APs

10. El plan de tratamiento para el paciente con EspAax o con APs se basa en las recomendaciones
de las sociedades cientificas.

En el modelo de atencidn integral, se propone seguir las recomendaciones de tratamiento de las
sociedades cientificas y tener en cuenta las singularidades de cada centro / CC. AA.

En relacién con el tratamiento del paciente con EspAax o con APs, la gran mayoria de los participantes
(95,5%; n = 64) se basa en las recomendaciones de las sociedades cientificas.

Figura 16. Tratamiento basado en recomendaciones de sociedades cientificas

4,5%;n=3
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Nota: Los motivos por lo que no se siguen las recomendaciones de las sociedades cientificas fueron: no todos los reumatdlogos del departamento
conocen y aceptan las recomendaciones (n = 1); se debe seguir el protocolo de la comunidad auténoma (n = 1); ademds de en las recomendaciones
de las sociedades cientificas, también se basa en la propia experiencia del médico y en la decision del servicio en caso de tratarse de un tratamiento

bioldgico (n =1).

11. El tratamiento del paciente se decide de manera consensuada entre los diferentes especialistas
implicados (p. ej. reumatélogo/a, oftalmdlogo/a, dermatdlogo/a).

En el modelo de atencidn integral, se propone consensuar el tratamiento con los especialistas
(p. €j., oftalmdlogo, gastroenterdlogo).

Poco mas de la mitad de los participantes (50,7%; n = 34) afirmé que el tratamiento de los pacientes
con EspAax o con APs se consensua con otros especialistas implicados “siempre”; un 44,8% (n = 30)
que se consensua “a veces”; y un 4,5% (n = 3) afirmo que nunca lo hacia. Los motivos por los que el
tratamiento solo se consensua “a veces” son diversos, pero, por lo general, estan relacionados con que
Unicamente se realiza cuando resulta necesario (véanse la Figura 17 y la Tabla 21).
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Figura 17. Tratamiento consensuado con otros especialistas implicados
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Nota: Los motivos indicados por los que no se consensua el tratamiento con otros especialistas fueron: la decision es del reumatdlogo (n =2) y no
hay reuniones con especialistas nunca (n = 1).

Tabla 21. Motivos por los que no se consenstia el tratamiento con otras
especialidades implicadas

Motivos en el caso de la EspAax

No siempre es necesario 4 (16%)
Depende de la sintomatologia dominante 2 (8%)
Unicamente en los pacientes complejos 2 (8%)
Solo cuando tiene un peso el dominio del otro especialista 1 (4%)
Casi siempre 1 (4%)
Casi siempre solo el reumatdlogo decide el tratamiento 1(4%)
Depende del dominio afectado 1(4%)
En casos concretos. Siempre en unidad de uveitis 1(4%)
En pacientes mas graves o con actividad simultanea en varios dominios de la enfermedad 1(4%)
La inmensa mayoria de las veces si, pero en ocasiones depende de la situacién clinica del 1 (4%)
paciente y de lo que decida el especialista que lo estd atendiendo

Se decide ante dudas de tratamiento, segiin dominio predominante 1(4%)
Seguin comorbilidad 1(4%)
Si es un caso puramente reumatoldgico, no; si aparecen otras manifestaciones, si 1 (4%)
Si implica dos patologias 1(4%)
Casos particulares 1(4%)
Con oftalmologia resulta complicado 1 (4%)
Cuando se valora el paciente en unidad multidisciplinar 1(4%)
Segun el 6rgano mas afectado 1(4%)
Si estan disponibles 1 (4%)
Suele empezar reumatologia con el tratamiento inmunosupresor y se consensta cuando 1(4%)

hay que pasar al biolégico

*n=25
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12. Existe un comité especifico (compuesto por médicos/as, farmacéuticos/as, etc.) para la toma de
decisiones sobre tratamientos complejos.

En el modelo de atencion integral, se propone establecer un comité (constituido por especialistas y
farmacéuticos) para la toma de decisiones sobre tratamientos complejos. Cada centro establecera
los casos/pacientes tributarios. Se recomienda realizar una reunion semanal y efectuar un acta de
cada caso estudiado o bien registrarlo en la historia clinica.

Un 50,7% (n = 34) de los reumatdlogos indicd que en su centro no existia un comité para la toma de
decisiones en casos de tratamientos complejos, principalmente porque no se considera preciso, porque
no se habia creado o porque no existe (véase la Tabla 22), mientras que un 47,8% (n = 32) afirmo que si
existia este comité.

Figura 18. Existencia de comité para toma de decisiones
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Tabla 22. Motivos por los que no existe un comité para la toma de decisiones
en tratamientos complejos

No es preciso, la decision se toma en reumatologia 10 (37,0%)
No esta creado / no existe 7 (25,9%)
Dificultad para reunirse 2 (7,4%)
Consensuamos con otros especialistas, no con farmacia 1(3,7%)
Desconozco el motivo por el que no existe 1(3,7%)
La decision la toma el médico y elabora un informe, pero no hay otros implicados 1(3,7%)
Nos reunimos segun los casos 1(3,7%)
Si, pero con las diferentes partes por separado 1(3,7%)
Solo médicos, salvo que la indicacion del tratamiento esté fuera de la ficha técnica 1(3,7%)
Consulta verbal o telefénica, no hay comité 1(3,7%)
Existe un comité de médicos-farmacia, pero no uno especifico para espondiloartritis 1(3,7%)
*n=27
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13. El tratamiento y los resultados a monitorizar se deciden de manera individualizada para cada
paciente, considerando las preferencias y los resultados valorados por este (tales como la calidad
de vida).

En el modelo de atencion integral, se propone definir los resultados a monitorizar considerando los
resultados valorados por el paciente.

Segun la mayoria de los participantes, el tratamiento y los resultados a monitorizar se decidian de
manera individualizada para cada paciente “siempre” (74,6%; n = 50) o “a veces” (17,9%; n = 12),
considerando las preferencias y los resultados valorados este (tales como la CVRS) (véase la Figura 19).
En la Tabla 23, se presentan los motivos que sefialaron los participantes por los que, en su practica
habitual, las preferencias y los resultados valorados por el paciente solo se consideran “a veces”. Entre
dichos motivos destaca el de que esta sujeto a la capacidad intelectual del paciente (36,4%; n = 4).

Figura 19. Consideracion de los resultados valorados por el paciente
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Nota: Los motivos por los que no se consideran los resultados valorados por el paciente fueron: el tratamiento se decide de forma individualizada,
pero se monitorizan los indices de actividad estdndar para cada patologia (n = 1); existen requerimientos especificos de CatSalut (n = 1); solo en
algunos casos, por falta de tiempo (n = 1); y otros (n = 1).

Tabla 23. Motivos por los que se consideran solo “a veces” los resultados
valorados por el paciente

Depende de la capacidad intelectual del paciente para participar en esas decisiones 4 (36,3%)
A veces las preferencias del paciente se someten a la politica de farmacia y los resultados 1(9,1%)
valorados por este también

Empezamos a incorporar la perspectiva del paciente, pero no se hace tanto como en 1(9,1%)
artritis reumatoide (AR)

En aquellos con terapia bioldgica 1(9,1%)
En muchas ocasiones ha prevalecido el coste cuando las opciones terapéuticas eran varias 1(9,1%)
No siempre se hace cuestionario de calidad de vida del paciente 1(9,1%)
Segun la disponibilidad de tiempo 1(9,1%)
Segun el perfil clinico y el del propio paciente. Si se trata de terapias bioldgicas, se inicia 1(9,1%)

con biosimilares.

*n=11
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14. Se realiza una estratificacion de los pacientes (habitualmente, por farmacia hospitalaria)

por riesgo de morbilidad, con el objetivo de identificar a los que mas se puedan beneficiar de la
atencién farmacéutica y establecer las intervenciones farmacéuticas mas efectivas para cada uno
(p. €j., utilizando el programa MAPEX).

En el modelo de atencion integral, se propone estratificar a los pacientes por riesgo de morbilidad
de manera no presencial (utilizando el programa MAPEX [Sociedad Espafiola de Famacia
Hospitalaria, 2015] o el sistema que utilice cada centro / CC. AA.).

Entre los participantes, solamente un 7,5% (n = 5) indicd que en su centro se realizaba una
estratificacion de los pacientes (habitualmente, por farmacia hospitalaria) por riesgo de morbilidad,
con el objetivo de identificar a los que mas se podrian beneficiar de la atencién farmacéutica y
establecer las intervenciones farmacéuticas mas efectivas para cada uno. La estratificacion se llevaba
a cabo mediante cuestionarios de adherencia y activacion del paciente (n = 1), MAPEX (n = 1), o se
desconocia como se llevaba a cabo en el centro (n = 1).

El resto de los participantes sefialé que no efectuaba la estratificacién (46,3%; n = 31) o que lo
desconocia (46,3%; n = 31). Los principales motivos aducidos fueron la carencia de competencias por
parte de farmacia en ese dmbito (28,6%) vy la falta de protocolos (23,8%) (véase la Tabla 24).

Figura 20. Estratificacion por riesgo de morbilidad
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Tabla 24. Motivos de no estratificacion del paciente por riesgo de morbilidad

Motivos

Farmacia hospitalaria solo suministra el tratamiento pautado por el especialista, no esta tan implicada 6 (28,6%)
en la atencion directa de pacientes / no interviene en la toma de decisiones sobre tratamientos

No hay protocolo 5(23,8%)
Las decisiones terapéuticas las toma el reumatdlogo 2 (9,5%)
Farmacia no colabora 1(4,8%)
Farmacia valora la adherencia y puntua al paciente segtin recoge o no las medicaciones 1(4,8%)
Hay un comité para el uso de terapia bioldgica, pero por criterio econémico 1(4,8%)
Se tienen en cuenta los médicos de atencion primaria 1(4,8%)
Desconozco el programa 1(4,8%)
Falta de tiempo 1(4,8%)
Solo busca ahorrar costes 1(4,8%)
Subjetivo 1(4,8%)
*n=21
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15. Se lleva a cabo una toma de decisiones compartida entre el profesional sanitario y el paciente,
es decir, estos deliberan, de manera conjunta, sobre las distintas opciones de tratamiento y llegan a
una decisién consensuada.

En el modelo de atencion integral, se propone que la toma de decisiones sea compartida con el
paciente.

Casi tres cuartas partes de los participantes (73,1%; n = 49) indicaron que, en su practica habitual,
“siempre” se llevaba a cabo una toma de decisiones compartida con el paciente, mientras que el 23,9%
(n =16) afirmdé que se realizaba “a veces” y que ello dependia, principalmente, del perfil del paciente
(véase la Figura 21).

Figura 21. Toma de decisiones compartida con el paciente
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Nota: Motivos por los que no se realiza una toma de decisiones compartida: la decision la toma el especialista (n = 1), otros (n = 1).

Tabla 25. Motivos por los que el paciente no participa en la toma de decisiones

Depende del tipo de paciente, de su capacidad intelectual para participar en estas decisiones, y del 6 (42,9%)
nivel de afectacién y comorbilidad

Cuando el paciente lo pide / segun la voluntad del paciente 2 (14,3%)
El paciente suele delegar la toma de decisiones en su médico 1(7,1%)
Generalmente se consensua, pero no siempre 1(7,1%)
Siempre que se puede se cuenta con la opinidn del paciente, en algunos casos se plantea al paciente 1(7,1%)
cual ha sido la decisidn consensuada, exponiendo directamente lo que pensamos que va a ser mejor

Casi siempre 1(7,1%)
Se informa al paciente. El grado de participacion de este es variable 1(7,1%)
Suele ser el especialista el que decide el tratamiento mas adecuado segun las caracteristicas del 1(7,1%)

paciente, normalmente para optimizar mejor el tiempo

*n=14
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15.a) Se utilizan herramientas o materiales que contribuyen a la toma de decisiones compartidas,
tales como plataformas web o herramientas de ayuda para la toma de decisiones.

En el modelo de atencidn integral, se propone utilizar plataformas web o “herramientas de ayuda
para la toma de decisiones” para la toma de decisiones compartida con el paciente.

El 69,2% (n = 45) de los reumatdlogos no utiliza herramientas o plataformas web que ayuden al
paciente en el proceso de toma de decisiones compartidas debido a que la informacion se transmite

al aquel de forma oral (20,6%; n = 6), a que no disponen de estas herramientas (17,2%; n = 5) o a que
no las consideran relevantes (17,2%; n = 5) (véase la Tabla 27). El 23,1% (n = 15) de los reumatdlogos si
usa estas herramientas, siendo las mas utilizadas las de la SER (pagina web, informacién del GRESSER o
Espondilopedia) (42,9%; n = 6) (véase |a Tabla 26).

Figura 22. Uso de herramientas o plataformas web
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Tabla 26. Herramientas utilizadas para ayudar al paciente en la toma de
decisiones compartida

Informacién, web y herramientas de la SER como Inforeuma, GRESSER y/o Espondilopedia 6 (42,9%)
CAL del Servicio Andaluz de Salud 1(7,1%)
Se facilita informacién impresa o digital 1(7,1%)
Todas las necesarias y accesibles en cada momento en funcién del tipo de paciente 1(7,1%)
Web de la SER, material impreso 1(7,1%)
Documentacion propia 1(7,1%)
Ocasionalmente en pacientes que las sepan usar y entender: SER ARO 1(7,1%)
Paginas web de sociedades cientificas 1(7,1%)
Sesiones de educacion de enfermedad a los pacientes 1(7,1%)

*n = 14; SER: Sociedad Espafiola de Reumatologia; GRESSER: Grupo para el estudio de la Espondiloartritis de la Sociedad Espafiola de Reumatologia.
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Tabla 27. Motivos por los que no se utilizan herramientas de apoyo para la toma
de decisiones

Informacién oral 6 (20,7%)
No estan disponibles 5(17,2%)
No lo considero procedente / no es necesario 5(17,2%)
Falta de tiempo 3(10,3%)
No se usan plataformas en la toma de decisiones 2 (6,9%)

Las desconocemos 2 (6,9%)

Se le facilitan al paciente sitios web como Inforeuma y Espondilopedia, pero las decisiones se toman 2 (6,9%)

en consulta; estas herramientas de apoyo no parecen influir en el paciente

Solo si el paciente lo pide 1(3,4%)

Las decisiones se consensuan sin el uso de este tipo de herramientas 1(3,4%)

No estdn implementadas 1(3,4%)

Poca factibilidad 1(3,4%)

*n=29

16. El paciente mantiene una consulta con enfermeria, en la cual se le proporciona consejo
sanitario, recomendaciones no farmacoldgicas y sobre habitos saludables, o informacidn sobre el
soporte familiar y las asociaciones de pacientes, entre otros.

En el modelo de atencidn integral, se propone que el paciente mantenga una consulta con
enfermeria, en la cual se le proporcione:

e Consejo sanitario segun las necesidades del paciente.

e Recomendaciones no farmacolégicas y sobre habitos saludables (ejercicio, descanso, dieta,
toxicos, gestion de la enfermedad y del dolor, control del estrés y descanso).

¢ Informacién sobre adherencia, soporte familiar y asociaciones de pacientes.

Segun el 58,2% (n = 39) de los reumatdlogos, el paciente “siempre” mantiene una consulta con
enfermeria en la cual se le proporciona consejo sanitario, recomendaciones farmacoldgicas o de habitos
saludables, o informacion sobre apoyo familiar o de asociaciones de pacientes. Por otro lado, un 23,9%
(n =16) sefiald que esta consulta se lleva a cabo “a veces”. Los motivos para ello fueron principalmente
la falta de personal de enfermeria (46,7%; n = 7) y que solamente se realiza al comenzar el tratamiento
bioldgico (26,7%; n = 4) (véase la Tabla 28). Por otra parte, el 17,9% (n = 12) de los reumatdlogos indicé
que no se efectla debido a la falta de una consulta de enfermeria de reumatologia (véase la Figura 23).
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Figura 23. Consulta con enfermeria
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Tabla 28. Motivos por los que la consulta con enfermeria para recibir
informacion se realiza solo “a veces”

Falta de personal / si hay enfermeria conocedora de reumatologia / capacidad limitada 7 (46,7%)
Cuando inicia tratamiento con farmacos modificadores de la enfermedad (FAME) por via subcutéanea y/o 4 (26,7%)
tratamiento biolégico

Depende del paciente y de la disponibilidad de enfermeria 1(6,7%)
No todos los items anteriormente expuestos, pero si orientaciones de salud, y conocimiento de la 1(6,7%)
enfermedad y los tratamientos

Problemas logisticos con situacion la situacién por COVID-19 1(6,7%)
Cuando es necesario: si hay comorbilidades de riesgo, manejo de farmacos, QuantiFERON o vacunacion 1(6,7%)

*n=15

17. El paciente mantiene una consulta con farmacia hospitalaria.

En el modelo de atencidn integral, se propone que el paciente mantenga una consulta con farmacia
hospitalaria:

e Alinicio/cambio del tratamiento con bioldgicos, para proporcionar informacion sobre el
manejo de farmacos, para la deteccidn de eventos adversos o la adherencia, para chequear
interacciones farmacoldgicas o para realizar una consulta motivacional.

¢ Ante el mal control de las comorbilidades, para simplificar el régimen terapéutico, evitar
interacciones, etc.

Se propone, asimismo, que el servicio tenga facil accesibilidad para consultas telefénicas.

EI 67,2% (n = 45) de los participantes sefialé que se lleva a cabo una consulta con farmacia hospitalaria,
principalmente, al iniciar o cambiar el tratamiento con bioldgicos. Un 22,4% (n = 15) indicd que no se
realiza una consulta con farmacia hospitalaria. Los principales motivos para ello fueron que farmacia no
esta implicada en la atencion directa de pacientes, sino que solo suministra el tratamiento (36,4%), o
que esa funcidén es competencia de enfermeria (36,4%) (véase la Figura 24).
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Figura 24. Consulta con farmacia hospitalaria
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*Qtras circunstancias: solamente en el cambio de tratamiento con bioldgicos (n = 1), se realiza para controlar el tratamiento pero no para ayudar al
paciente (n = 1).

4.3.4. Seguimiento del paciente con EspAax o con APs

18. Se utilizan herramientas para el seguimiento virtual de los pacientes, tales como la telemedicina
o el uso de aplicaciones (p. €j., apps para la valoracién de resultados percibidos por el paciente).

En el modelo de atencidn integral, se propone utilizar herramientas para el seguimiento virtual de
los pacientes (plataformas que cumplan con la Ley Organica de Proteccion de Datos [LOPD]), tales
como la teleconsulta, visitas virtuales o aplicaciones integradas o vinculadas a la historia clinica. En
el caso de APs, el seguimiento virtual se utilizaria solo para complicaciones, requiriendo siempre la
visita presencial para el seguimiento (recuento de articulaciones dolorosas e inflamadas).

En su practica habitual, un 79,1% (n = 53) de los reumatdlogos no utilizaba herramientas para el
seguimiento virtual de los pacientes, frente a un 20,9% (n = 14) que si lo hacia (véase la Figura 25).
Las herramientas empleadas consistian en aplicaciones méviles (12,5%; n = 2), plataformas web
(12,5%; n = 2), videoconferencias (12,5%; n = 2) u otras como llamadas telefénicas (62,5%; n = 10) o
correo electronico (6,25%; n=1).

Figura 25. Seguimiento virtual de los pacientes
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El principal motivo por el que no se utilizaban herramientas para el seguimiento virtual del paciente
que sefialaron los participantes fue que no disponian de ellas en su practica clinica (no estaban
implantadas) (n = 23), y que se estaban comenzando a implementar, especialmente a raiz de la
COVID-19 (n = 7) (véase la Tabla 29).

Tabla 29. Motivos por los que no se utilizan herramientas para el seguimiento
virtual de los pacientes

No disponemos de esas herramientas / no estan implantadas 23 (53,5%)
Estan en desarrollo / se estan implementando / iniciando, especialmente debido a la COVID-19 7 (16,3%)
Hay contacto telefénico 3(7,0%)
Falta de medios y/o tiempo 3(7,0%)
Inviable, de momento 1(2,3%)
No es practico para muchos pacientes 1(2,3%)
No se usan 1(2,3%)
Visita presencial, salvo telefénica para valorar los resultados de analiticas 1(2,3%)
Iniciandonos en las consultas telefénicas, desconocemos esas aplicaciones 1(2,3%)
No hay un motivo 1(2,3%)
Por falta de conectividad; se esta intentando implantar de todos modos 1(2,3%)
*n=43

19. Se registran indicadores especificos para valorar la calidad asistencial (p. €j., el porcentaje

de pacientes con un tiempo de derivaciéon desde AP al reumatdlogo/a inferior a un mes) y los
resultados clinicos obtenidos (p. ej., el porcentaje de pacientes con mejoria en su calidad de vida
tras el tratamiento).

En el modelo de atencidn integral, se propone registrar, como minimo, indicadores de accesibilidad
al modelo, de funcionamiento/actividad y de efectividad clinica.

Un 25,4% (n = 17) sefiald que, en su practica habitual, se registraban indicadores especificos para
valorar la calidad asistencial (p. ej., el porcentaje de pacientes con un tiempo de derivacion desde AP al
reumatoélogo/a inferior a un mes) y los resultados clinicos obtenidos (p. ej., el porcentaje de pacientes
con mejoria en la CVRS tras el tratamiento), frente a un 55,2% (n = 37) que afirmdé que no se hacia, y
un 19,4% (n = 13) que lo desconocia (véase la Figura 26). Los principales motivos fueron que nunca se
habian establecido este tipo de registros (38,5%; n = 10), asi como la falta de tiempo o recursos
(30,8%; n = 8) (véase la Tabla 30).

Figura 26. Registro de indicadores de calidad asistencial y resultados clinicos
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Tabla 30. Motivos por los que no se registran indicadores especificos

No estd establecido este tipo de control / nunca se ha planteado 10 (38,5%)
Falta de tiempo / presion asistencial y/o recursos 8 (30,8%)
No de forma habitual, aunque si se realizan evaluaciones 2(7,7%)
Poco factible (dificil obtener los datos) 2 (7,7%)
No es posible 1(3,8%)
No lo organiza la unidad, no se contempla 1(3,8%)
No en la practica habitual 1(3,8%)
No hay procesos especificos para la asistencia de las espondiloartritis 1(3,8%)
*n=26

20. Se proporciona informacion al médico de AP sobre el paciente (p. e]., mediante el envio de los
informes de reumatologia/dermatologia a AP, o mediante la historia clinica compartida).

En el modelo de atencién integral, se propone informar al médico de AP sobre el paciente a través de:

¢ El envio automatico de los informes de reumatologia/dermatologia.
¢ La historia clinica compartida.

¢ El envio de mensajes automaticos a través de la historia clinica compartida o de sistemas de
informacidn especificos.

¢ Sesiones clinicas conjuntas (participacién en la evaluacién multidisciplinar del paciente).

Un 80,6% (n = 54) de los participantes afirmé informar “siempre” al médico de AP sobre el paciente y
un 14,9% (n = 10) indico que lo hacia solo “a veces” (véase la Figura 27). Los motivos sefialados para
esta Ultima frecuencia se muestran en la Tabla 31.

Figura 27. Informacion al médico de AP
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Nota: Motivos por los que no se informa al médico de AP: ya tenian acceso a su historia clinica (n = 1), no existia un circuito de comunicacion
interno (n = 1), estaba en proyecto (n = 1).
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Tabla 31. Motivos por los que se informa solo “a veces” a AP

Cuando se requiere 1(12,5%)
Informe con diagnéstico y tratamiento 1(12,5%)
No en todas las consultas, pero si cada seis meses aproximadamente 1(12,5%)
En los pacientes del drea de referencia del hospital por historia clinica compartida 1(12,5%)
La plataforma de historia electrénica es lenta y funciona mal 1(12,5%)
Se procura, no siempre se hace de forma sistematica 1(12,5%)
Si hay cambios 1(12,5%)
Tiempo 1(12,5%)
*n=8

21. Se valora sistematicamente la adherencia del paciente al tratamiento.

En el modelo de atencidn integral, se propone valorar la adherencia del paciente al tratamiento por
parte de enfermeria y farmacia, a través de:

e El historial farmacoterapéutico (recogida del farmaco en farmacia hospitalaria)
e Cuestionarios estructurados de adherencia
e Entrevista personal

Ademds, se propone desarrollar programas individuales para la mejora de la adherencia.

El 92,5% de los participantes indicaron que se valoraba sistematicamente la adherencia al tratamiento
mediante entrevista personal en consulta (64,2%; n = 43), a través del historial farmacoterapéutico
(dispensacién del farmaco) (53,7%; n = 36) y/o a través de cuestionarios de adherencia (6,0%; n = 4).
Unicamente un 3,0% (n = 2) de los reumatélogos afirmé que no recogia la adherencia de sus pacientes
de manera habitual, y un 4,5% (n = 3) lo desconocia (véase la Figura 28).

Figura 28. Valoracion de la adherencia al tratamiento
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Nota: Los motivos indicados por los que no se valora la adherencia al tratamiento fueron: informa al médico de AP, falta de herramientas
implantadas (n = 1), se hace para farmacos comunes, pero no para los de dispensacion en farmacia hospitalaria, al no tener acceso a esa
informacion de manera regular (n = 1).
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22. Se valora la experiencia del paciente con el proceso de atencion y con los resultados obtenidos,
por ejemplo, mediante mapas de experiencia del paciente (instrumento que muestra graficamente
los pasos que sigue el usuario durante el proceso de atencion, identificando los elementos que
atraviesa y la emocién que le producen) o mediante un cuestionario especifico.

En el modelo de atencion integral, se propone valorar la experiencia del paciente (particularmente
del paciente con APs) mediante:

e Mapas de experiencia del paciente (patient journey).

e Un cuestionario de experiencia del paciente especifico.

Tanto para pacientes con EspAax como para aquellos con APs, la mayoria de los reumatoélogos (77,6%;
n =52) indicd que, en la practica habitual, no se valoraba la experiencia del paciente mediante mapas
de experiencia o cuestionarios, mientras que un 14,9% (n = 10) lo desconocia (véase la Figura 29).
Los principales motivos sefialados fueron la falta de tiempo en consulta (25,7%; n = 9), junto con la
ausencia de un protocolo para su implementacién (22,8%; n = 8), tanto en el caso de EspAax como de
APs (véanse las Tablas 32 y 33). Tan solo el 7,5% (n = 5) de los reumatélogos afirmé que se recogia la
experiencia del paciente, tanto en EspAax como en APs.

Figura 29. Valoracion de la experiencia del paciente

90%

80% 77,6%;n=52 77,6%; n =52

mSi @ No
70%
60%
50%
40%

30%

20% 14,9%; n = 10

10% 7,5%;n=5 7,5%;n=5

v ]

EspAax APs Lo desconozco

48 IESE Business School - Encuesta sobre el proceso asistencial de pacientes con EspAax y Aps / ST-612



Tabla 32. Motivos por los que no se valora la experiencia del

paciente con EspAax

Falta de tiempo 9 (25,7%)
No implementado / no protocolizado 8(22,8%)
No disponemos de estos cuestionarios o herramientas 6(17,1%)
Falta de recursos 2 (5,7%)
Desconocido / no lo sé 2 (5,7%)
Falta de tiempo y desconocimiento 2 (5,7%)
No hemos trabajado la herramienta / nunca se ha planteado 2 (5,7%)
Falta tiempo y personal 1(2,9%)
No hay feedback por parte de todos los especialistas 1(2,9%)
Poco factible 1(2,9%)
Se valora la opinion del paciente, pero no de forma sistematica 1(2,9%)

*n=35

Tabla 33. Motivos por los que no se valora la experiencia del paciente con APs

Falta de tiempo 9 (25,7%)
No estd implementado / protocolizado 8(22,8%)
No disponemos de estos cuestionarios / falta de esos recursos y mapas 6(17,1%)
Desconocido / no lo sé 2 (5,7%)
Falta de tiempo y desconocimiento 2 (5,7%)
No hemos trabajado la herramienta 2 (5,7%)
No hay medios 1(2,9%)
No existen herramientas 1(2,9%)
Falta tiempo y personal 1(2,9%)
No hay feedback 1(2,9%)
Poco factible 1(2,9%)
Se valora la opinidn del paciente, pero no de forma sistematica 1(2,9%)

*n=35

23. Se valora el impacto de la enfermedad sobre la imagen corporal del paciente (p. ej., mediante
un cuestionario de calidad de vida).

En el modelo de atencidn integral, se propone valorar en los pacientes con APs el impacto de la
enfermedad sobre su imagen corporal.

Segun indicaron los participantes, la valoracién del impacto de la enfermedad sobre la imagen corporal
del paciente es mas frecuente en el caso de aquellos que padecen APs (26,9%, n = 18) que en quienes
sufren de EspAax (14,9%, n = 10). Un 11,9% (n = 8) de los reumatdlogos desconocia si se exploraba

la afectacién de la imagen corporal. El instrumento mas utilizado para valorar el impacto de la
enfermedad sobre la imagen corporal fue el cuestionario ASAS-HI en pacientes con EspAax (n =5), y el
PsAID, en pacientes con APs (n = 9) (véase la Tabla 34).
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Figura 30. Valoracion del impacto de la enfermedad en la imagen corporal
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Tabla 34. Instrumentos utilizados para la valoracion de la afectacion
de la imagen corporal

Instrumentos en EspAax

ASAS HI 5(62,5%)
HAQ METROLOGIA BASFI 1(12,5%)
Cuestionarios de CVRS, pero ninguno especifico para evaluar el impacto sobre la imagen corporal 1(12,5%)
HAQ 1(12,5%)
PsAID 9 (64,4%)
pbLal 1(7,1%)
HAQ DAPSA 1(7,1%)
PsAID y DLQI 1(7,1%)
Cuestionarios de CVRS, pero ninguno especifico para evaluar el impacto sobre imagen corporal 1(7,1%)
HAQ 1(7,1%)

* EspAax n = 8 participantes; APs n = 15 participantes

Notas: ASAS-HI: Assessment of SpondyloArthritis Health Index; BASDAI: Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index; BASFI: Bath Ankylosing
Spondylitis functional index; DAPSA: Disease Activity Index for Psoriatic Arthritis; DLQI: Dermatology Life Quality Index; HAQ: Health Assesment
Questionnaire; PsAID: Cuestionario EULAR sobre el Impacto de la Artritis Psoridsica.

Entre los reumatdélogos que sefialaron que no recogian en la practica clinica la afectacién de la imagen
corporal (73,1%; n = 49 en EspAaxy 61,2%; n = 41 en APs), la falta de tiempo fue el motivo mas
argumentado (n =12 en EspAaxy n =11 en APs) (véanse las Tablas 35y 36).
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Tabla 35. Motivos por los que no se valora la afectacion de la imagen corporal en
pacientes con EspAax

Falta de tiempo (presién asistencial) / la dinamica de la consulta no lo permite 12 (41,4%)
No se realiza. No se valora 4 (13,8%)
No hay protocolo 2 (6,9%)
No implementado en visita de forma sistemdtica / ocasionalmente 2 (6,9%)
No se ha planteado en la unidad 2 (6,9%)
No es factible 2 (6,9%)
No conozco una herramienta para medirlo 1(3,4%)
No disponibles 1(3,4%)
No hay tiempo y es necesaria la formacion en este aspecto 1(3,4%)
Nos centramos en el dominio articular 1(3,4%)
Solo alguno de los reumatdlogos lo tiene en cuenta 1(3,4%)
*n=29

Tabla 36. Motivos por los que no se valora la afectacion de la imagen corporal en
pacientes con APs

Falta tiempo / presion asistencial / la dinamica de la consulta no lo permite 11 (45,8%)
No lo hacemos 2 (8,3%)
No hay protocolo 2 (8,3%)
No se ha planteado en la unidad 2 (8,3%)
No es factible 2 (8,3%)
No disponibles 1(4,2%)
No hay tiempo y es necesaria la formacién en este aspecto 1(4,2%)
Nos centramos en el dominio articular 1(4,2%)
Solo alguno de los reumatdlogos lo tiene en cuenta 1(4,2%)
No se suele hacer cuestionario de calidad de vida 1(4,2%)
*n=24

24. El paciente recibe informacidn sobre las asociaciones de pacientes o los grupos de ayuda.

En el modelo de atencidn integral, se propone informar al paciente sobre las asociaciones de
pacientes y los grupos de ayuda.

Un 73,1% (n = 49) de los participantes afirmé facilitar informacion a sus pacientes sobre las
asociaciones de pacientes y grupos de ayuda, frente a un 17,9% (n = 12) que indicd que no se hacia,

y un 9,0% (n = 6) que lo desconocia (véase la Figura 31). Los motivos sefialados fueron que no tenian
contacto con las asociaciones de pacientes, que desconocian la existencia de este tipo de grupos o que
son los propios pacientes quienes buscan estos recursos; también se menciond la falta de tiempo en
consulta, entre otros (véase la Tabla 37).
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Figura 31. Informacion de recursos comunitarios
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Tabla 37. Motivos por los que no se informa a los pacientes sobre recursos
comunitarios de apoyo

Muy esporadicamente / solo algunas veces 2 (28,5%)

La mayoria del servicio se limita a consulta 1(14,3%)

No tenemos contacto con asociaciones de pacientes 1(14,3%)

Normalmente lo busca el paciente 1(14,3%)

Falta de tiempo y desconocimiento de sus prestaciones 1(14,3%)

No hay posibilidad en mi ciudad 1(14,3%)
*n=7

4.4. Preguntas adicionales

Para cerrar la encuesta, se planted a los participantes qué procesos deberian optimizarse a la mayor
brevedad para mejorar la atencion asistencial de los pacientes con EspAax o con APs. También se
pregunto cuales de los 10 procesos propuestos ya habian sido implementados en su centro.

25. Qué tres procesos, desde su perspectiva, deberian optimizarse con la mayor brevedad, a nivel
general en Espafia, para lograr una mejor atencién del paciente con EspAax o con APs a corto plazo.

Los tres procesos mas necesarios a corto plazo, segiin un mayor porcentaje de participantes, fueron:
mejorar la relacién con AP (68,7%; n = 46) y con otras especialidades (49,3%; n = 33), y disponer de
consulta de enfermeria para la atencion a los pacientes con EspA (44,8%; n = 30) (véase |la Tabla 38).
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Tabla 38. Procesos necesarios a corto plazo para mejorar la atencion del
paciente con EspAax o con APs

Procesos necesarios n (%)

Mejoria de la relacién con atencién primaria (AP) (p. €j., prioridad de visitas, formacién a 46 (68,7%)
médicos de familia sobre EspA, criterios claros de derivacién)

Mejoria de la relacién con otras especialidades como dermatologia, gastroenterologia u 33 (49,3%)
oftalmologia (p. €j., criterios de derivacion especificos, unidades multidisciplinares)

Disponer de enfermeria para la atencidn de pacientes con EspA 30 (44,8%)
Disponer de una unidad especifica de EspA en el servicio 34 (35,8%)
Mejorar la atencion especifica para el paciente (p. ej., educacion, informacién, 17 (25,4%)
asociaciones, soporte psicoldgico, soporte laboral)

Mejorar la cumplimentacion de cuestionarios por parte del paciente que midan los 12 (17,9%)
Patient-Reported Outcomes (PRO)

Mejorar la accesibilidad de exploraciones complementarias (p. ej., analitica, ecografia, 12 (17,9%)
resonancia magnética) para un diagndstico mas precoz o un mejor seguimiento

Mejorar la atencion del paciente con la recogida de las variables incluidas en el proyecto 10 (14,9%)
ONLY TOOLS

Mejoria en el tratamiento, centrandose en las expectativas del paciente 10 (14,9%)

(p. €j., dolor, CVRS, toma de decisiones compartida)

Realizar sesiones multidisciplinares para la toma de decisiones clinicas y terapéuticas 7 (10,4%)

26. Qué procesos han sido implementados en su hospital para mejorar la atencion del paciente
con EspAax o con APs.

Sobre aquellos procesos ya implementados actualmente, los participantes resaltaron mejorar de la
relacién con otras especialidades (71,6%; n = 48), disponer de una consulta de enfermeria para atender
a pacientes con EspA (59,7%; n = 40) y mejorar la relacion con AP (49,3%; n = 33) (véase la Tabla 39).

Tabla 39. Procesos ya implementados para mejorar la atencion de los pacientes
con EspAax o con APs

Procesos implementados

Mejoria de la relacién con otras especialidades como dermatologia, gastroenterologia u 48 (71,6%)
oftalmologia (p. ej., criterios de derivacion especificos, unidades multidisciplinares)

Disponer de enfermeria para la atencién de pacientes con EspA 40 (59,7%)
Mejoria de la relacion con AP (p. ej., prioridad de visitas, formacién a médicos de familia 33 (49,3%)
sobre EspA, criterios claros de derivacién)

Disponer de una unidad especifica de EspA en el servicio 29 (43,3%)
Realizar sesiones multidisciplinares para la toma de decisiones clinicas y terapéuticas 29 (43,3%)
Mejoria del tratamiento, centrandose en las expectativas del paciente (p. €j., dolor, CVRS, 26 (38,8%)
toma de decisiones compartida)

Mejorar la accesibilidad de exploraciones complementarias (p. €j., analitica, ecografia, 19 (28,4%)
resonancia magnética) para un diagndstico mds precoz o un mejor seguimiento

Mejorar la cumplimentacion de cuestionarios por parte del paciente que midan los 17 (25,4%)
Patient-Reported Outcomes (PRO)

Mejorar la atencion especifica para el paciente (p. ej., educacion, informacién, asociaciones, 13 (19,4%)
soporte psicoldgico, soporte laboral)

Mejorar la atencion del paciente con la recogida de las variables incluidas en el proyecto 10 (14,9%)
ONLY TOOLS
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4.5. Aportaciones o comentarios

e Trabajo en un hospital atendiendo a cerca de 105.000 personas, estamos dos reumatoélogas y dos
enfermeras. Colaboramos con dermatologia, Digestivo y oftalmologia, asi como con neumologia
y cardiologia, con base en buenas relaciones personales, no por protocolo. La colaboracion entre
dermatologia y reumatologia funciona desde hace 33 afios, cuando solo habia una especialista de
cada area y no se llamaba unidad multidisciplinar todavia.

¢ Los cambios constantes en las unidades de reumatologia de Castilla y Ledn, junto con la falta de
especialistas, hace que la atencidn sea variable y que tenga retrasos y muchos cambios en las
directrices de actuacion. A lo anterior se suma la falta de conocimiento en el tema por parte de
algunos de los compafieros.

¢ No todas las medidas implementadas tienen el mismo éxito (por ejemplo, el trabajo con AP es
agotador). Los PRO son muy Utiles para hacer telemedicina, pero no sustituyen la valoracion
fisica del paciente por el médico. La sobrecarga de cuestionarios en si misma es tediosa; fuera del
entorno de investigacion clinica, se deberia priorizar el uso de los menos posibles, que aporten la
informacion necesaria para la toma de decisiones.

e Precisamos ajustar los tiempos y el nUmero de pacientes por consulta para evitar la sobrecarga
asistencial que nos impide ejercer nuestra especialidad con la calidad asistencial adecuada.
Los gestores valoran mas la cantidad que la calidad. Los jefes de servicio deberian favorecer
la instauracion de consultas monograficas en los servicios de reumatologia, pues nuestra
especialidad ha crecido tanto en los Ultimos afios que es necesaria una subespecializacién en
muchas ocasiones.

e Hay demasiada presidn asistencial y poco tiempo para cada paciente. No hay enfermeria
especializada actualmente. Se deberfan hacer muchas cosas, pero no hay tiempo.

e En el hospital, solo estamos dos reumatdlogas que tratamos todas las patologias. No hay lugar
para subespecialidades. Los enfermeros han recibido formacién por nuestra parte y cumplen
razonablemente bien su cometido. El problema surge cuando vienen enfermeros sustitutos que,
como estan pocos dias, ni saben ni les suele importar la especialidad. Hay una asociacion de
pacientes (ARO) que resulta de gran ayuda, pero pocos enfermos se hacen socios. Esta situacion
se ha agravado con la COVID-19, ya que para la direccion parece que no hay otra enfermedad.

¢ Dada la evolucion de la medicina hacia una forma mas especializada, seria interesante la
creacion de consultas monograficas, asi como sesiones multidisciplinares para el mejor manejo
de los pacientes. Esto deberia hacerse, al menos, al inicio para aquellos pacientes que son
mas complejos de tratar, ya que, tal como estd organizado actualmente el sistema, esto no es
posible.
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5. Discusion y conclusiones

Los resultados de la encuesta realizada a 67 médicos reumatoélogos sobre la situacion actual del
proceso asistencial de pacientes con EspAax o con APs en Espafia resaltan que, en la actualidad, existe
una amplia variabilidad en el manejo de ambas patologias, algo que ya se ha puesto de manifiesto en
estudios previos (Jovani et al., 2012). A pesar de que diferentes sociedades cientificas proponen una
atencion multidisciplinar coordinada para pacientes con EspAax y con APs, dada la frecuente presencia
de comorbilidades (Queiro y Coto, 2017), la mitad de los centros hospitalarios de los participantes
(50,7%) no cuentan con ningin modelo especifico de atencién multidisciplinar. Existen algunas
iniciativas especificas, mas frecuentes en APs (49,3% de los centros) que en EspAax (37,3% de los
centros), siendo la mas comun las sesiones conjuntas entre reumatologia y otra especialidad. En el caso
de la EspAax, las sesiones conjuntas se llevan a cabo principalmente entre reumatologia, Digestivo y
oftalmologia, mientras que en APs se realizan casi exclusivamente entre reumatologia y dermatologia.
Los resultados sefialan, por tanto, la necesidad de poner en funcionamiento un modelo integral en

los diferentes centros hospitalarios, del que podrian beneficiarse alrededor de una cuarta parte de

los pacientes con EspAax y una tercera parte de los pacientes con APs, es decir, aquellos pacientes
complejos o con complicaciones, o bien con comorbilidades graves que afecten al tratamiento. En

este sentido, el nuevo modelo de atencidn integral, propuesto en una fase previa de este proyecto,
pretende cubrir esta necesidad, contribuyendo a organizar la atencién al paciente de manera integrada
y multidisciplinar, a homogeneizar la practica clinica, a optimizar los resultados del tratamiento, y a
realizar una evaluacion y un seguimiento de los resultados en salud.

Identificacion

En la actualidad, en la fase inicial de identificacidn del paciente, varios aspectos de la practica clinica se
alejan de lo propuesto por el nuevo modelo de atencidn integral. Asi, en mas del 50% de los casos no
se aplican criterios especificos para el cribado de pacientes con sospecha de EspAax o de APs en AP u
otras especialidades. La presencia de dolor lumbar en pacientes con EspAax, y de psoriasis y artritis/
artralgia en pacientes con APs, son los principales criterios de cribado utilizados en el resto de los
casos. Ademas, el nuevo modelo establece un plazo maximo de 30 dias (o de 15, en casos urgentes)
para la derivacién del paciente a reumatologia (o dermatologia), mientras que, en la practica clinica
actual, este plazo es de 40,4 dias en el caso de pacientes con EspAax, y de 35,3 dias para aquellos
con APs. Los plazos que recogid la encuesta son, por lo general, muy variables en ambas patologias,
oscilando entre 7 y 120 dias en pacientes con EspAax, y entre 7 y 100 dias, en APs. Cabe destacar que
una tercera parte de los participantes consideran que el plazo de derivacion actual en su centro no es
adecuado.

Evaluacion

Con respecto a la evaluacion inicial del paciente con sospecha de EspAax o de APs, la realidad
asistencial es consistente con el modelo de atencidn integral en varios aspectos. En primer lugar,
suele realizarse una consulta multidisciplinar con los especialistas de referencia (67,2% de los centros)
ante dudas o pacientes complejos. No obstante, en el 37,3% de los centros no existe actualmente

la posibilidad de efectuar esta valoracion conjunta del paciente, debido, en gran parte, a que no se
puede llevar a cabo una consulta multidisciplinar. En segundo lugar, una vez hecha la valoracién inicial,
todos los pacientes reciben informacion sobre la enfermedad inflamatoria crénica (control crénico), el
proceso a seguir, las pruebas necesarias, las posibilidades diagndsticas, etc. El nuevo modelo asistencial
propone que sea enfermeria, junto con otras especialidades, quien proporcione esta informacion.

Sin embargo, en la practica clinica es principalmente reumatologia quien asume esta accion, con la
participacion menos frecuente de enfermeria y dermatologia. Por ultimo, el plazo de derivacion desde
reumatologia a otras especialidades coincide mayoritariamente con el propuesto por el modelo de
atencion integral (60 dias en derivacion general y 15 dias en derivacion urgente).
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Pero, en esta evaluacion inicial del paciente, aspectos como la utilizacion de los criterios ONLY TOOLS
(Almodovar, 2018) o la evaluacion de la CVRS y la salud mental quedan lejos de lo propuesto por el
nuevo modelo. En relacion con los criterios de evaluacion, tan solo la mitad de los centros se basan

en los criterios ONLY TOOLS, que es el cuadro de actuacion propuesto en Espafia por el GRESSER. Por
otro lado, dado el impacto que las enfermedades reumaticas tienen en la CVRS del paciente (Instituto
Max Weber, 2017), el modelo de atencién integral la valora en consulta mediante un cuestionario
genérico (SF-12) y otro especifico (AsQol para EspAax y VITACORA para APs). Sin embargo, en la
practica habitual no se valora la CVRS en mas de la mitad de los casos, debido a la falta de tiempo. En
aquellos casos en los que si se realiza esta valoracion, tampoco hay coincidencia entre los cuestionarios
propuestos en el modelo y los utilizados. En varios casos, los profesionales emplean la valoracién de la
funcionalidad (medida con el cuestionario HAQ) como aproximacion general a la valoracion de la CVRS.
La valoracién de la CVRS con cuestionarios especificos se lleva a cabo, principalmente, con ASAS-HI, en
EspAax, y con PsAID, en APs. La falta de tiempo es también el motivo mds mencionado por el que no se
valora la salud mental de los pacientes con EspAax o APs. Esta valoracién no se realiza en mas del 85%
de los casos, a pesar de que los pacientes con enfermedades inflamatorias suelen presentar problemas
de salud mental (Instituto Max Weber, 2017; Braun, 2012) como ansiedad, depresién, autoestima,
imagen corporal e, incluso, ideacion suicida (Singh et al., 2016; Sampogna et al., 2012; Cai et al., 2019;
Alariny et al., 2019). Debido a que estas enfermedades afectan a la persona en diversas areas, el

nuevo modelo asistencial propone un circuito de atencién con especialidades complementarias como
psicologia, rehabilitacion y trabajo social. A pesar de que dicho circuito se valoré como necesario por
la mayoria de los participantes (67,3%), este no se lleva a cabo en la préctica habitual de los centros
hospitalarios (73,1%).

Tratamiento

En relacién con las propuestas sobre el tratamiento del paciente con EspAax o con APs incluidas en el
modelo de atencion integral, se observa una coincidencia con la practica clinica en la mayoria de los
aspectos. En la actualidad, se siguen las recomendaciones de las sociedades cientificas, de acuerdo
con la propuesta del modelo. Del mismo modo, el tratamiento se consensua entre los diferentes
especialistas implicados en el manejo del paciente, aunque solamente la mitad de los centros
cuentan con un comité constituido por especialistas y farmacéuticos para la toma de decisiones sobre
tratamientos complejos. También se observa que, en la practica habitual, y segun lo propuesto en el
nuevo modelo, el tratamiento y los resultados a monitorizar se deciden de manera individualizada
para cada paciente, considerando las preferencias y los resultados valorados por este. Considerar las
preferencias de los pacientes con EspAax o con APs, junto con otros aspectos como sus caracteristicas
clinicas o la gravedad de la enfermedad, redunda en una mejora de su CVRS (Abad et al., 2014;
Gratacos et al., 2018), pero también sefiala la variabilidad que existe entre pacientes y la importancia
de individualizar y adaptar los tratamientos a cada caso (Durand et al., 2020). También es fundamental
que, en consulta, se trabaje en colaboracion con el paciente y se llegue a una toma de decisiones
compartida (Desthieux et al., 2016). Asi lo recoge el modelo de atencion integral y asi se realiza en

los centros hospitalarios, aunque, en la practica, no se utilizan herramientas que contribuyan a este
proceso, tales como plataformas web o “herramientas de ayuda para la toma de decisiones”, tal como
propone el modelo.

El modelo sefiala que el paciente mantenga una consulta con enfermeria para proporcionarle consejo
sanitario, recomendaciones no farmacoldgicas y sobre habitos saludables, o informacion sobre el
soporte familiar y las asociaciones de pacientes. El modelo propone también una consulta con farmacia
hospitalaria, para recibir informacién sobre el régimen terapéutico. En la mayoria de los centros
(82,1%), se implementan ambas consultas. Cabe resaltar que, cuando no se realiza la de enfermeria,

se debe principalmente a la ausencia de una consulta de enfermeria de reumatologia en los centros.
Cuando no se efectla la consulta con farmacia, se debe a que este servicio no tiene una implicacién
directa en la atencién de los pacientes.
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Aunque se observa una amplia coincidencia entre el modelo de atencidn integral y la practica clinica,
los resultados de la encuesta muestran diferencias claras, tratandose de la estratificacion del paciente
por riesgo de morbilidad. La estratificacion se lleva a cabo con el objetivo de identificar a los pacientes
que mas se puedan beneficiar de la atencién farmacéutica y para establecer las intervenciones
farmacéuticas mas efectivas en cada paciente. Actualmente no se realiza, o se desconoce, en el 82,5%
de los participantes. El motivo por el cual no se efectla esta estratificacion es la falta de un protocolo o
de implicacion por parte de farmacia hospitalaria.

Seguimiento

En el seguimiento del paciente con EspAax o con APs, también se observan diferencias entre la
propuesta del modelo de atencion integral y la realidad de la practica clinica. Actualmente y por

lo general, no se realiza un seguimiento virtual de los pacientes (79,1% de los casos). Las llamadas
telefénicas son el instrumento mas utilizado, puesto que no se han implantado otras herramientas
virtuales. No obstante, es importante tener en cuenta que la pandemia de Covid-19 ha supuesto

un aumento progresivo en el uso de estas tecnologias, y que en el momento de realizacion del
estudio diversas plataformas estaban todavia en fase de desarrollo o implementacién. Tampoco hay
coincidencia entre la practica y el modelo, cuando este propone llevar un registro de indicadores
especificos para valorar la calidad asistencial y los resultados clinicos obtenidos. El 55,2% de los
participantes no lo lleva a cabo y el 19,4% lo desconoce, ya sea por no haberse establecido este tipo
de control o bien por la falta de tiempo en consulta. Esta falta de tiempo es un factor comun por el
que, durante la consulta, no se efectua la valoracidn de la experiencia del paciente (ademas de la
ausencia de protocolos) ni la evaluacién del impacto de la enfermedad en la imagen corporal, ambas
propuestas incluidas en el modelo de atencion integral. La afectacion de la imagen corporal, a causa
de la sintomatologia que acompafia a las enfermedades reumaticas, puede ocasionar problemas de
depresion, autoestima y estrés de manera permanente, lo cual afecta la CVRS (Shen, et al., 2014).
Ademas, el impacto que la enfermedad tiene en la valoracion que el propio paciente hace de su
imagen corporal puede influir en aspectos relevantes como podrian ser sus preferencias en relacion
con el tratamiento. Esto ocurre especialmente cuando la sintomatologia afecta a zonas visibles del
cuerpo (en el caso de la psoriasis) (Gonzélez et al., 2017). Por ello, la valoracién del impacto de ambas
patologias en la imagen corporal constituye una necesidad no cubierta en la actualidad.

En el seguimiento del paciente con EspAax o con APs, se observan coincidencias en tres aspectos
entre el modelo y la practica habitual. En primer lugar, tal como se propone en el modelo de atencion
integral, se informa al médico de AP sobre el paciente a través del envio automatico de los informes de
reumatologia-dermatologia, mediante la historia clinica compartida o el mantenimiento de sesiones
clinicas conjuntas. En segundo lugar, el modelo destaca la relevancia de la adherencia al tratamiento,
dado su impacto en la efectividad del control de la actividad inflamatoria (Rincén Rincon et al., 2018).
La valoracién de la adherencia al tratamiento se realiza de manera consistente en la practica clinica,
principalmente mediante entrevista o a través del historial farmacoterapéutico. Finalmente, y por lo
general en consulta, se proporciona informacion al paciente sobre los recursos comunitarios de apoyo
como asociaciones de pacientes. Cabe resaltar que la falta de contacto entre clinicos y entidades
sociales, o el desconocimiento de la existencia de este tipo de recursos, son la causa de que el paciente
no siempre sea informado.

Los resultados de esta encuesta ponen de manifiesto la necesidad de optimizar diversos aspectos

del manejo actual del paciente con EspAax o con APs, segun lo propuesto en el modelo de atencion
integral. Contar con criterios especificos para el cribado de pacientes con sospecha de EspAax o de
APs, la comunicacion con otras especialidades y la participacidn de otros profesionales, la evaluacion
de la CVRS y la salud mental de los pacientes, asi como la valoracién de la experiencia del paciente,

el registro de indicadores, la estratificacion del paciente por riesgo de morbilidad, contar con un
tiempo en consulta adecuado y con personal de enfermeria especializado, la implicacion de farmacia
hospitalaria y la introduccion de herramientas virtuales para el seguimiento del paciente, constituyen
factores cuyo abordaje resulta fundamental para contribuir a la atenciéon multidisciplinar e integral de
los pacientes con EspAax o con APs.
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