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SIGLAS Y ACRONIMOS
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BB. DD.
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CHUAC
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Dx
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HAQ
HC

HCE
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HULP
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ND
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PRO
PROM
RAPID3
SDAI

artritis reumatoide

artritis reumatoide de reciente comienzo

bases de datos

Clinical Disease Activity Index

Complejo Hospitalario Universitario de A Corufia

calidad de vida relacionada con la salud

Disease Activity Score (de 28 articulaciones)

diagnéstico

escala numérica analdgica

escala visual analdgica

Hospital Universitario Mutua Terrassa

Health Assessment Questionnaire

historia clinica

historia clinica electrdnica

Hospital General Universitario Doctor Balmis

Hospital Universitario de La Princesa

Hospital Universitario Virgen Macarena

no definido

patient reported experience measures, ‘medidas de experiencia informada por pacientes’
patient reported outcomes, ‘resultados informados por el paciente’
patient reported outcomes measures, ‘medidas de resultados informados por pacientes’
Routine Assessment of Patient Index Data 3

Simplified Disease Activity Index



1. Contexto y objetivos

La importancia de utilizar y registrar, en la practica clinica, variables de resultados relacionadas con
el concepto de remisién holistica en la artritis reumatoide (AR) radica en su capacidad para evaluar
de forma integral la eficacia del tratamiento y su impacto en la calidad de vida de los pacientes.
La remision clinica no implica Unicamente la disminucion de la actividad de la enfermedad, sino también
mejoras significativas en los resultados informados por los pacientes (PRO). Estos PRO, como el dolor
y la funcionalidad, entre otros, son esenciales para captar plenamente la dimension del bienestar del
paciente, mas alla de los indicadores clinicos de actividad de la enfermedad (1).

La implementacién de estrategias de tratamiento dirigidas a objetivos, como la remision clinica, ha
demostrado ser un objetivo realista en la practica clinica diaria, lo que se traduce en resultados favorables
tanto en la evoluciéon de la enfermedad como en los PRO. En este sentido, un estudio que evalud la
eficacia de un enfoque treat-to-target —basado en un Disease Activity Score en 28 articulaciones (DAS28)
inferior a 2,6— en paciente con AR de reciente comienzo (ARrc), mostrd que lograr la remision en la
practica clinica diaria es un objetivo alcanzable, asociado a mejoras significativas en la discapacidad
funcional, el dolor y la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) (2).

Estos hallazgos subrayan la importancia de adoptar un enfoque holistico en el tratamiento de la AR, en el
que la remision no se defina solo por la ausencia de signos clinicos de actividad de la enfermedad, sino
también por el bienestar general del paciente. En este sentido, la funcionalidad suele medirse mediante
el Health Assessment Questionnaire (HAQ), y el dolor, a través de escalas visuales analdgicas (EVA).

Ambos aspectos son fundamentales, ya que influyen directamente en la percepcion que tiene el paciente
sobre su estado de salud y en su capacidad para llevar a cabo las actividades de la vida diaria. Ademas, los
PRO pueden actuar como predictores de remision en la ARrc, lo que respalda adn mas la necesidad de un
abordaje integral que no solo contemple la actividad clinica de la enfermedad, sino también el bienestar
general del paciente, incluyendo el control del dolor y la mejora de la funcionalidad (3).

En este contexto, entre los afios 2020y 2021 se desarrolld por parte del Center for Research in Healthcare
Innovation Management (IESE-CHRIM) el proyecto SUMAR+ (4), centrado en abordar la variabilidad
existente en los criterios y herramientas utilizados para evaluar la remision en la AR, lo que subraya la
importancia de incorporar la perspectiva del paciente en la toma de decisiones terapéuticas.

Reconociendo la necesidad de alcanzar un consenso en torno a la definicién de remisién, el objetivo del
proyecto fue establecer una definicidn integral que respondiera a las necesidades de los distintos dmbitos
de la atencidn sanitaria y facilitara la homogeneizacion del seguimiento de los pacientes con AR en Espafia.

En el proyecto participaron mds de 500 profesionales y pacientes, lo que pone de relieve la necesidad
de evaluar la actividad inflamatoria, el dolor y la funcionalidad a la hora de determinar la remision de
la enfermedad. Asimismo, se destacd la importancia de medir la duracion de dicha remisiéon. Como
resultado, se consensud una definicién de remisidn integral en AR (véase la Tabla 1), orientada tanto al
seguimiento clinico del paciente como a la comparacién de resultados estandarizados.
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Tabla 1. Definicién de remision integral en AR

Variable Herramientas

DAS28 (PCR/VSG), CDAI, SDAI

EVA/ENA

HAQ

Tiempo desde el inicio de la remision hasta la medicion

DAS28: Disease Activity Score 28; CDAI: Clinical Disease Activity Index; SDAI: Simplified Disease Activity Index; EVA: escala visual analdgica;
ENA: escala numérica analdgica; HAQ: Health Assessment Questionnaire.

Fuente: elaboracion propia.

No obstante, es importante destacar que la evaluacion, el registro y la explotacion de estas variables
en la practica clinica —especialmente de los PRO— pueden enfrentar diversas barreras.

En primer lugar, la diversidad de herramientas y cuestionarios disponibles para evaluar los PRO
puede generar una falta de uniformidad en su aplicacién, lo que dificulta la comparacion de resultados
entre distintos profesionales y centros asistenciales. Ademads, la incorporacion de estos resultados en
las historias clinicas electrénicas (HCE) plantea desafios tecnoldgicos y de interoperabilidad, ya que los
sistemas de informacidn clinica no siempre estan disefiados para capturar y gestionar de forma adecuada
este tipo de informacién.

El objetivo de la segunda fase del proyecto SUMAR+ (SUMAR+2)
fue facilitar un foro de debate donde establecer
y compartir las directrices para favorecer la implantacién
del modelo de remision integral de AR en cinco centros espanoles,
asi como realizar un seguimiento cualitativo de los resultados
de dicha implantacion al cabo de seis meses.

Otro obstaculo relevante es el tiempo limitado durante las consultas, que puede restringir la capacidad
del personal sanitario para recoger y documentar exhaustivamente los PRO, relegdndolos a un segundo
plano frente a las mediciones clinicas tradicionales. Por Ultimo, destaca la falta de sensibilizacion de
los profesionales sobre la importancia de la evaluacion y el registro de estas variables resulta crucial.

Estas barreras ponen de manifiesto la necesidad de abordar tanto los aspectos técnicos como los
culturales en el sistema de salud, con el fin de mejorar la integracion sistematica y estandarizada de
estas variables, en especial de los PRO, en la atencion clinica diaria.
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2. Metodologia

El proyecto SUMAR+2 se desarroll6 en siete pasos organizados en tres etapas diferenciadas: 1) disefio;
2) implementacion, y 3) evaluacion (véase la Figura 1).

Figura 1. Metodologia del proyecto

DISENO IMPLEMENTACION EVALUACION

Kick-off Entrevista Materiales Workshop 1 Seguimiento y soporte Workshop 2 Informe
Profesionales de fonline) Elaboracion (presenqa.I) Via telematica durante la (presencial) Resultados
Individual con Plan de accién implementacién (9 meses) Puestaencomin 4| proyecto

centros sanitarios del dosier

cada centro . .
o de implantacion
sanitario

de resultados

Pre-work Pre-read = Registro de datos cualitativos
= Variables evaluadas (p. ej., pacientes con nuevo modelo
de seguimiento, médicos aplicando

= Tipo de paciente
P P el nuevo modelo, etc.)

= Variables registradas .
g = Registro de problemas y soluciones

= Como se registran
= Donde (HC, programa, etc.)

Fuente: elaboracién propia.

2.1. Etapa de diseno

En esta fase se definid el plan de accion que se iba ejecutar en cada centro durante la siguiente etapa
—la de implementacion—.

Tras el kick-off inicial para la presentacion del proyecto (paso 1), se realizaron entrevistas individuales
con los participantes para conocer el contexto y las necesidades en cada centro (paso 2). Estas entrevistas
se estructuraron siguiendo un guion basado en un pre-work (en formato encuesta) que cada participante
cumplimento previamente (véase el Anexo 1. Cuestionario de las entrevistas”).

A continuacion, se elaboré un plan de implantacién (paso 3) que sirvié como guia para facilitar el registro
en la practica clinica de todas las variables que conforman la definicidn integral de remision consensuada
con anterioridad en el proyecto SUMAR+ (4). Este documento fue presentado a todos los participantes
en un grupo de trabajo (paso 4), para matizar cualquier aspecto que fuera necesario y acordar los
indicadores a evaluar y el objetivo deseable (véase el Anexo 2. Dosier de implantacion”).

2.2, Etapa de implementacion

Antes de poner en marcha esta fase, se efectud una llamada inicial a la persona responsable de cada
centro para fijar la fecha de inicio, repasar la metodologia a seguir y resolver posibles dudas.

Tal como se acordd, se establecio que se evaluarian las siguientes variables:

e Porcentaje de pacientes con valoracion integral (segin el nuevo modelo de remision) registrada
en la historia clinica (HC).

e Porcentaje de reumatologos que aplican esta valoracion integral en mas del 80% de sus pacientes
(opcional).

* Porcentaje de pacientes con registro en su HC de DAS28, CDAI y/o SDAI.
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e Porcentaje de pacientes con registro en su HC de HAQ.

e Porcentaje de pacientes con registro en su HC de EVA de dolor.

e Porcentaje de pacientes con registro en su HC del tiempo en remisién.
El umbral objetivo para estas variables se fijo en un minimo del 80% de los pacientes.
Adicionalmente, se recopilaron datos sobre el porcentaje de pacientes que estaban:

e En remision segun indice.

e En remision segun el criterio del clinico que valora el paciente.

¢ Bajo tratamiento bioldgico.

e Con cambio en la pauta terapéutica tras la Ultima visita.

A continuacién, comenzo el periodo de seguimiento (paso 5), durante el cual se realizaron llamadas
de soporte bimestrales a cada centro para monitorizar el progreso de la implementacion, identificar
barreras y registrar las medidas correctivas adoptadas para solventarlas.

Con ese fin, los participantes notificaron el porcentaje de pacientes —de una muestra aleatoria de al
menos el 10%— que tenfan las variables antes mencionadas correctamente registradas en sus HC".

2.3. Etapa de evaluacion

Los resultados se presentaron en una reunion presencial (paso 6) en la cual cada experto compartio la
experiencia de su grupo. En una segunda parte de la sesion, se desarrolld una dindmica conjunta para
identificar las principales barreras detectadas, asi como para definir y priorizar las acciones correctoras
mds relevantes.

Ademas, para cada propuesta de mejora, se elabord una ficha en la que se recogieron los hitos mas
importantes de cada accidn, las personas que deberian de estar involucradas y los responsables de su
coordinacion.

* Nota: en ningin momento se extrajeron ni compartieron datos concretos de las HC.
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2.4. Participantes
El proyecto estuvo liderado por un coordinador y un comité cientifico integrado por profesionales

especialistas en reumatologia de cinco centros diferentes, que cubrieron diversas dreas geograficas del
territorio espafiol (véase la Figura 2).

Figura 2. Comité cientifico

JOSE JAVIER PEREZ VENEGAS (coordinador)
H. U. Virgen Macarena (Sevilla)

ANA ORTIZ GARCIA
H. U. de La Princesa (Madrid)

GEORGINA SALVADOR ALARCON
H. U. Mutua Terrassa (Barcelona)

JAVIER DE TORO SANTOS
C. H. U. de A Coruiia (A Coruia)

PALOMA VELA CASASEMPERE
H. G. U. Doctor Balmis (Alicante)

5
&
O
@
®

Fuente: elaboracion propia.

¢

0 ¢

0 ¢
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3. Resultados

En este apartado se recogen los principales hallazgos del proyecto, incluyendo una descripcion de los
centros participantes y las estrategias de implementacién adoptadas, con el fin de ofrecer un marco
contextual adecuado.

3.1. Caracteristicas de los centros (momento basal)

Aunque todos los centros representados son de tercer nivel y, en términos generales, comparten un
enfoque similar en el manejo del paciente con AR, existen diferencias notables en cuanto al contexto
asistencial, la demanda y los recursos disponibles de cada servicio de reumatologia (véase la Tabla 2).

El volumen mensual de pacientes con AR atendidos en el servicio varia de forma considerable entre
centros, situdndose mayoritariamente en el rango de 200-300 pacientes. De ellos, entre un 2,5%y un 25%
corresponden a casos de reciente diagndstico. Asimismo, se observan diferencias relevantes en el nimero
de consultas semanales, que oscila entre 1y 24. En cuanto al tipo de atencién, predominan las consultas
generales, inflamatorias y especificas para pacientes con ARrc, aunque algunos centros participantes
cuentan con otro tipo de consultas monograficas, como las dirigidas a pacientes en tratamiento bioldgico
o con terapia especifica para uveitis, asi como otras orientadas a areas como reumatologia pediatrica,
oncoldgica, digestiva o neumoldgica, lupus eritematoso sistémico o espondiloartritis de inicio.

En lo que respecta a los recursos humanos disponibles en los servicios, el nimero de especialistas en
reumatologia por centro varia entre 5 y 12, mientras que la dotacion de profesionales de enfermeria
es mas uniforme: en la mayoria de los casos hay un tGnico enfermero asignado al servicio, que puede
contar con consulta y espacio propios o compartirlos con otras dreas. Ademas, tres de los cinco centros
participantes disponen de la figura del enfermero gestor de casos, aunque este profesional depende del
hospital en su conjunto, y no especificamente del servicio de reumatologia.

Tabla 2. Caracteristicas generales de las consultas de patologia inflamatoria articular

Tipo de centro Referencia 3.5 nivel Referencia Referencia Referencia
Centros derivadores* 4 ND 9 72 ND
Pacientes con AR 200 95 300 275 300
atendidos al mes (2,5% de recién dx) (25% de recién dx) (20% de recién dx) (7,5% de recién dx) (5% de recién dx)
11 semanales 25 semanales 1 semanal 19 semanales
Consultas . ) . ; . ) 7 semanales
(inflamatorias) (varias) (inflamatoria) (varias)
N.° de reumatdlogos 11 11 5 12 7
Enferme_rt_)s ) 1 1 1 1
del servicio
Enfermero gestor
1 — 1 1 —
de casos
- Dermatologi
gla - Dermatologia
- Inmunologia . . a
. , - Digestivo - Dermatologia
. - Internistas - Nefrologia Ly ) .
Evaluaciones , , - Neumologia - Digestivo
. T - Nefrologia - Neumologia¥ No , ,
interdisciplinares , - Oftalmologia - Nefrologia
- Neumologia* ) y
) - Oncologia - Neumologia
- Neurologia Pediatria
- Radiologia

* Centros de especialidades que atienden a pacientes procedentes de AP y teleconsultas.
¥ Evaluacion interdisciplinar relacionada directamente con la AR.

HUVM: Hospital Universitario Virgen Macarena; HULP: Hospital Universitario de La Princesa; HUMT: Hospital Universitario Mutua Terrassa;
CHUAC: Hospital Universitario de A Corufia; HGUDB, Hospital General Universitario Doctor Balmis; AR: artritis reumatoide; dx: diagndstico; ND: no definido.

Fuente: elaboracién propia.
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En relacion con el registro de variables en la HC, cabe destacar que en ninguno de los centros participantes
este se produce de forma parametrizada, sino en formato de texto libre. Ademas, al inicio del proyecto se
evidenciaron diferencias entre centros respecto al perfil de paciente al que se median las variables clinicas
y los PRO, asi como en cuanto al momento de la evaluacion y el lugar del registro (véase la Tabla 3).

En lineas generales, las medidas que componen el concepto de remisién integral se recogian con mayor
frecuencia en pacientes con ARrc o en aquellos bajo tratamiento bioldgico. Asimismo, la evaluacion
de estas variables era mas habitual en momentos clave como el diagndstico, el inicio o el cambio del
tratamiento y la valoracion de su eficacia, especialmente en los casos de terapias bioldgicas. Por el
contrario, el registro de los PRO era menos frecuente, en especial durante el seguimiento rutinario de
pacientes con un buen control de la enfermedad o estables.

Entre los elementos comunes observados, ademas del nivel asistencial de los centros, cabe destacar:

e Multidisciplinariedad: aunque con distinto grado de implementacién, existe tendencia a la
colaboracion multidisciplinar, si bien esta es muy heterogénea entre los centros y, en muchos casos,
no es especifica de la AR.

¢ Atencidn centrada en el paciente: se aprecia interés en la importancia de registrar ciertos PROM
(véase la Tabla ), lo que permite adaptar el tratamiento a las necesidades especificas de los
pacientes, en especial en el caso de los que reciben tratamiento bioldgico.

Por el contrario, las diferencias entre centros mas resefiables son:

e Gestion de casos: la presencia de un enfermero gestor de casos en el servicio de reumatologia
es variable, lo cual podria deberse a las diferencias existentes en la organizacion interna y en la
provision de cuidados coordinados y educacion sanitaria.

e Carga asistencial y especializacion: existe variabilidad en el nimero de pacientes atendidos
mensualmente, el porcentaje de nuevos diagnosticos y el grado de especializacién de las consultas
de reumatologia.

e Evaluacion y registro de variables clinicas: los centros difieren en el porcentaje de pacientes
evaluados con diferentes indices y herramientas (como DAS28, CDAI, SDAI, HAQ o RAPID3), asi
como en el lugar y el modo de registro tanto de las variables como de los PRO.

¢ Recursos tecnoldgicos: la integracion y parametrizacion de los registros en la HCE y el uso de bases
de datos propias o sistemas informaticos especificos varian, al igual que la apertura y accesibilidad
del servicio de informatica para implementaciones y mejoras.

Tabla 3. Registro de variables en el momento basal

. . - Tto. bioldgico - Tto. bioldgico - Tto. bioldgico
Tod Tod
UOCORREEID - ARrc odos 0dos - ARrc - Moderado-grave
- Di Ssti - Di osti - Di Hsti
Momento.(?e la - Diagnéstico - Diagnéstico Dlagnostlc? iagnos c9 iagnos Cf)
evaluacion . . - Tto./cambio - Tto./cambio - Tto./cambio
- Tto./cambio - Tto./cambio . . .
. » - Seguimiento Sem e - Seguimiento - Seguimiento - Seguimiento (6 meses)
- Variables clinicas 8 (4 meses) - Efectividad - Efectividad
- Diagndstico - Diagndstico - Diagndstico
- PRO Inicio del tto. — S o - Tto. . - Tto. .
- Seguimiento - Seguimiento - Seguimiento (6 meses)
(4 meses) - Efectividad - Efectividad
-HC -HC -HC “HC
Lugar de registro - Base de datos - Base de datos HC - Base de datos
propia propia (ARrc) propia

- Registro BIOBADASER*

HUVM: Hospital Universitario Virgen Macarena; HULP: Hospital Universitario de La Princesa; HUMT: Hospital Universitario Mutua Terrassa; CHUAC: Complejo Hospitalario
Universitario de A Corufia; HGUDB: Hospital General Universitario Doctor Balmis; ARrc: artritis reumatoide de reciente comienzo; HC: historia clinica. PRO: patient reported

outcomes, ‘resultados informados por el paciente’. Tto.: tratamiento.
* BIODABASER: registro espafiol de acontecimientos adversos de terapias bioldgicas en enfermedades reumdticas.

Fuente: elaboracién propia.
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3.2. Estrategia de implementacion

La estrategia de implementacidn seguida por cada centro vario de forma significativa, lo que podria tener
un impacto directo en los resultados obtenidos y su interpretacion.

En todos los casos, la puesta en marcha conté con la involucracién de parte del equipo de reumatélogos
del servicio (no la totalidad), en funcién de su disponibilidad y disposicién para participar en el proyecto.
Asimismo, en algunos centros también se hizo participe al personal de enfermeria, en especial cuando
este tenfa un papel activo en la evaluacién y el registro de indices, particularmente de PRO.

En lo que respecta a la cumplimentacion de PROM, cada centro mantuvo su procedimiento habitual. En
general, lo mas frecuente fue que los pacientes los cumplimentaran en formato papel, bien durante la
consulta, bien en la sala de espera. No obstante, en algunos casos podian hacerlo en casa (por ejemplo,
si habian olvidado las gafas). Es importante sefialar que el formato de la consulta (presencial o telematica)
podia condicionar el registro de estos PRO, siendo este menos frecuente en visitas no presenciales.
En uno de los centros se disponia de una tablet para la cumplimentacion de estos PROM por parte de los
pacientes, aunque el uso de esta u otros formatos continuaba siendo dependiente del criterio médico.

Por ultimo, cabe sefialar que, al inicio de la fase de implementacidn, en todos los centros se realizaron
charlas informativas y de sensibilizacion dirigidas a todos los equipos involucrados en el proyecto. En
muchos casos, estas se complementaron con recordatorios periddicos para reforzar la adherencia a los
objetivos del proyecto.

3.3. Resultados de la implementaciéon

En el proyecto participd un total de cinco profesionales especialistas en reumatologia de cinco centros:
Hospital Universitario Virgen Macarena, Hospital Universitario de La Princesa, Hospital Universitario
Mutua Terrassa, Complejo Hospitalario Universitario de A Corufia y Hospital General Universitario Doctor
Balmis. Cuatro de ellos concluyeron la fase de implementacion, mientras que uno (Hospital General
Universitario Doctor Balmis) no pudo debido a diversas barreras que no llegaron a resolverse durante
el periodo de desarrollo del proyecto.

A continuacion, se presentan los datos agregados de los cuatro centros que llevaron a cabo la
implementacion y pudieron estimar los datos, al menos, en dos puntos temporales: momento basal y
seis meses después del inicio (véase la Figura 3).

Aunque ninguno de los centros alcanzé el ambicioso objetivo de registrar estas variables, en al menos
el 80% de los pacientes con AR atendidos en el servicio se observd una mejora sustancial en
comparacién con el momento basal (antes de la implementacién); a los seis meses, el registro de todas
las variables analizadas mostré un incremento notable, especialmente en lo relativo a los PROM (HAQ
y EVA de dolor) (véase, de nuevo, la Figura 3).
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Figura 3. Valoraciéon media de pacientes con AR y registro en las HC
de las variables indicadas (basal y a los seis meses)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
L 24,4%
49,8%
20,3%
T — 1
34,8%
EVA dolor 57,2%
Ti .y istrad 14,7%
iempo en remision registrado 20,0%
7 Basal B Meso

DAS28: Disease Activity Score 28; CDAI: Clinical Disease Activity Index; HAQ: Health Assessment Questionnaire; EVA: escala visual analdgica.

Fuente: elaboracion propia.

Durante los seis meses de duracién del proyecto, el porcentaje de pacientes en tratamiento con
terapias dirigidas se mantuvo relativamente estable, oscilando entre el 40,1% vy el 44,8%. Por otro
lado, el registro de la remisién en la HC en el momento basal se situaba en torno al 30%: el 27,2%
segun los indices compuestos (DAS28, CDA, SDAI) y el 29,2% segun el criterio médico. A los seis meses,
ambos indicadores aumentaron de forma notable, alcanzando el 45,9 % y el 50,4 %, respectivamente.

Cabe destacar el hecho de que el porcentaje de pacientes en remisidon segln criterio médico sea
ligeramente superior. Esto podria deberse, entre otros muchos factores, a que es mas habitual registrar
que el paciente esta en remision sin indicar el dato del indice clinico y/o que hay aspectos que modulan
el criterio de remisién mas alla del indice.

Por ultimo, el porcentaje de reumatdélogos que realizaban el registro de la valoracién integral (de caracter
opcional) no fue documentado.

3.4. Barreras en la implementacion y lecciones aprendidas

Durante el desarrollo del proyecto se identificaron diferentes barreras a la hora de implementar el
nuevo modelo, poniéndose de manifiesto desafios significativos relacionados con la estandarizacion de
los procesos de evaluacion y registro, la integracion de herramientas tecnoldgicas de informacion
y la necesidad de recursos adicionales como tiempo y personal, para registrar y explotar los datos
relacionados con el criterio de remisidny, en Ultima instancia, optimizar el manejo de los pacientes con AR.

De hecho, en uno de los cinco centros participantes no se pudo culminar el proceso de implantacién. En
este caso, el hecho de no disponer de una HC parametrizada se identificé como una de las principales
barreras para poder registrar y calcular los indicadores acordados. A pesar de ello, en este centro se
evaluaron dos opciones para superar este desafio: 1) explorar con el departamento de sistemas de la
informacion la posibilidad de utilizar una herramienta para la recoleccién de datos y la generaciéon de
alertas automaticas, y 2) adaptar macros desarrollados para el sistema de informacion clinico-asistencial
(tal como se ha hecho en otros departamentos del propio centro), lo cual permitiria introducir parametros
especificos y visualizar la evolucién de los datos. Sin embargo, ambas opciones requerian la colaboraciéon
directa con el area de informatica.
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En este sentido, se enfatizd la importancia de que el registro de variables fuera manejable y no
representase una carga excesiva de trabajo, con el objetivo de que el sistema proporcionara un valor
agregado al permitir monitorear la progresion de los pacientes.

En los centros que si lograron implementar el modelo de evaluacién y registro en la HC del nuevo
concepto de remision integral se identificaron una serie de barreras para dicha implantacién, listadas
a continuacion:

1. Falta de concienciacidon entre los profesionales sanitarios respecto del registro de datos, lo
que evidencia la necesidad de promover esta cultura mediante estrategias formativas, difusion
del impacto clinico y, eventualmente, incentivos.

2. Desmotivacion y falta de implicacion continuada tanto por parte del liderazgo clinico como del
equipo en general. En este sentido, cabe destacar que existe resistencia al cambio, especialmente
entre los profesionales mayores de 50 afios, y que su implicaciéon continua no siempre es facil,
incluso entre los mas concienciados. Algunas variables, como el HAQ en pacientes con dafio
estructural establecido, pueden ser percibidas como algo secundario o “desmotivadoras”.

3. Dificultades organizativasy logisticas derivadas del funcionamiento asistencial (bajas, sustituciones,
vacaciones, etc.) que obligaron a repetir tareas de sensibilizacién con nuevos profesionales. A ello
se suma el impacto de la sobrecarga asistencial y la limitacion de tiempo por consulta, que dificultan
el registro sistematico.

4. Variabilidad clinica en el registro de datos tanto entre centros (algunos sin protocolos
estandarizados) como entre profesionales, lo cual puede conducir a un enfoque desigual en la
recogida de datos.

5. Falta de una definicion clara y unificada del concepto de remision para su registro en la practica
clinica, asi como de una estrategia clara para su aplicacion en la practica diaria. En este sentido,
destaca que, a diferencia de patologias como la diabetes, donde los objetivos clinicos y los resultados
estan bien definidos, la evaluacién de la remision en la AR es mas compleja y subjetiva.

6. Limitacion de recursos, como la disponibilidad de personal (falta de enfermeros especializados
que puedan valorar indices) y de herramientas estructuradas para el registro parametrizado
de indices, lo cual dificulta el seguimiento y analisis de las variables a lo largo de la evolucién de
la enfermedad.

7. Barreras tecnolégicas e informaticas, incluidas dificultades para implementar estrategias que
permitan el volcado de la informaciony la interoperabilidad entre los distintos sistemas informaticos
hospitalarios, lo que limita el aprovechamiento de los datos registrados.

8. Ausencia de una estrategia de evaluacion de los resultados en salud en acuerdos de gestidn, lo
que refleja la necesidad de un mayor apoyo institucional y la implicacion de las gerencias de
los centros para fomentar la implementacion de la evaluacion y el registro holistico de la remision.

9. Falta de informacién/formacién adecuada para los pacientes sobre el motivo y la importancia
del registro de las variables clinicas, lo cual puede, ademas, afectar a sus expectativas respecto al
seguimiento y manejo de su enfermedad.

3.5. Acciones de mejora

Una vez definidas las barreras encontradas, se propusieron distintas acciones orientadas a superarlas.
Todas ellas se definieron teniendo en cuenta dos premisas: 1) que puedan ser promovidas y/o
implementadas de una manera mas o menos directa desde los servicios de reumatologia; y 2) que sean
viables a corto-medio plazo (en un horizonte de tres afios).

A continuacién, se enumeran las principales acciones de mejora identificadas:

e Promover estrategias que faciliten la recogida estandarizada de variables clinicas y PRO en la
practica clinica, asi como su posterior analisis.
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¢ Formar y sensibilizar a los profesionales sanitarios.
¢ Formar e informar a los pacientes.
¢ Incorporar los resultados en los acuerdos de gestion y/o establecer incentivos vinculados.

Con el objetivo de priorizar las acciones mas relevantes, los participantes distribuyeron 100 puntos
entres todas las opciones previamente definidas. La Figura 4 muestra el porcentaje asignado a cada una
de ellas, destacando en color rojo las tres mejor valoradas.

Figura 4. Acciones de mejora priorizadas

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Promover estrategias que faciliten la recogida
estandarizada de variables en la practica clinica

Formar y sensibilizar a los
profesionales sanitarios

Formar e informar a los pacientes

Incentivar/incorporar resultados

0,
en los acuerdos de gestion 13,8%

Fuente: elaboracion propia.

I. Promover estrategias que faciliten la recogida estandarizada de variables
en la practica clinica

La creacion de herramientas que permitan un registro agil en la HC destaca como una medida clave
para superar las barreras técnicas que dificultan un registro eficiente. Esta accién se orienta al
desarrollo de soluciones estructuradas, interoperables, intuitivas y sencillas, concebidas para facilitar
el trabajo de los profesionales sanitarios. La premisa de que dichas herramientas deben ser "agiles
y sencillas" resulta esencial, ya que responde a las limitaciones de tiempo y carga asistencial que a
menudo obstaculizan la adopcion de nuevas tecnologias en entornos clinicos.

Il. Formar y sensibilizar a los profesionales sanitarios

La formacion de los profesionales constituye un pilar fundamental de la estrategia, con el objetivo de
sensibilizar sobre laimportancia de registrar de manera sistematica y exhaustiva las variables asociadas
al concepto de remisién en la AR. Esta accion formativa no se limita exclusivamente a los especialistas
en reumatologia, sino que puede extenderse a otros perfiles, como el personal de enfermeria. La
heterogeneidad de los actores involucrados pone de manifiesto que el abordaje éptimo del paciente
con AR requiere una colaboracion interdisciplinar y coordinada.

lll. Formar e informar a los pacientes

La formacién e informacién dirigida a los pacientes busca fomentar la comprensiéon de la
importancia del seguimiento clinico y del manejo de su enfermedad. Para ello, se contempla no solo
la participacion de los profesionales sanitarios, sino también de pacientes expertos y asociaciones
de pacientes, que pueden desempefiar un papel activo en este proceso. Este enfoque pretende
no solo mejorar la calidad del registro clinico, sino también avanzar hacia un modelo de atencion
centrado en el paciente, que valore su experiencia y conocimiento.

En cuanto a cronograma de implementacion propuesto, contempla un abordaje gradual, estructurado
en fases, lo que permite una mejora continua en la recogida de variables clinicas y PRO. La aplicacion
efectiva de estas acciones concretas tiene el potencial de optimizar la monitorizacién de la enfermedad
y de favorecer una mayor personalizacién del tratamiento en pacientes con AR.
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Por ultimo, una vez determinadas las dreas prioritarias, se definid una hoja de ruta para cada una
(sin excluir posibles solapamientos entre fases), los actores involucrados en ellas, los responsables de
su liderazgo y los factores clave para favorecer su éxito (véase la Tabla 4).

Cabe destacar el enfoque integral adoptado para optimizar la recogida de variables relacionadas con
la remisién de la AR en la HC. Este se articula en torno a tres ejes principales: la formacién del personal
sanitario, el desarrollo de herramientas que agilicen el registro y la mejora de la informacién ofrecida a
los pacientes. Cada uno de estos ejes esta liderado por diferentes actores dentro del proceso asistencial,
incluyendo profesionales sanitarios, personal técnico y los propios pacientes.

Tabla 4. Acciones de mejora seleccionadas

Formacion q Formacion
del profesional KRR del paciente
Actores involucrados
Reumatologia [ | [ | |
Enfermeria [ | || |
Direccion | [ | [ |
Farmacia hospitalaria | | | | ||
Fisioterapia/rehabilitacién ] ]
Paciente | | ||
Paciente experto [ |
Asociaciones de pacientes |
Ingenieros/técnicos informaticos [ |

- Catalogo minimo de variables
- Herramienta estructurada
- Herramienta interoperable
- Herramienta intuitiva, agil
y sencilla

Correcta seleccion de los agentes
y coordinacion entre ellos

Formacidn practica,

Factores de éxito B
sencillay clara

Etapa en el cronograma Inicial Intermedia Final

¥ Actor involucrado en la accién; Il Lider/colider de la accién.

Fuente: elaboracién propia.
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4.

Conclusiones y recomendaciones

El proyecto SUMAR+2 confirma el valor de un enfoque integral en el manejo de las personas con AR.
Pone de relieve la necesidad de superar barreras estructurales y organizativas, fomentar una cultura
de registro sistematico en los servicios clinicos y promover un abordaje de la enfermedad basado en
la evaluacion holistica del paciente. Este enfoque no solo tiene el potencial de mejorar la calidad
de la atencion, sino que también favorece una mayor participacién del paciente y un alineamiento mas
estrecho con sus expectativas.

Las principales recomendaciones que pueden extraerse son las siguientes:

1.

Implementacion de protocolos de evaluacion integral con la incorporacion de PRO. Cada servicio
hospitalario deberia establecer protocolos que contemplen una valoracion integral del paciente
con AR, incluyendo no solo aspectos como la actividad inflamatoria, sino también el dolor, la
funcionalidad y la duracién de la remisién. Este enfoque holistico destaca el papel de los PRO
para captar dimensiones del bienestar del paciente que van mas allad de los indicadores clinicos
tradicionales.

Formacion continua del personal sanitario. Es fundamental proporcionar formacion peridédica a
los profesionales de la salud sobre la importancia de un enfoque integral en el manejo la AR. Esta
capacitacion contribuiria a reducir la variabilidad en el registro de datos y a consolidar una cultura
asistencial centrada en el paciente.

. Uso de herramientas tecnoldgicas para facilitar el registro agil y estandarizado de un catalogo

minimo de variables. Para mejorar la calidad de los registros y optimizar la recogida de datos
clinicos y PRO, es recomendable que los servicios hospitalarios adopten herramientas tecnoldgicas
que faciliten el registro de forma agil y estandarizada de un catadlogo de variables clave, incluyendo
el DAS28, el HAQy la EVA de dolor.

Fomento de la participacidn del paciente. Es necesario promover de forma activa la implicacion
del paciente en el manejo de su enfermedad. Esto puede lograrse a través de actividades de
educacion sanitaria que expliquen la importancia de registrar sus sintomas y experiencias durante
las consultas médicas y de enfermeria, asi como mediante el uso de herramientas digitales que les
permitan monitorizar su estado de salud y comunicarse con el equipo asistencial.
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Anexo 1. Guion de preparacion
para entrevistas individuales

Caracteristicas del servicio

Por favor, rellene la siguiente tabla en la que se incluyen datos relativos al centro de trabajo, asi como
a la organizacion y carga asistencial.

[[]Segundo nivel asistencial (centros de especialidades
Tipo de hospital (nivel) y hospitales de area).

[[]Tercer nivel asistencial (hospitales de referencia).

¢éExiste la figura de enfermera gestora CIsi.
de casos en reumatologia? (Si/No) [INo.

Organizacién consultas externas (planificacion/
citas / coordinacién de pruebas complementarias
y con AP, etc.)

N.2 aprox. de pacientes con AR atendidos cada mes

- . pacientes/mes.
en el servicio de reumatologia

De ellos, ¢aproximadamente qué porcentaje

de pacientes son de recién diagnéstico?

Del total de pacientes, ¢aproximadamente qué

. . %.
porcentaje corresponde a consultas ambulatorias?

Numero de reumatdlogos del servicio reumatologos.

De ellos, éaproximadamente qué porcentaje

%.
esta especializado en AR? °

N.° de consultas de AR

Duracion media aproximada de

la primera consulta de diagndstico / cambio minutos.

de tratamiento

Duracion media aproximada :
minutos.

de las consultas de seguimiento

éExisten unidad multidisciplinar Lsi.
en AR o similar? [INo.
éExisten protocolos o estrategias especificas para la Lsi.
evaluacidn y el registro de variables clinicas en AR? [INo.
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En las siguientes secciones, se explorara el tipo de variables clinicas y PROM utilizados y registrados en
practica clinica habitual, asi como los profesionales involucrados y recursos informaticos empleados
o requeridos.

Variables evaluadas/registradas relacionadas con AR

% de pacientes % de pacientes % de pacientes
Variables 5 I;s uI: se evalda con medida con medida
a registrada registrada en la HC

DAS28

CDAI

SDAI

HAQ

RAPID3

Componentes de indices compuestos
arriba detallados (no el indice completo)

Dolor (escala
numérica o EVA)

OTRAS (p. ej., riesgo cardiovascular,
tumores, etc.):

Evaluacion y registro segun el perfil del paciente

[[]En general, a todos los pacientes.

[[]En general, a ningln paciente.

[ Paciente con AR moderada-grave.

[ Paciente con tto. sistémico tradicional.
Perfil del paciente al que se le evaltian los PROM [ Paciente con tto. bioldgico.

[ Paciente con muchas comorbilidades.

[[] Paciente de larga evolucion.

[[]Paciente de corta evolucidn.

[[] Otras caracteristicas:

[1En el diagndstico.

[JAl inicio del tratamiento.

[[]Para evaluar la efectividad del tratamiento.
[[] Durante el seguimiento cada meses.
[]Otras:

Momento de evaluacién / registro de variables
clinicas tradicionales (DAS, CDAI, SDAI...)

[1En el diagndstico.

[JAl inicio del tratamiento.
Momento de evaluacidn / registro de PROM

(dolor, HAQ, RAPID3...) []Para evaluar la efectividad del tratamiento.

meses.

[]Durante el seguimiento cada
[]Otras:
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Profesionales involucrados en evaluar/registrar variables

Evaluacion de variables clinicas
Registro de variables clinicas

Facilitar cuestionarios

O 0o o o
O 0o o o
0o o o o

Registro de PROM

Otros:

O 0o o o

éQuiénes serian los responsables en su centro para poder
implementar la evaluacidn y el registro de estas variables
de la manera mas idonea posible y adaptada a los recursos?

Proceso de evaluacion y registro de variables

[] Historia clinica.

. . . []Base de datos propia.
Lugar de registro de las variables clinicas : . )
[] Sistema propio. ¢ Cudl?

(DAS, CDAI, SDAI...)
[1Herramienta electrénica. é Cual?

[]Otras:

[ Historia clinica.

[IBase de dat ia.
Lugar de registro de PROM e

[ Sistema propio. éCual?

(dolor, HAQ, RAPID3...)

[l Herramienta electrénica. ¢ Cudl?
[ otras:

[J En papel, durante la consulta.

[ En papel, en la sala de espera.
£Como se cumplimentan los PROM? [C] En papel, en el domicilio del paciente.

[]Correo electrénico.

[1App.

[] Otras:

[ Historia clinica.
[ Base de datos propia.

éDonde se registran los PROM? [ Sistema propio. éCual?
[J Herramienta electrénica. ¢ Cudl?
[ otras:

¢éEl registro de variables en la historia clinica i

esta parametrizado? [1No

¢Qué procesos internos seria necesario llevar a cabo
para mejorar la recogida y el registro de datos?
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Recursos informaticos/tecnolégicos

¢Qué modalidades de recogida de datos
cree que podrian ser las mas adecuadas en
su centro? (Papel, BB. DD., sistema propio,
herramienta electrénica...)

éExisten proveedores externos de TIC en el centro?

En su centro, ¢éexiste historia clinica
compartida entre especialidades? De ser asi,
éesta integrada en una unica plataforma?

¢éEl servicio de informatica y/o innovacién es
facilmente accesible para la implementacion
de mejoras? ¢ Cuales podrian ser las principales
barreras para implantar un registro mas agil,
parametrizado y adaptado a la practica clinica?

éExisten ejemplos de éxito en su centro de
recogida y registro de PROM con otras patologias?
Si es asi, ¢podrian ser extrapolables a la AR?
éConoce posibles barreras que se encontraron

y soluciones implantadas?

[ En papel, durante la consulta.

[[]En papel, en la sala de espera.

[ JEn papel, en el domicilio del paciente.
[[]Correo electrénico.

[1App.

[] Otras:

[1si. ¢Cudles?

[INo.
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Anexo 2. Dosier de implantacion

1. Informacion general

En este apartado se exponen el contexto y los antecedentes del informe SUMAR+2, asi como el objetivo
perseguido y la metodologia empleada’.

1.1. Contexto e introduccion

Entre los afios 2020 y 2021 se llevd a cabo el proyecto SUMAR+, en el contexto nacional de salud, en
el cual se definio de forma consensuada el concepto de remisién integral en artritis reumatoide (AR)
(véase la Tabla A1), con el objetivo de facilitar el seguimiento del paciente y la comparacién de resultados
estandarizados.

En dicho proyecto participaron mas de 500 profesionales y pacientes, quienes concluyeron que era
necesario evaluar la actividad inflamatoria, el dolor y la funcionalidad para determinar la remisién de
la enfermedad. Asimismo, destacaron la importancia de medir la duracién de dicha remisidn.

Tabla A1. Definicion de remision integral en AR

Variable Herramientas

’ DAS28 (PCR/VSG), CDAI, SDAI

EVA/ENA

HAQ

Tiempo desde el inicio de la remision hasta la medicion

DAS28: Disease Activity Score 28; CDALI: Clinical Disease Activity Index; SDAI: Simplified Disease Activity Index; EVA: escala visual analdgica;
ENA: escala numérica analdgica; HAQ: Health Assessment Questionnaire.

Fuente: elaboracion propia.

1.2. Objetivo

En esta segunda fase del proyecto SUMAR+ (SUMAR+2) se pretende facilitar un foro de debate en el
que establecer y compartir las directrices para favorecer la implantacion del modelo definido en cinco
centros hospitalarios espafioles, asi como llevar a cabo un seguimiento cualitativo de los resultados de
dicha implantacidn al cabo de ocho meses.

* Dado que este anexo recoge el dosier de implantacidn del proyecto SUMAR+2 elaborado en sus inicios, se habla en presente o futuro.
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1.3. Metodologia

SUMAR+2 se desarrollara a lo largo de tres etapas diferenciadas: 1) disefio; 2) implementacion,

y 3) evaluacién (véase la Figura Al).

Figura A1. Diseno del proyecto

Kick-off Entrevista Materiales

. ‘online, ”
Profesionales de Indi(/idua: con Elaboracion
centros sanitarios del dosier

cada centro

o de implantacion
sanitario

Pre-work
= Variables evaluadas
= Tipo de paciente
= Variables registradas
= Como se registran
= Doénde (HC, programa, etc.)

Fuente: elaboracién propia.

DISENO IMPLEMENTACION

(4) (5) (6) (7)

Pre-read

Entrevista
de inicio

mes 2 mes 5 mes 7

EVALUACION

i

Workshop 1
(presencial)
Plan de accién

Workshop 2
(presencial)
Puesta en comun
de resultados

Seguimiento y soporte Informe
Via telematica durante la

implementacion (9 meses)

Resultados
del proyecto

= Registro de datos cualitativos
(p. €j., pacientes con nuevo modelo
de seguimiento, médicos aplicando
el nuevo modelo, etc.)

= Registro de problemas y soluciones

En la etapa de diseiio se definira el plan de acciéon que se debera llevar a cabo en cada centro
hospitalario durante la fase de implementacién. Esta durard ocho meses, a lo largo de los cuales se
realizard un seguimiento online a los dos, cuatro y seis meses, con el fin de evaluar el estado de la
implementacion y estudiar posibles acciones correctoras para su optimizacién. Una vez finalizada
la etapa de implementacion, se llevara a cabo el analisis de resultados global y de cada centro.

2. Implementacion

Para implementar el modelo, se sugiere seguir las fases especificadas en el documento y resumidas
en la Figura A2, y apoyarse en los datos contenidos en las tablas que se incluyen mas adelante (véanse
la Tabla A2, |a Tabla A3, |a Tabla A4 y el Anexo).

Figura A2. Fases de la implementacion

Responsable Grupo de trabajo Expectativas Indicadores Planificacién y Comunicacién Acciones de
Fijar al responsable Definir a los Analizar y fijar Definicién y monitorizacion m‘ZJ.‘;_"a V{f’

integrantes del el objetivo medida basal modificacion

grupo y los roles a alcanzar de actitudes

Fuente: elaboracién propia.

Identificar implicaciones organizativas
y de recursos

Dimensionamiento: pacientes que
englobaria el nuevo modelo (perfil)
y/o momentos de medida (visitas)
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2.1. Fijar un responsable

Contar con un profesional clinico que lidere la definicion de los objetivos y el plan de desarrollo del modelo
a implantar es un factor clave para el éxito del proceso. Este profesional debe participar activamente en
todas las fases de la implementacion.

Por ello, el primer paso esencial consiste en designar a un responsable motivado, con experiencia
y capacidad de liderazgo, que se encargue de coordinar la puesta en marcha del nuevo modelo.

2.2. Definir el grupo de trabajo

Se recomienda constituir un grupo de trabajo, preferiblemente multidisciplinar, compuesto por
profesionales implicados en la atencién a pacientes con AR.

Desde una perspectiva académica, la actitud (querer) y la aptitud (poder) son elementos fundamentales
ante cualquier proceso de transformacién. Al respecto, de forma simplificada, podrian identificarse
cuatro perfiles de profesionales:

e Quieren y pueden: convencidos y comprometidos con el cambio y que, ademas, tienen las
habilidades y competencias necesarias para impulsarlo.

e Quieren, pero no pueden: desean el cambio, pero carecen de la preparacion o el liderazgo precisos
para promoverlo.

¢ Pueden, pero no quieren: tienen las habilidades para participar activamente en el cambio, pero no
el interés o bien consideran que no es necesario.

¢ Ni quieren ni pueden: no estan preparados ni muestran disposicion al cambio.

Nota: a la hora de conformar el grupo de trabajo inicial, se recomienda no incluir a personas del cuarto
perfil, ya que los esfuerzos de motivacion o formacion tendran escasos resultados.

2.3. Describir los roles

Sera necesario redefinir, si procede, los papeles de los profesionales en funcién del nuevo modelo
de evaluacién vy registro de datos. Del mismo modo, aunque pueda parecer evidente, es importante
contemplar explicitamente el rol activo del paciente en este proceso.

2.4. Definir las expectativas

Se recomienda establecer desde el inicio las expectativas claras a corto y medio plazo, detallando los
objetivos que se pretenden alcanzar. Para ello, resulta de gran utilidad realizar un diagnostico de la
situacion actual e identificar los aspectos que se deberian corregir para lograr los objetivos planteados
de forma eficiente.

Del mismo modo, es fundamental formular una vision a largo plazo (cinco afios 0 mas), que sirva de guia
para alcanzar los objetivos finales que se desean lograr.

2.5. Identificar las implicaciones

Durante las etapas iniciales, es importante identificar todas las posibles implicaciones organizativas, de
recursos humanosy de sistemas de la informacion, entre otras, para tenerlas en cuenta en laimplantacion
del nuevo modelo.

25 IESE Business School - SUMAR+2



2.6. Determinar los perfiles de pacientes

En funcion de las caracteristicas y necesidades de cada centro, y tomando como referencia el criterio
de remision integral en AR consensuado en la iniciativa SUMAR+, podria ser conveniente delimitar los
perfiles de los pacientes a los que se aplicaria este nuevo modelo (por ejemplo, pacientes de diagndstico
reciente o en tratamiento con terapias bioldgicas).

2.7. Dimensionamiento

Es preciso estimar el nimero de pacientes que se incluirian en el nuevo modelo de evaluacion y registro,
con el fin de determinar los recursos que seran necesarios —humanos, técnicos y de tiempo— para
su correcta implementacién.

2.8. Definir los indicadores

Para evaluar el grado de implantacion y consecucion de los objetivos planteados, resulta indispensable
definir indicadores que permitan monitorizar el progreso del modelo.

Al respecto, la fuente y el sistema de medicion de estos indicadores deben ser objetivos, accesibles y
faciles de obtener. Es recomendable contar con el apoyo del departamento de sistemas de informacion
y/o del personal encargado para el célculo de estos indicadores. Una vez definidos, se establecerd y
documentara el estandar esperado (valor objetivo a alcanzar), asi como la periodicidad de su evaluacion,
ya que esta permitird identificar posibles barreras o dreas de mejora y aplicar los ajustes necesarios
(véanse la Tabla 2, la Tabla y la Tabla ).

2.9. Medir el valor inicial de los indicadores

Antes de iniciar el proceso, serd necesario medir el valor basal de los indicadores propuestos. De esta
manera, se podra hacer un seguimiento efectivo de los avances y corregir, si fuera necesario, la estrategia
para alcanzar los objetivos definidos (véanse la Tabla A2, |a Tabla A3 y |a Tabla A4).

De forma alternativa o como complemento, pueden utilizarse encuestas de opinidon dirigidas tanto a
pacientes como al personal sanitario implicado, con el fin de valorar cualitativamente la satisfaccion con
el proceso desde ambas perspectivas.

2.10. Planificacion

A partir del trabajo previo y una vez aprobado el modelo, debera elaborarse un cronograma que
contemple los tiempos estimados para el inicio y despliegue, incluyendo los hitos establecidos para
su seguimiento. La monitorizacién tendra que incluir, al menos, tres momentos de evaluacién (a los
dos, cinco y siete meses), aunque se recomienda realizar mediciones adicionales durante las primeras
semanas de implementacion (por ejemplo, a las entre la tercera y cuarta semana).

Asimismo, es aconsejable planificar las estrategias especificas que se pondrdn en marcha para lograr los
objetivos, medidos mediante los indicadores previamente definidos.

2.11. Comunicacion

Aunque no constituye un aspecto esencial, contar con un plan de comunicacion es una buena practica
que puede facilitar la coordinacidn entre los distintos actores implicados, poner en valor la iniciativa y
darla a conocer al personal del servicio que no esté directamente involucrado en ella.
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2.12. Acciones para modificar actitudes

Segun los perfiles profesionales descritos en el apartado 2.2, seria posible implementar diversas
acciones, tanto individuales como colectivas, con el objetivo de modificar actitudes o aptitudes.

A nivel individual, pueden desarrollarse técnicas de motivacion o programas de formacion. A nivel
colectivo, se recomiendan, entre otras, las siguientes acciones:

e Explicar de manera clara el proyecto, su contexto, objetivos y metodologia.

e QOrganizar sesiones para resolver dudas.

e Fomentar el contacto y la colaboracion entre todos los implicados.

¢ Proporcionar informacién continua sobre los avances y/o cambios que se produzcan.

¢ Incentivar la adopcion del cambio.

3. Seguimiento del proyecto

El seguimiento del proyecto se llevara a cabo mediante la evaluacién de los indicadores previamente
definidos (véanse la Tabla A2, |a Tabla A3 y |a Tabla A4). Estos indicadores se mediran en los meses 2,
4y 6 tras la implementacion, y sus resultados se compararan con las expectativas (objetivos fijados).

3.1. Registro de indicadores durante el seguimiento

A continuacién, se detallan los indicadores que serdn evaluados durante el seguimiento, junto con su
férmula de célculo, la fuente de la informacion correspondiente y el objetivo previsto.

La evaluacién podrd realizarse sobre la totalidad de los pacientes incluidos o bien centrarse en
determinados perfiles (por ejemplo, pacientes de reciente diagndstico o aquellos en tratamiento
con terapias bioldgicas). La posibilidad de realizar un subanélisis por perfiles se valorara segun las

necesidades especificas de cada centro.

Tabla A2. Indicadores en el mes 2

Variable

Formula

Fuente Tipo de

paciente

Pacientes con valoracion
integral segun el nuevo modelo
(actividad, funcionalidad, dolor
y duracidn) registrado en la HC

Barreras identificadas

Acciones correctoras

OPCIONAL. Reumatélogos que
registran actividad, funcionalidad,
dolor y duracion de la remision
en 280% de los pacientes

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes con registro
en la HC de DAS28,
CDAI o SDAI

Barreras identificadas

Acciones correctoras

N.° de pacientes AR

con registro en la HC

de valoracién integral HC Todos
(en el altimo afio) /

n.° total de pacientes

N.° de reumatdlogos
que registran en la HC la
valoracion integral (en el HC Todos
ultimo afio) en >80% de
sus pacientes

N.o de pacientes AR

con registro en la HC
de actividad clinica HC Todos
en la dltima visita /

n.° total de pacientes.
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Tabla A2. Indicadores en el mes 2 (continuacién)

Tipo de

Variable Férmula .
paciente

Basal | Resultado | Objetivo

N.° de pacientes AR
Pacientes con registro con registro en la HC de
en la HC de HAQ HAQ en el dltimo afio /
n.° total de pacientes

HC Todos >80%

Barreras identificadas

Acciones correctoras

N.° de pacientes de AR
con registro en la HC
de EVA-dolor en la HC Todos >80%
ultima visita / n.° total
de pacientes

Pacientes con registro
en la HC de EVA-dolor

Barreras identificadas

Acciones correctoras

N.° de pacientes
Pacientes en remision en remision en la dltima

o T . . PR HC Todos NA
segun indice visita (segtn indice) /
n.° total de pacientes
Barreras identificadas
Acciones correctoras
N.° de pacientes
Pacientes en remision segun en remision en la
actividad y otros criterios ultima visita (segun HC Todos NA
médicos criterio médico) /
n.° total de pacientes
Barreras identificadas
Acciones correctoras
N.° de pacientes con
Pacientes en t’ra.tamlento tra'tar.ment.o .bI0|0gICO en HC Todos NA
con biolégicos la dltima visita / n.° total

de pacientes

Barreras identificadas

Acciones correctoras

. . N.° de pacientes con
Pacientes con cambio . .
cambio de tratamiento

de tratamiento tras L .. HC Todos NA
L .. en la dltima visita /
la dltima visita

n.° total de pacientes

Barreras identificadas

Acciones correctoras

N.° de pacientes
con registro de tiempo en
remision en la HC HC Todos 280%
en la ultima visita /
n.° total de pacientes

Pacientes con registro
de tiempo en remision

Barreras identificadas

Acciones correctoras

AR: artritis reumatoide; CDALI: Clinical Disease Activity Index; DAS28: Disease Activity Score 28; EVA: escala visual analdgica; ENA: escala numérica analdgica;
HAQ: Health Assessment Questionnaire; HC: historia clinica; SDAI: Simplified Disease Activity Index; Tto.: tratamiento.
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Tabla A3. Indicadores en el mes 4

Variable

Pacientes con valoracion
integral segun el nuevo modelo
(actividad, funcionalidad, dolor y
duracidn) registrado en la HC

Barreras identificadas
Acciones correctoras
OPCIONAL. Reumatdlogos que
registran actividad, funcionalidad,
dolor y duracién de la remision en
280% de los pacientes
Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes con registro en la HC
de DAS28, CDAI o SDAI

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes con registro en la HC
de HAQ

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes con registro en la HC
de EVA-dolor

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes en remision
segun indice

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes en remision segun
actividad y otros criterios
médicos

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Fuente e

Formula

N.° de pacientes AR

con registro en la HC

de valoracion integral HC
(en el altimo afio) /

n.° total de pacientes

Todos

N.° de reumatdlogos
que registran en la HC
la valoracion integral (en HC
el ultimo afo) en >280%
de sus pacientes

Todos

N.° de pacientes de AR

con registro en la HC
de actividad clinica HC
en la dltima visita /

n.° total de pacientes

Todos

N.° de pacientes AR con
registro en la HC de HAQ
en el ultimo afio /
n.°total de pacientes

HC Todos

N.° de pacientes de AR

con registro en la HC
de EVA-dolor en HC
la dltima visita /

n.° total de pacientes

Todos

N.° de pacientes en
remision en la tltima
visita (segun indice) /
n.° total de pacientes

HC Todos

N.° de pacientes
en remision en la ultima
visita (segun criterio HC
médico) / n.° total
de pacientes

Todos
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>80%
>80%
>80%
280%
> 80%

NA

NA



Tabla A3. Indicadores en el mes 4 (continuacion)

Variable

Pacientes con biolégicos

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes con cambio de
tratamiento tras la tltima visita

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes con registro de tiempo
en remisioén

Barreras identificadas

Acciones correctoras

a Tipo de
Formula Fuente b
paciente
N.° de pacientes con
tratamiento bioldgico
P - HC Todos
en la ultima visita /
n.° total de pacientes
N.° de pacientes con
cambio de tratamiento HC Todos

en la dltima visita /
n.° total de pacientes

N.° de pacientes con
registro de tiempo
en remision en la HC
HC en la altima visita /
n.° total de pacientes

Todos

Basal

Resultado

Objetivo

NA

NA

> 80%

AR: artritis reumatoide; CDAI: Clinical Disease Activity Index; DAS28: Disease Activity Score 28; EVA: escala visual analdgica; ENA: escala numérica analogica;

HAQ: Health Assessment Questionnaire; HC: historia clinica; SDAI: Simplified Disease Activity Index; Tto.: tratamiento.

Tabla A4. Indicadores en el mes 6

Variable

Pacientes con valoracion
integral segun el nuevo modelo
(actividad, funcionalidad, dolor
y duracidn) registrado en la HC

Barreras identificadas

Acciones correctoras

OPCIONAL. Reumatdlogos
que registran actividad,
funcionalidad, dolor y duracion
de la remision en 280% de
los pacientes

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes con registro
en la HC de DAS28,
CDAI o SDAI

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Fuente Tipo de

Foérmula

N.° de pacientes AR

con registro en la HC

de valoracion integral HC
(en el altimo afio)/

n.° total de pacientes

Todos

N.° de reumatdlogos

que registran en la HC

la valoracién integral HC
(en el ultimo afo) en
2>80% de sus pacientes

Todos

N.° de pacientes de AR
con registro en la HC
de actividad clinica en la HC
ultima visita / n.° total
de pacientes

Todos
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paciente

Basal

Resultado

Objetivo

> 80%

> 80%

> 80%



Tabla A4. Indicadores en el mes 6 (continuacion)

Variable

Pacientes con registro
en la HC de HAQ

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes con registro
en la HC de EVA-dolor

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes en remision
segun indice

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes en remision
segun actividad y otros
criterios médicos

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes en tratamiento

con bioldgicos

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes con cambio
de tratamiento tras
la ultima visita
Barreras identificadas

Acciones correctoras

Pacientes con registro
de tiempo en remision

Barreras identificadas

Acciones correctoras

Formula

N.° de pacientes AR con
registro en la HC de HAQ
en el dltimo afio /
n.° total de pacientes

N.° de pacientes AR
con registro en la HC
de EVA-dolor en la
ultima visita / n.° total
de pacientes

N.° de pacientes en
remision en la ultima
visita (segun indice) /
n.° total de pacientes

N.° de pacientes
en remision en la
ultima visita (segin
criterio médico) /
n.° total de pacientes

N.° de pacientes
con tratamiento bioldgico
en la dltima visita /
n.° total de pacientes

N.° de pacientes con
cambio de tratamiento
en la dltima visita /
n.° total de pacientes

N.° de pacientes
con registro de tiempo
en remision en la HC en

la altima visita /

n.° total de pacientes

Fuente

HC

HC

HC

HC

HC

HC

Tipo de

paciente

Todos

Todos

Todos

Todos

Todos

Todos

Todos

Basal | Resultado

Objetivo

> 80%

>80%

NA

NA

NA

NA

> 80%

AR: artritis reumatoide; CDAI: Clinical Disease Activity Index; DAS28: Disease Activity Score 28; EVA: escala visual analdgica; ENA: escala numérica analdgica;

HAQ: Health Assessment Questionnaire; HC: historia clinica; SDAI: Simplified Disease Activity Index; Tto.: tratamiento.
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3.2. Reuniones de seguimiento

Se prevé la realizacion de tres llamadas de seguimiento (en los meses 2, 4 y 6), con el fin de evaluar el
grado de implantacion del modelo, identificar posibles problemas o barreras surgidas y consensuar
acciones correctoras que permitan alcanzar los objetivos fijados y/u optimizar los procesos en curso.

Antes de cada llamada de inicio y seguimiento, se recomienda que los distintos profesionales implicados
en el proceso de implantacion mantengan una reunién de caracter multidisciplinar. Estas reuniones
permitiran analizar los resultados obtenidos y compartir, de forma estructurada, las barreras identificadas
que puedan estar obstaculizando la consecucién de los objetivos planteados.

Anexo

N.° de pacientes Recursos / Estrategia
con el nuevo organizacion de comunicacion
modelo requerida y acciones a seguir

Equipo
de trabajo

Coordinador/a
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