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Resumen ejecutivo

Introduccion

Las enfermedades crdnicas inflamatorias inmunomediadas (IMID) son un grupo de enfermedades que
comparten una inflamacién crénica sistémica, causada por una alteracion del sistema inmune, que
puede afectar a distintos érganos 2. En Espafia, las IMID afectan a mas de 2,5 millones de personas.
Ademas, en el 9% de los casos, se observa la coincidencia de dos o mas IMID en el mismo paciente 3.

La espondiloartritis axial (EspAax) y la artritis psoridsica (APs) son dos de las IMID mas frecuentes.
Aproximadamente, medio millon de personas sufren EspAax en Espafia y unas 350.000 personas sufren
APs (véase Figura 1):

Figura 1: Situacion de las IMID en Espaiia

2,5 millones de personas con IMID

9% de los pacientes sufren concurrencias

500.000 personas con EspAax

350.000 personas con APs

42 U o =

Estas patologias pueden provocar un alto grado de discapacidad y reducir la calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS) de las personas que las padecen. Ademas, generan un gasto considerable para el
sistema de salud, debido a los altos costes directos derivados del uso frecuente de recursos sanitarios y
a los costes indirectos asociados a las pérdidas de productividad laboral.

En nuestro pais no existen actualmente itinerarios clinicos definidos para el manejo de las IMID, lo que
dificulta una atencién integral del paciente, resultando en un diagndstico y tratamiento tardio de estas
enfermedades.
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Objetivo

Definir un Modelo asistencial para la atencion integral de los pacientes con EspAax y APs que sirva
como base para que otros profesionales sanitarios puedan adaptarlo con facilidad en su entorno, el
cual permita:

e Organizar la atencion al paciente, basada en una gestion clinica integrada y multidisciplinar.

e Homogeneizar la practica clinica y optimizar los tratamientos, eliminando las actividades que no
aporten valor.

e Optimizar los resultados clinicos, disminuir la discapacidad asociada y mejorar la calidad percibida
por los pacientes.

e Definir un sistema de seguimiento y evaluacién de los resultados en salud.
Métodos

En primer lugar, se llevd a cabo una revision de la literatura cientifica y la literatura gris sobre la
situacion general de la EspAax y la APs en Espafia, la informacidon sobre modelos asistenciales para el
manejo de EspAax y APs, y las premisas para la implantacion de un modelo de atenciéon multidisciplinar.

A continuacidn, se realizé un grupo focal con siete pacientes con EspAax y APs. Se utilizaron las técnicas
del mapa de empatia y del mapa de experiencia del paciente para identificar en qué aspectos se
sienten los pacientes mejor atendidos y con qué dificultades se encuentran en cada fase de manejo de
su enfermedad (prediagndstico, diagndstico, tratamiento y seguimiento).

Por ultimo, se llevaron a cabo tres reuniones con un comité multidisciplinar de 18 expertos (profesionales
sanitarios, gestores sanitarios y representantes de pacientes). El fin consistié en realizar aportaciones

a la evidencia hallada en la literatura cientifica y lo informado por el grupo focal de pacientes, y en
consensuar finalmente el modelo ideal y factible para la atencion de pacientes con EspAax y para
pacientes con APs, y proponer las premisas para su implantacién en centros sanitarios.

Figura 2: Metodologia del proyecto

\
Q 3 revisiones de la literatura

”l 1 grupo focal con pacientes (n=7)

? > Og 3 reuniones con expertos (n=18)

/
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Resultados

1. Situacion actual en el manejo del paciente con EspAax y APs

El modelo actual de atencion fragmentada para EspAax y APs dificulta la calidad asistencial de los
pacientes y genera una carga considerable, tanto para los propios pacientes como a nivel asistencial
y econémico. Asi, existen una serie de necesidades no cubiertas en el manejo actual de la EspAax vy la
APs, y que por tanto constituyen prioridades para el manejo de estos pacientes mediante un modelo
de atencion integral (véase Figura 3).

Figura 3: Situacion actual en el manejo de la EspAax y APs

4
Importante prevalencia y abordaje complejo O}O Impacto negativo en CVRS y alta carga asistencial
debido al grado de comorbilidad y concurrencia — e impacto econdémico
A —

Atencion y seguimiento fragmentados, que dificulta la Calidad Asistencial

o
o x Seguimiento independiente
del paciente por varios

especialistas

Falta de itinerarios
x clinicos establecidos

Mﬂ Variabilidad en el manejo

de pacientes

[3111}

Se requiere nuevo modelo con estructura y circuito de atencién claramente definido,
enfocado entorno al paciente, que permita:

Aumentar el conocimiento y la conciencia
Una atencion multidisciplinar coordinada de pacientes y médicos sobre la enfermedad
(informacion y formacidn)

Reducir el tiempo hasta el diagndstico Mejorar la comunicacion médico-paciente
. Focalizarse en las prioridades de los pacientes
Comparar resultados y detectar oportunidades L .
R para los objetivos del tratamiento (dolor, efectos
de mejora .
secundarios)

Implicar al paciente y valorar el impacto
de las intervenciones en los resultados percibidos
por el paciente

Es por tanto necesario definir un nuevo modelo de atencidn integral para EspAax y para APs, el cual se
fundamente entorno al paciente.
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2. Modelo asistencial para EspAaxy APs

Existen diferencias entre la patologia axial y periférica, por lo que se ha desarrollado un modelo de
atencion para cada patologia: EspAax y APs. Los aspectos clave del nuevo modelo se focalizan en once

temas principales (véase Figura 4).

Figura 4: Aspectos clave del modelo asistencial para la atencion de EspAax y APs

Abordaje
multidisciplinar
Relacion ‘ .

médico-paciente

) 4 g

Especialista
de referencia

Estructura/

) Educacién/
organizacion . L
o informacién
sanitaria
[ | |
Modelo
asistencial
L Rol de
Derivacién ,
enfermeria
Seguimiento Vision
virtual holistica
. Resultados
AEIETETEE || de vida real

Para ello, se han definido seis procesos clave para el desarrollo del modelo de atencién: identificacion,
admision, evaluacion, seguimiento, tratamiento y alta del paciente (véase Figura 5). La atencion
multidisciplinar por parte de los diferentes especialistas implicados en el modelo puede estructurarse
de diferentes maneras, preferiblemente de manera presencial conjunta (en la misma consulta) o
presencial paralela (en consultas cercanas).

Figura 5: Mapa de procesos clave

4 5.
Seguimiento

1. 2. 3.
Identificacion Admision Evaluacion
del paciente

Plan de
atencidn sanitaria
(Tratamiento)

Identificacion de Incorporacién del Valoracién inicial Determinacion del Seguimiento de Tramitacion del alta

los pacientes que paciente al sistema del paciente plan de atencién la evolucion de pacientes que
cumplen los criterios de informacion en el modelo integral del paciente del paciente, gestion cumplen criterios
de inclusién y pueden del modelo de citas de salida del

ser remitidos
al modelo

Por otra parte, se han detallado asimismo los subprocesos a seguir, y se han dividido entre aquellos
procesos que tienen lugar antes de que el paciente sea visitado en el modelo (identificacion y admision)

modelo; derivacién
al facultativo
correspondiente

y los que tienen lugar una vez el paciente es admitido en el modelo (evaluacién, tratamiento, seguimiento
y alta) (EspAax: véanse Figura 6, Figura 7; APs: Figura 8, Figura 9).
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Figura 6: Flujo del proceso de identificacion y admision del paciente con EspAax

1. Identificacion 2. Admision
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Figura 7: Flujo de evaluacion, tratamiento, seguimiento y alta del paciente con EspAax
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Figura 8: Flujo del proceso de identificacion y admision del paciente con APs
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Figura 9: Flujo de evaluacién, tratamiento, seguimiento y alta del paciente con APs
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3. Indicadores de funcionamiento y resultados del modelo

Para valorar el rendimiento del modelo, se recomienda medir 12 indicadores de accesibilidad, 10 indicadores
de actividad, 2 indicadores de opinion, 1 indicador de calidad asistencial, 3 indicadores de recursos y

2 conjuntos de indicadores de resultados (clinicos y de CVRS). Entre ellos, 7 indicadores se consideran
indispensables (véase Tabla 1).

Tabla 1: Indicadores indispensables en el modelo

Tipo de indicador Indicador / medida

Primera visita en el modelo % pacientes que cumplen el tiempo maximo hasta la primera visita en el modelo (15-30 dias)

% pacientes que cumplen el tiempo maximo desde la derivacion urgente hasta la visita por el especialista

Ti h | ivacio
iempo hasta la derivacién urgente (1-2 semanas)

Reingresos en el modelo N2 de pacientes que ingresan nuevamente en el modelo/ N2 de pacientes dados de alta en el modelo

Primeras consultas sucesivas N2 medio de sucesivas primeras consultas

indice entradas/salidas N2 de pacientes que entran en el modelo/ N2 de pacientes que son dados de alta del modelo

Criterios Only Tools EspAax y APs*
Cuestionario genérico SF-12

CVRS
Cuestionario especifico AsQoL (EspAax) y VITACORA (APs)

4. Plan de implantacién del modelo en centros sanitarios

Se han definido una serie de premisas para la implantacion del modelo en los centros/CC.AA, en relacion
con las actividades a realizar (plan operativo), la organizacién (plan de gestién) y la comunicacién relativa
al modelo dentro del propio centro y fuera del mismo (plan de comunicacién) (véase Figura 10).

Figura 10: Premisas para la implantaciéon del modelo

- Lograr interés del Definir la Desarrollar
Plan operativo realidad actual gestor, directivos, estructura programa de
servicios necesaria formacion
92 q 1 A A Fomentar
o4 Gestion unidad Definir coordinador, Organizar consulta Ry,
Plan de gestién multidisciplinar especialistas conjunta o cercana ':iae'ih;algiaecr::: Evaluar resultados

Comunicacion
general y por
el paciente

Seleccionar responsable
Plan de comunicacion de comunicacion interna y explicar modelo
a servicios implicados

Difundir el modelo Comunicar a AP
a la organizacion y servicio de salud

Conclusiones

El presente proyecto presenta de manera detallada las bases generales para el desarrollo y la implantacion
de un modelo asistencial integral para pacientes con EspAax y un modelo para pacientes con APs, con
el objetivo de que sirvan como base para su adaptacion en centros sanitarios. Su aplicacion posibilitard
optimizar la atencion de los pacientes y los resultados obtenidos, asi como detectar oportunidades de mejora.
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1. Introduction

Las enfermedades crdnicas inflamatorias inmunomediadas (IMID) son un grupo de enfermedades que
comparten una inflamacién crénica sistémica, causada por una alteracion del sistema inmune, que
puede afectar a distintos érganos 2. En Espafia, las IMID afectan a mas de 2,5 millones de personas. En
el 9% de los casos, se observa la coincidencia de dos o mas IMID en el mismo paciente *.

Como parte de las IMID, la espondiloartritis (EspA) abarca un grupo de afecciones inflamatorias con
algunos rasgos comunes, incluyendo manifestaciones extraarticulares. Pueden verse afectadas tanto las
articulaciones periféricas como las axiales. La mayoria de las personas con estas afecciones sufren bien
espondiloartritis axial (EspAax) o artritis psoriasica (APs) °.

Los profesionales sanitarios en entornos no especializados no siempre reconocen los signos y sintomas
de la EspA, en particular los sintomas de la columna vertebral, que pueden atribuirse erréneamente

a otras causas de dolor lumbar. Este hecho puede provocar retrasos sustanciales en el diagndstico

y el tratamiento, con la consiguiente progresion y discapacidad de la enfermedad, la reduccion de

la CVRS vy la capacidad laboral, generando un gasto considerable para el sistema de salud >¢. Esto es
particularmente relevante en la EspAax, que puede presentarse con sintomas insidiosos tal vez dificiles
de diferenciar de un simple dolor de espalda mecdanico, a menos que se lleve a cabo una evaluacién
apropiada °.

Los pacientes con IMID presentan con frecuencia comorbilidades de otras patologias %7, por lo

que necesitan la intervencién de diferentes profesionales sanitarios. En nuestro pais no existen
actualmente itinerarios clinicos definidos para el manejo de las IMID, sino que cada centro desarrolla
iniciativas propias, siendo lo mas habitual el seguimiento independiente del paciente por parte

de varios especialistas segln sus areas concretas de experiencia: dermatodlogos, reumatélogos,
gastroenterdlogos, oftalmdlogos o médicos de familia, entre otros . Este modelo tradicional de
atencion fragmentada dificulta una atencion integral del paciente e interrumpe su continuidad
asistencial, resultando en un diagndstico y tratamiento tardio de estas enfermedades °.

Asi, las IMID plantean un desafio organizativo y una oportunidad de mejora de la calidad del sistema
sanitario. Por ello, se considera necesario definir un nuevo modelo asistencial para mejorar la
atencion de los pacientes con EspAax y APs. Este modelo debe basarse en un abordaje multidisciplinar
coordinado entre los diferentes especialistas implicados en la atencién de los pacientes con IMID,

el cual contribuirad a que se tomen las decisiones de forma conjunta y a garantizar que los pacientes
reciban la mejor atencién posible °.
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2. Objetivos

Objetivo del proyecto

Definir un Modelo Asistencial para la atencion integral de los pacientes con EspAax y APs que sirva
como base para que otros profesionales sanitarios puedan adaptarlo con facilidad en su entorno, el
cual permita (véase Figura 11):

e QOrganizar la atencidn al paciente, basada en una gestion clinica integrada y multidisciplinar.

e Homogeneizar la practica clinica y optimizar los tratamientos, eliminando las actividades que no
aporten valor.

e Optimizar los resultados clinicos, disminuir la discapacidad asociada y mejorar la calidad percibida
por los pacientes.

e Definir un sistema de seguimiento y evaluacién de los resultados en salud.

Figura 11: Objetivos del modelo

Organizar la atencion
al paciente con
EspAax y APs, basada
en una gestion clinica
integrada
y multidisciplinar

Paciente

Optimizar los
resultados clinicos
y mejorar la calidad
percibida por los
pacientes

Homogeneizar
la practica clinica
y optimizar
los tratamientos
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Mision del modelo de atencion integral

La mision del modelo a desarrollar es proporcionar una atencion sanitaria integral para mejorar la salud
y CVRS de las personas con EspAax y APs (véase Figura 12):

e Basada en la mejor evidencia cientifica disponible.

¢ Con una asistencia sanitaria especializada.

e Mediante un abordaje multidisciplinar.

¢ Mediante medios diagndsticos y terapéuticos oportunos.
e Con laimplicacién de los pacientes.

¢ Aportando informacién adecuada a pacientes, familiares y/u otros profesionales sanitarios.

Figura 12: Misién del modelo

N, 0. &
° ° Y o 1N EID]

Atencion Implicacion Asistencia basada

multidisciplinar del paciente en la mejor
evidencia cientifica

Vision del modelo de atencion integral

La mision del modelo a desarrollar es aspirar a ser un modelo de referencia en la atencion a personas
con EspAax y APs, que permita (véase Figura 13):

e Mejorar la atencion a los pacientes con EspAax y APs.

¢ Obtener mejores resultados a través de diagndsticos mas tempranos y precisos que resultan en
una intervencion rapida.

e Proporcionar el tratamiento adecuado a la situacién del paciente hasta el momento del alta,
buscando satisfacer sus expectativas y las de sus familiares, utilizando la mejor evidencia cientifica.

¢ Promover mayor colaboracidon entre profesionales e innovacién a través de la formacion, hallazgos
e investigacion.

Figura 13: Vision del modelo

. &®
Atencidn integral Excelentes Generacion y difusion
centrada en resultados clinicos de conocimiento

el paciente y de satisfacciéon
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3. Comité de expertos

Un comité de expertos multidisciplinar formo parte del proyecto para debatir y llegar a un consenso
sobre los aspectos abordados. Este comité estaba integrado por 18 miembros: profesionales sanitarios
de diferentes disciplinas, con experiencia en el manejo de pacientes con EspAax y/o APs; gestores
sanitarios; y pacientes/representantes de pacientes (véase Tabla 2).

Tabla 2: Miembros del comité de expertos del proyecto

Profesional

Juan Carlos Torre

Jordi Gratacds

Xavier Juanola

Eugenio de Miguel

Carlos Gonzalez

Jordi Guardiola

Lorena Rodriguez

Anna Lépez Ferrer

Alfredo Adan

Maite Sdinz de la Maza

Laura Cano

Vicente Merino

Juan Carlos Hermosa

Sandra Ros Abarca

Reumatologo

Reumatdlogo

Reumatologo

Reumatologo

Reumatdlogo

Gastroenterélogo

Gastroenterdloga

Dermatdloga

Oftalmdlogo

Oftalmdloga

Enfermera

Farmacéutico

Meédico de atencién primaria

Psicologa

Centro

Coordinador grupo Gresser (Grupo para el estudio de la Espondiloartritis
de la Sociedad Espafiola de Reumatologia); H. Monte Naranco (Oviedo)

H. Parc Tauli (Barcelona)

H.U. de Bellvitge (Barcelona)

H.U. La Paz (Madrid)

Director CEIMI (Centro de Enfermedades Inflamatorias Mediadas
por la Inmunidad); H.U. Gregorio Marafién (Madrid)

H.U. de Bellvitge (Barcelona)

H.U. de Bellvitge (Barcelona)

H. de la Santa Creu i Sant Pau (Barcelona)

H.U. Clinic (Barcelona)

H.U. Clinic (Barcelona)

Hospital Regional Universitario de Mélaga. Vicepresidenta de OPEN REUMA.

H.U. Virgen Macarena (Sevilla)

Coordinador Aparato Locomotor SEMFYC (Sociedad Espafiola
de Medicina de Familia y Comunitaria)

H. de la Santa Creu i Sant Pau (Barcelona)

Alberto Fernandez de Leén

Paloma Casado

Subdirector Médico

Médico Especialista
de la Unidad de Calidad

H.U. Central de Asturias (HUCA) (Oviedo)

H. Clinico San Carlos (Madrid)

Pedro Plazuelo

Santiago Alfonso

Presidente

Director

CEADE (Coordinadora Espafiola de Asociaciones de Espondiloartritis)

Accion Psoriasis
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Las funciones principales del comité de expertos fueron las siguientes:
e Participar en las reuniones presenciales de trabajo.
e Proporcionar asesoramiento, sirviendo como eje durante todas las fases del proyecto.
e Revisar y aportar sugerencias sobre los entregables del proyecto.

e Contribuir a la interpretacién y divulgacion de los resultados obtenidos.
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4. Metodologia

La metodologia empleada para el desarrollo del proyecto ha comprendido tres fases (véase Figura 14).

Figura 14: Metodologia empleada en el proyecto

1. Revision de la literatura
Mapeo de la situacién actual en relacién con:

El manejo de la EspAax y APs en Espafia.

La informacidn o experiencias sobre modelos asistenciales para el manejo de la EspAax
y la APs en Espafia.

Las recomendaciones para la implantacidn de unidades de atencién multidisciplinar

y los indicadores de funcionamiento y resultados en salud.

2. Grupo focal con pacientes

Reunioén presencial con pacientes con EspAax y APs para identificar las necesidades que perciben y
los principales aspectos positivos y negativos de la atencidn recibida a lo largo de las diferentes fases
de su enfermedad (prediagndsitco, diagndstico, tratamiento y seguimiento), permitiendo identificar
posibles acciones de mejora.

3. Reuniones del comité cientifico
Consensuar el modelo ideal y factible para la atencion de EspAax y APs.

Complementar la informacion obtenida en la revision de la literatura y el grupo focal con
pacientes para identificar los aspectos mas relevantes de un modelo de atencion integral.
Definir el proceso asistencial (y los subprocesos) y los profesionales implicados, sus roles

e interrelacion.

Establecer los indicadores de funcionamiento y resultados en salud del modelo y las premisas
para su implantacién en CC.AA. o centros sanitarios.

4.1. FASE 1: Revision de la literatura

Se llevaron a cabo tres revisiones de la literatura, con el objetivo de contextualizar el proyecto e
identificar aquellos aspectos a consensuar/debatir en las reuniones realizadas con el comité cientifico
que debian basarse en la evidencia (ej.: pruebas de cribado necesarias, resultados en salud).

Para tal fin, se revisaron las bases de datos MedLine/PubMed (véase Anexo 1: Estrategias de busqueda
en bases de datos internacionales) y fuentes de literatura gris (periédicos sanitarios, Google Académico
[tesis, libros, patentes, documentos relativos a congresos y resimenes], y paginas web de sociedades
cientificas y asociaciones de pacientes).

e La primera revisién tuvo como objetivo describir la situacién general de la EspAax y la APs en
Espafia: epidemiologia, manifestaciones, concurrencias/comorbilidades, carga de la enfermedad
y necesidades no cubiertas en el manejo del paciente.

¢ La segunda revisidn tuvo como objetivo identificar informacion o experiencias sobre modelos
asistenciales para el manejo de EspAax y APs en Espafia, incluyendo los procesos clave a desarrollar.

¢ La tercera revision tuvo como objetivo describir las recomendaciones para la implantaciéon
de unidades de atencién multidisciplinar y los indicadores de funcionamiento y resultados
(especificos por patologia) del modelo que es necesario evaluar.
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4.2. FASE 2: Grupos focales con pacientes

Se llevé a cabo un grupo focal con siete pacientes con EspAax y APs, con o sin concurrencia de otras IMID
(véase Figura 15).

Figura 15: Perfil de participantes en el grupo focal de pacientes
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ww EspAax sin concurrencias
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4.2.1. Mapa de empatia

En primer lugar, se empled la técnica del mapa de empatia, con el fin de identificar en qué aspectos
se sienten los pacientes mejor atendidos y arropados por los profesionales sanitarios, asi como los
problemas vy las dificultades que encuentran en el dia a dia de su enfermedad.

Se presentd a los pacientes una serie de imagenes y se exploré como conectaban las imagenes con las
preguntas planteadas. En parejas, los participantes explicaron el “para qué” habian elegido la imagen,
“qué les llamaba la atencién”, “qué les generaba”, en “qué pensaban”, y “con qué emocién conectaban”.
De este modo, se fomentd una conversacion intima y profunda, que conecta con el paciente y su
vivencia, con el objetivo de hacer aflorar sus necesidades. Una vez detectadas las necesidades, se
pusieron en comun y se agruparon siguiendo los cuatro ejes del mapa de empatia: 1. Objetivos /
Intereses / Deseos / Prioridades; 2. Frustraciones / Dificultades / Barreras; 3. Entorno / Relaciones /

éQué escucho?; 4. Lenguaje / ¢Qué digo? / ¢ Qué hago?
4.2.2. Mapa de experiencia

A continuacion, se realizd un ejercicio de reflexion individual para anotar las propias vivencias y experiencias
de cada paciente y después se puso en comun en cada una de las etapas del mapa de experiencia del
paciente o Patient Journey: Prediagndstico, Diagndstico, Tratamiento, Seguimiento y Monitorizacion.

El mapa se dividié en experiencias positivas en la parte superior y experiencias negativas en la parte
inferior, siendo la linea central el punto de neutralidad. Cuanto mas arriba sitUan los pacientes la
vivencia, significa que se percibe como mas positiva, y cuanto mas abajo, se percibe como mas negativa.
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4.3. FASE 3: Reuniones del comité cientifico

Se llevaron a cabo tres reuniones presenciales con el comité cientifico del proyecto (véase Figura 16),
dinamizadas con la técnica del grupo de discusion, la cual permite obtener informacién amplia sobre el
tema propuesto de un modo estructurado.

Figura 16: Reuniones del comité cientifico

MODELO .
ASISTENCIAL SESION 1: Grupo de discusion

ACTUAL e Revisary validar el diagnéstico de la situacion actual identificado en la revision de la literatura
y en el grupo focal con pacientes.
« Definir la situacion actual en base a la experiencia de los participantes. Identificar las fortalezas

y debilidades.
MODELO
ASISTENCIAL .
IDEAL SESION 2-3: Grupo de discusion para consensuar el modelo ideal valorando la utilidad y factibilidad

de cada propuesta. Se dividieron los contenidos en dos sesiones.
« SESION 2: Consenso del proceso ideal y especialistas implicados en el manejo de cada
patologia de interés.
MODELO « SESION 3: Consenso de indicadores de funcionamiento y resultados en salud a medir en cada

ASISTENCIAL patologia de interés y plan de implantacién en CC.AA./ centros sanitarios.
FACTIBLE

4.3.1. Primera reunion

La primera reunién del comité de expertos se llevd a cabo el 20 de marzo de 2019. El objetivo de la
misma consistié en definir los aspectos mas relevantes de un modelo de atencion integral y los grupos
homogéneos de pacientes a considerar, con base en la situacion actual de la atencién de las patologias
de interés, e incorporando la experiencia y necesidades del paciente.

Durante la reunion, se presentaron a los participantes los resultados de la revision de la literatura sobre
la situacion actual del manejo de EspAax y APs en Espafia, y los resultados obtenidos en el grupo focal
realizado con pacientes. Tras ello se realizd un grupo de discusion, basado en dos sesiones de trabajo.

Sesion 1

En la primera sesidn, los expertos revisaron, validaron y realizaron aportaciones sobre el diagndstico
de la situacién actual reportado en la literatura cientifica (revision de la literatura) y los resultados
del grupo focal con pacientes. Para ello, se utilizd la técnica “Seis sombreros para pensar”, que
consiste en una forma de estructurar el pensamiento, identificando los distintos tipos de informacién
que se maneja y se genera, formando un mapa completo de la idea desde perspectivas diferentes y
complementarias, lo que permite llegar mas facilmente a soluciones y acuerdos.

Se debatié sobre como matizar y complementar los resultados de la situacion planteada (situacion
actual del manejo de la EspAax y APs), a valorar desde diferentes perspectivas: hechos y datos,
sentimientos-intuicién, peligros-dificultades-riesgos, lado positivo y creatividad, ademas de contar con
la figura de un moderador (facilitador) (véase Figura 17).
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Figura 17: Seis sombreros para pensar

g 1

SENTIMIENTOS, PELIGROS,
INTUICION DIFICULTADES
Y RIESGOS

u 11

FACILITADOR CREATIVIDAD

Se valoro a continuacion si los perfiles de pacientes con EspAax y APs se consideran homogéneos,
y deberian por tanto integrarse en un modelo de atencién comun, o son diferentes, y se deberian
desarrollar modelos de atencidon independientes.

Sesion 2

En la segunda sesion, se consulto a los expertos cudles deberian ser los aspectos clave del futuro modelo
asistencial para la atencion integral de pacientes con EspAax y APs. Se utilizd la técnica “manual thinking”,
herramienta basada en mapas plegables y etiquetas removibles que facilita compartir tareas como

la planificacién, la creacion de ideas y la toma de decisiones. Los participantes apuntaron sus ideas y
pensamientos en las etiquetas de diferentes tamafios y colores, que se organizaron sobre el mapa para
crear un documento visual del pensamiento del grupo. Finalmente, se llevd a cabo un debate grupal
sobre las diferentes aportaciones.

4.3.2. Segunda reunién

La segunda reunion del comité de expertos se llevd a cabo el 19 de junio de 2019. El objetivo de la misma
fue definir el proceso asistencial y los subprocesos del modelo, asi como definir los profesionales
implicados, sus roles y la interrelacion entre ellos y con los pacientes.

Los procesos clave identificados en la literatura se desarrollaron en formato de diagramas de flujo y
se describieron mas en detalle en formato de tabla, incluyendo las variables: descripcién del proceso,
localizacion, profesionales implicados, subprocesos y tareas clave.

Durante la reunion, se presentaron a los participantes los resultados de los procesos y subprocesos
clave identificados en la revision de la literatura cientifica. Se utilizo la técnica “manual thinking” para
visualizar las aportaciones de cada uno en los procesos y se llevd a cabo un debate grupal para definir
los procesos y los profesionales implicados en el modelo.

4.3.3. Tercera reunion

La tercera reunion del comité de expertos se llevd a cabo el 10 de octubre de 2019. El objetivo de la
misma consistié en definir los indicadores de funcionamiento y resultados (especificos por patologia)
del modelo que es necesario evaluar y el plan de implantacién del modelo a nivel de CC.AA. o centros
sanitarios.
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Se desarrollé un documento prework con una propuesta de indicadores de funcionamiento y de
resultados en salud especificos por patologia basado en la revision de la literatura, el cual fue enviado a
los participantes de manera previa a la reunion. Los expertos debian valorar los indicadores propuestos
y seleccionar aquellos que consideraran mas apropiados para valorar el funcionamiento y los resultados
en salud del modelo, acorde con su relevancia y factibilidad; asi como sefialar los instrumentos de
valoracién mas adecuados para la medicidn de los indicadores de efectividad clinica. Asimismo, los
expertos realizaron sus aportaciones sobre cualquier otro indicador o instrumento de valoraciéon que
consideraran relevante.

Durante la reunidn, los expertos debatieron y votaron acerca de la propuesta de indicadores y resultados
en salud especificos por patologia, ordenados en funcion de la importancia otorgada a los mismos
(porcentaje de expertos que lo consideraban relevante y factible) en el prework, y consensuaron la
version final de los indicadores apropiados para el modelo.

Por ultimo, los expertos se dividieron en tres grupos de trabajo multidisciplinares para realizar
aportaciones acerca de los aspectos mas relevantes a tener en cuenta para la implantacion del modelo
de atencion para el paciente con EspAax y el modelo de atencion para el paciente con APs (véase
Figura 18). Cada grupo contd con la participacion de un médico reumatdlogo, como figura clave en la
atencion de pacientes con EspAax y APs. Se realizd una tormenta de ideas en cada equipo, utilizando la
técnica de “manual thinking”* para formalizar y agruparlas. Las ideas se debatieron de forma rotativa
entre grupos a través de un debate sobre las diferentes aportaciones de los participantes, para llegar
finalmente a la realizacién de un mapa visual que recopilaba los aspectos mas relevantes.

Figura 18: Plan de implantacion del modelo

1. Plan operativo

Actividades a realizar para la implantacion (formacion,
procedimientos, cambios de personal e instalaciones,
estimar la demanda, etc.)

“Metas a alcanzar”

v

2. Plan de gestion

Nombrar responsables y roles
“Organizacion”

v

3. Plan de comunicaciéon

Acciones para la comunicacion interna (seno hospital)
y externa (area sanitaria) para poner en valor la iniciativa
y facilitar la coordinacion

Cronograma

Puesta en marcha de las iniciativas previstas

*Herramienta basada en mapas plegables y etiquetas removibles que facilita compartir tareas como la planificacion, creacion de ideas y la toma
de decisiones. Los participantes anotaron sus ideas y pensamientos en las etiquetas de diferentes tamafios y colores, que se organizaron sobre el
mapa para crear un documento visual del pensamiento del grupo.
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5. Resultados

5.1. Situacion actual en el manejo del paciente con EspAaxy APs

Se presentan los resultados integrados de la revisién de la literatura sobre la situacién actual del manejo
del paciente y las aportaciones realizadas por los pacientes en el grupo focal y por los expertos en el
grupo de discusion.

5.1.1. Introducciéon a las IMID

El término IMID engloba enfermedades que comparten:
e Una prevalencia elevada;

e Genes de susceptibilidad y factores de riesgo, que pueden justificar la presencia de varias IMID en el mismo
individuo y la agregacion familiar de multiples IMID;

e Una respuesta inmunitaria inapropiada o excesiva;
e Un dafio inflamatorio crénico que puede afectar a distintos 6rganos;

e La aparicién de comorbilidades y complicaciones comunes generadas por los efectos crénicos de la inflamacion,
en mayor medida que la poblacién general.

Las IMID constituyen un grupo de entidades clinicas heterogéneas, con elementos comunes, pero que
a su vez poseen repercusiones muy diferentes. Todas ellas tienen en comun la desregulacién de la
respuesta inmune !, que termina provocando una lesion inflamatoria créonica, muchas veces intensa,
de cualquier 6rgano o sistema 2. Estas enfermedades causan una importante morbilidad, mortalidad

y pérdida econdmica significativa para quienes las padecen. Entre otras, han sido descritas la EspA, la
artritis reumatoide (AR), la colitis ulcerosa, la enfermedad de Crohn, la uveitis y la psoriasis (Ps) 2.

El término EspA describe un grupo de enfermedades inflamatorias crénicas que comparten
mecanismos patogénicos, caracteristicas clinicas y una predisposicion genética, determinada por la
positividad del antigeno HLA-B27 . Los términos "espondiloartropatias" y "espondiloartritis" se usan
indistintamente para referirse genéricamente a cualquiera de las enfermedades que componen la EspA.

Los criterios para el diagndstico de EspA de la Assessment SpondyloArthritis International Society
(ASAS) dividen las EspA en axiales (EspAax) y periféricas, segiin su distribucion anatémica 2. Dentro

de la EspAax, se pueden diferenciar dos fenotipos clinicos diferentes, atendiendo a la presencia o no
de lesién radiografica, denominados espondiloartritis Axial No Radiogréfica (EspAax-nr) y Espondilitis
Anquilosante (EA) >4, La APs, la artritis reactiva y la artritis asociada a enfermedad inflamatoria intestinal
(Ell) forman parte de las llamadas EspA periféricas **. Los pacientes con criterios de clasificacion de
EspA que no cumplen criterios diagnosticos de ninguna de las enfermedades anteriores, se clasifican
como EspA indiferenciadas.

5.1.1.1. Epidemiologia

e En Espafia se estima una prevalencia de IMID del 6,4%, afectando mayoritariamente a adultos jovenes, en
edad laboral.

e La EspAax y APs tienen una prevalencia significativa:

- Aproximadamente medio millén de pacientes sufren EspAax en Espafia (prevalencia: 1%-1,4%), siendo
la EA la mads prevalente (0,5%, 250.000 pacientes).

- Unos 350.000 pacientes sufren APs en Espafia (prevalencia: 0,75%).
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La prevalencia de las IMID varia considerablemente dependiendo de la enfermedad y de la poblacién.
En Espafia se estima actualmente una prevalencia de IMID del 6,4% (aproximadamente 2,5 millones
de personas). Por patologias, la prevalencia puntual oscila entre el 0,11y el 2,7%, siendo la IMID

mas prevalente la Ps (2,7%) 3. El perfil del paciente de las IMID es variable, aunque de forma general
todas pueden aparecer a partir de la juventud (15-30 afios), aumentando gradualmente con la edad y
alcanzando su maximo entre los 40 y 60 afios.

La prevalencia de EspA oscila entre el 0,1y el 2,5% 4, segln la etnia, la ubicacion geografica y, sobre
todo, la frecuencia del antigeno HLA-B27 en la poblacién general (el 90% de los pacientes con EA son
HLA-B27 positivo) 2. La prevalencia de EspAax y APs en Espafia se presenta en la Figura 19.

Figura 19: Prevalencia de EspAax y APs en Espaia

1-1,4% " 0,75% 3
(0,54% EA *#: 250.000 pacientes) (350.000 pacientes)

5.1.1.2. Manifestaciones clinicas y curso

Las manifestaciones clinicas asociadas a las IMID son heterogéneas, variando sustancialmente en funcién
del tipo de enfermedad **. Ademas, estas enfermedades presentan un curso clinico de impredecible, con
periodos de empeoramiento y remisién *7° (véase Figura 20).

Figura 20: Manifestaciones clinicas y curso de la EspAax 1314 y APs 420,21

EspAax
Manifestaciones
Afectacién de la columna vertebral y las articulaciones sacroiliacas, que tienden a soldarse,
provocando una limitacién de la movilidad.
El sintoma mas comun de inicio es el dolor lumbar inflamatorio: comienzo insidioso antes de los
40 afios, de predominio nocturno, que mejora con el ejercicio y no con el reposo. Marcada rigidez
matutina de mas de 30 minutos.
La EA, caracterizada por lumbalgia inflamatoria crénica y sacroileitis radiogréfica, es el prototipo de EspA.
Curso clinico
« Desde formas silentes que solo cursan con dolor lumbar por brotes de corta duracién sin dafio
estructural aparente a lo largo de su vida, hasta las formas anquilosantes mas graves.
o Tasa de progresion desde EspAax-nr a EA: 10-20% cada 2 afios. El 10-15% de los pacientes con
EspAax-nr no desarrolla sacroileitis radiografica.

b

APs

Manifestaciones

Presencia de psoriasis y artritis.

Puede afectar a las articulaciones periféricas, las del esqueleto axial (columna vertebral y
sacroiliacas), las entesis, vainas tendinosas (dactilitis), piel, ufias y otros érganos (intestino, ojo).
Manejo complejo debido a sus variadas formas de presentaciéon y manifestaciones tanto
musculoesqueléticas como cutaneas.

@ Actualmente se tiende a utilizar el término "enfermedad psoriasica", ampliando la idea tradicional
de enfermedad confinada a la piel y articulaciones e intentando representar su amplio espectro de
manifestaciones.

Curso clinico
o 20% de pacientes desarrolla formas graves y destructivas de artritis.
e <10% de pacientes tienen remisiones prolongadas libres de farmaco y sin progresion del dafio
radiogréfico. Importante iniciar un tratamiento precoz y continuado para evitar rebrotes.
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5.1.1.3. Manifestaciones extraarticulares y comorbilidades

e En Espafia, el 8,9% de los pacientes presenta concurrencia de al menos dos IMID.
e Las principales concurrencias de IMID son:
- EspA asociada a uveitis (25% de los pacientes con EA sufren uveitis)
- EspA asociada a Ell (5-10% de pacientes con EA sufren Ell)
- APsy Ps (25%-30% de los pacientes con Ps sufren APs)
e Los pacientes con IMID tienen mayor riesgo de sufrir comorbilidades que la poblacién general.

- Entre los pacientes con EspAax son frecuentes las enfermedades cardiovasculares, la ansiedad, trastornos
del suefio, depresidn y fibromialgia.

- Enlos pacientes con APs, existe una mayor prevalencia de sindrome metabdlico, enfermedades
cardiovasculares y trastornos del estado de dnimo.

e El manejo adecuado de las comorbilidades es de gran importancia en el prondstico de las IMID.

Debido a su patogenia comun y a que comparten genes de susceptibilidad y factores de riesgo, es
frecuente la presencia de varias IMID en el mismo paciente y la agregacion familiar de multiples IMID 222,
Asi, el 8,9% de los pacientes presenta al menos dos IMID 3, ascendiendo a aproximadamente 225.000
pacientes con IMID en Espafia °.

Un estudio realizado en 2017 compard el riesgo de desarrollar IMID entre pacientes con y sin IMID
existente, mostrando que los pacientes con un IMID inicial tuvieron un riesgo significativamente mayor
de desarrollar otra IMID secundaria respecto a los pacientes sin IMID (p<0,002) 2.

Ademas, las personas con IMID tienen un mayor riesgo de padecer determinadas comorbilidades

y complicaciones similares, en comparacion con la poblacion general, derivadas de los efectos
cronicos de la inflamacién como factores de riesgo cardiovascular, sindrome metabdlico, diabetes,
depresion o enfermedad renal, lo que complica el manejo de estas enfermedades y provoca un alto
grado de morbilidad y discapacidad #’. Resulta por tanto de gran importancia el manejo adecuado
de las comorbilidades en pacientes con IMID: la comorbilidad influye en el diagndstico, prondstico y
decisiones de tratamiento, y tiene un gran impacto sobre los recursos sanitarios 2.

Manifestaciones extraarticulares

El espectro clinico de las EspA es variado e incluye, ademas de las manifestaciones osteomusculares,
manifestaciones extraarticulares >4, definidas como los signos y sintomas que, originandose en érganos
y tejidos diferentes al aparato locomotor, se hallan relacionados etiopatogénicamente con las EspA .

Aproximadamente el 40% de los pacientes con EspA experimentan al menos una manifestaciéon
extraarticular durante el curso de la enfermedad ?°, que clasicamente son oculares (uveitis %¢), cutaneas
(Ps ) o intestinales (Ell 27) (véase Figura 21).
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Figura 21: Principales manifestaciones extraarticulares del paciente
con EspAax y APs

Mayor componente axial Mayor componente periférico
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EspAax + Uveitis ‘ APs + Uveitis
EspAax + Ell ‘ Q

e Enfermedad psoridsica y espondiloartritis

Entre las manifestaciones cutdneas asociadas a las EspA, la mas frecuente es la Ps %8, que afecta
principalmente a la piel y las ufias. Aunque la Ps precede a la afectacion articular en un 70% de los
casos, puede aparecer a la vez (13%) o después de la artritis (20%). En general, no hay correlacion
entre la gravedad de la Ps y la artritis **. No obstante, la afectacion cutdnea extensa se ha asociado con
una mayor incidencia de APs 7, En un estudio realizado en Espafia en 2012 (Casals-Sdnchez et al.),
basado en la revision de historias clinicas de pacientes con EspA, se observé que los diagndsticos, por
orden de frecuencia, fueron: EA (55,2%), APs (22,2%), EspA indiferenciada (16,1%), artritis asociada

a Ell (4,4%) y artritis reactiva (1,4%). Las manifestaciones extraarticulares mas comunes fueron: Ps
(20,8%), uveitis anterior (19,4%) y entesitis (16,9%) *.

En general, se estima que el 25-30% de los pacientes con Ps tienen o tendran alguna variante de APs **
en algin momento de la evolucién de la enfermedad.

e Enfermedad ocular y espondiloartritis

Las manifestaciones oculares suponen uno de los sintomas extraarticulares mas frecuentes en pacientes
con EspA, siendo la uveitis (inflamacion de la capa media del ojo) la mas prevalente 2. La uveitis anterior
(afectacién del iris y el cuerpo ciliar) es el tipo mas comun de uveitis, representando entre el 50% vy el
92% de los casos en los paises occidentales *. El curso clinico mas comun es el agudo (inicio repentino
y duracién limitada de menos de 3 meses) y puede ser recurrente (reactivacion tras mas de 3 meses sin
tratamiento).

Los pacientes con EA padecen a lo largo de su enfermedad uveitis anterior en el 25% de los casos 43¢
Ademds, un gran porcentaje (50%) de pacientes con uveitis anterior recurrente tienen una EspAax no
diagnosticada *. En un ndmero no desdefiable de casos la uveitis es el primer sintoma de la enfermedad y
en muchos mas ayuda a filiar una lumbalgia escasamente sintomatica *.

Hasta un 30% de los pacientes con APs tienen afectacion ocular. En el 20% de los casos se presenta en
forma de conjuntivitis, y sélo en un 7-10% se manifiesta como uveitis 3%,
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¢ Enfermedad intestinal y espondiloartritis

Mas de la mitad de los pacientes con EspA presenta lesiones en la mucosa intestinal **, por lo que en
muchas ocasiones estos pacientes pueden ser considerados como una EspA indiferenciada hasta que la
Ell se manifiesta. Incluso, la afectacion intestinal en estos pacientes puede no llegar nunca a manifestarse
clinicamente, considerandose como una afectacién intestinal subclinica, que se da hasta en el 60% de los
pacientes con EspA 2.

Asi, se estima que entre el 3% *y el 10% de casos de EA presentan Ell 3%, Asimismo, los estudios
apuntan a una asociacién entre la APs y la aparicion de Ell #*3, De esta manera, la presencia de APs se
ha asociado con un mayor ratio de prevalencia de Ell (1,8 [IC 1,3- 2,5]) ®.

e Otras manifestaciones extraarticulares

Ell y Ps: Las manifestaciones dermatoldgicas suelen aparecer en aproximadamente un 13-14% de los
pacientes con Ell *4. Asi, se ha descrito que la Ps se asocia con un mayor ratio de prevalencia de las
tres enfermedades gastrointestinales: enfermedad de Crohn (1,6), colitis ulcerosa (1,3) y enfermedad
intestinal inflamatoria (1,4) *.

Ell y uveitis: Las manifestaciones oculares de la Ell son poco frecuentes, apareciendo en menos del 10%
de los casos. Entre ellas, las mas frecuentes son la epiescleritis, la escleritis y la uveitis *.

Ell e hidradenitis supurativa: En los ultimos afios se han publicado series de pacientes en diferentes paises
gue confirman esta asociacién *. La prevalencia de hidradenitis supurativa en Ell es significativamente
superior con respecto a la poblacion general (6,8-10,6% frente a 1-2%) “°.

Comorbilidades

Los pacientes con APs presentan una alta prevalencia de comorbilidades, en comparacién con la
poblacion general 7. Una mayor carga de comorbilidad se asocia de forma independiente con peores
resultados en las EspA, que se reflejan en una mayor actividad de la enfermedad, peores medidas
funcionales y calidad de vida *.. Ademas, una mayor limitacion en las actividades de la vida diaria y

una mayor comorbilidad se asocian con una mayor utilizacién de recursos sanitarios ambulatorios y
hospitalarios en APs: la probabilidad de una mayor utilizacion de recursos es del doble en pacientes con
dos comorbilidades, y hasta 40 veces mas probable en aquellos con cuatro *.

El estudio internacional ASAS-COMOSPA evalud la prevalencia de comorbilidades y sus factores de
riesgo en 3.984 pacientes con EspA. Las comorbilidades mas frecuentes fueron osteoporosis (13%) y
Ulcera gastroduodenal (11%), y los factores de riesgo mas frecuentes la hipertension arterial (34%),
el habito tabaquico (29%) y la hipercolesterolemia (27%). En este estudio, la osteoporosis fue mas
frecuente que lo reportado en hombres jévenes sanos (alrededor del 5%), mientras que en relacion
con la Ulcera gastrointestinal existié una gran variabilidad entre paises (entre el 47% en Egiptoy el 2%
en China) *°.

La asociacion de las comorbilidades con peores resultados y mayor utilizacién de recursos sanitarios
pone de manifiesto la necesidad de identificar y tratar rapidamente las comorbilidades en las EspA,
pudiendo ser posible disminuir la utilizacion de recursos previniendo y tratando eficazmente las
comorbilidades asociadas.
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Figura 22: Comorbilidades en los pacientes con EspAax 13:325! y APs 21:47,5256
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Comorbilidades mas comunes, segln lo declarado por los pacientes: ansiedad, trastornos
del suefio, depresion, sobrepeso/obesidad, hipertension arterial, hipercolesterolemia o
fibromialgia, asi como uveitis y APs (concurrencias).

Tres de las cinco patologias concomitantes mds comunes entre los pacientes estaban
relacionadas con alteraciones psicoldgicas, tales como la ansiedad, la depresion y los
trastornos del suefio.

En EA, un 17,4% de los pacintes padece hipertension arterial, 9-20% osteoporosis, 4,7%
infecciones, 4,4% hepatopatia, 3,5% cardiopatia isquémica, 3,3% tumores malignos, un 2,1%
recibia anticoagulacion oral y un 1,1% padecia accidentes cerebrovasculares.

Mayor prevalencia de sindrome metabdlico (38%-58%) respecto a la poblacion general
(18-35%).

Mayor riesgo (43%) de desarrollar enfermedades cardiovasculares, con mas frecuencia

de factores de riesgo cardiovascular tradicionales, como hipertension, obesidad, diabetes
mellitus, dislipemia, metdstasis y consumo de tabaco; asi como también con la aterogénesis
acelerada relacionada con la inflamacion persistente.

Otras comorbilidades incluyen enfermedad hepdtica, trastornos del estado de dnimo (depresion
y ansiedad), osteoporosis, enfermedad renal, cancer, hiperuricemia y gota, e infeccion.

5.1.2. Carga de la EspAax y la APs

La EspAax y APs se asocian con una carga de enfermedad considerable, un aumento de costes sanitarios y una
disminucidn de calidad de vida y productividad laboral.

Las mujeres presentan mayor carga de enfermedad que los hombres, debido a un mayor impacto en la salud
mental y una mayor afectacion de las actividades diarias.

Resulta clave optimizar la funcionalidad y la salud mental del paciente, por la mejora en su calidad de vida y los
posibles ahorros en costes que los pacientes menos graves y con mejor salud mental pueden representar para el
sistema sanitario y la sociedad.

Al afectar a un porcentaje tan amplio de la poblacién, en su mayoria en edad laboral, las IMID tienen un
enorme impacto en la sociedad, siendo una fuente importante de incapacidad, discapacidad y cronicidad 2.

Ademas, al tratarse de enfermedades crénicas y degenerativas, diagnosticadas en pacientes jovenes, las
limitaciones funcionales, el dolor y el impacto sobre la CVRS de la EspAax y APs pueden no solamente
limitar su capacidad laboral, sino llevar a un incremento de consumo de servicios sanitarios a lo largo
de su vida. Esta reduccion de la capacidad laboral, junto con la necesidad de cuidados profesionales y/o
familiares, afecta no sdlo al paciente y sus familiares, sino también a la sociedad en su conjunto >7-5,

Por ello, durante las Ultimas décadas, las autoridades sanitarias han impulsado el desarrollo de estrategias
de salud para prevenir y controlar las enfermedades cronicas #%4.

5.1.2.1. Impacto en el paciente

El dolor, la limitacion funcional y el impacto psicolédgico que ocasionan la EspAax y APs deterioran la calidad
de vida de los pacientes.

Existe una gran carga de discapacidad asociada a estas enfermedades.

Las EspA repercuten también directamente en la economia personal del paciente.
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Calidad de vida relacionada con la salud

La CVRS es un indicador importante de la carga de la enfermedad y se define generalmente como un
concepto multidimensional que abarca los aspectos fisicos y mentales, asi como los componentes sociales
y econémicos asociados con una enfermedad o su tratamiento. Las IMID tienen un gran impacto en la
CVRS de los pacientes 3, ya que el dolor y la limitacién funcional afectan a la persona tanto en la esfera
fisica como en la psicoldgica y social 2° (véase Figura 23). Cuando la carga de la enfermedad se mide
teniendo en cuenta el impacto en la CVRS, tanto en su dimensidn fisica como mental, las enfermedades
reumaticas se sitlan entre las primeras debido a su frecuencia, y a la misma altura que otras enfermedades
crénicas prevalentes como las neuroldgicas, las cardiovasculares y las respiratorias .

Figura 23: CVRS en los pacientes con EspAax 13:67:68:69.70 y APg 16:71.72

El 70% de hombres y el 60% de mujeres con EspAax sufren ansiedad, trastorno del suefio, o depresion.
Ademas, el 21,1% necesita atencion psicoldgica, frente al 4,6% de la poblacion general .

Hasta un 45% de pacientes espafioles con EspAax presenta riesgo de mala salud mental (cuestionario
general de salud GHQ-12). Las mujeres y los jovenes mostraron mayor riesgo de mala salud mental,
respecto a los hombres y pacientes mayores, respectivamente 2.

El tratamiento de la enfermedad mejora la CVRS y los resultados clinicos:
« >50% de los pacientes con EspAax que reciben terapia bioldgica consigue una mejoria alta en
su calidad de vida, frente a <30% de los tratados con farmacos antiinflamatorios no esteroides
(AINE) y Ginicamente el 21% de los tratados con farmacos modificadores de la enfermedad

(FAME) 22,
]]I]I]]I]I]I]]I][ o Los pacientes con EspAax-nr presentan peor CVRS (cuestionario EQ-5D) que la poblacién
%% % general (0,776 vs 0,884; p<0,001). El tratamiento con bioldgicos se ha asociado con una
mejoria en la CVRS: reduccion de la puntuacion de dolor mayor que en pacientes naive a

bioldgicos (2,5 vs 4,0; p<0,001) . Ademas, los pacientes sin bioldgicos informaron de mayor
presentismo (28% vs 16%, p=0,037), deterioro general del trabajo (37% vs 19%, p=0,018), y
deterioro de la actividad (31% vs 23%, p=0,045), que aquellos con bioldgicos.

« En pacientes con EspAax-nr o con EA, tras el tratamiento con bioldgicos tanto la CVRS (EQ5D
y escala analdgica visual) como los resultados clinicos (dolor, tasa de sedimentacion de
eritrocitos y PCR) mejoraron rapidamente ©°.

@ Existe una dependencia entre el género y el grado de limitacion en las actividades de la vida diaria
que ocasiona la EspAax. El % de mujeres con limitaciones de mayor grado resulta superior al de
hombres, especialmente en los casos de comer, preparar comidas, hacer las compras, limpieza
domeéstica y andar por casa (salvo para vestirse, asearse y atarse los zapatos) *2.

En EA, los indices BASFI y BASDAI (funcionalidad y actividad) han mostrado correlaciones con
numerosas dimensiones de CVRS (cuestionario SF-36). Por su parte, practicamente ninguna de las
variables de BASMI (movilidad) presentaba relacion con ninguna dimensidn del cuestionario SF-36.
\/ | B Asi, la CVRS no parecia relacionada con la pérdida de movilidad que acontece en la EA, mientras que
la funcionalidad si muestra relaciéon con la CVRS ©°.

La APs impacta en la CVRS de los pacientes (cuestionario SF-36), con puntuaciones tanto en la
dimension fisica como mental por debajo de la poblacién general .

o Laevaluacion global del paciente (PGA) esta determinada principalmente por aspectos fisicos,
pero también fisiolégicos de la enfermedad: afrontamiento, dolor, trabajo, actividades de
ocio, ansiedad. Las lesiones cutaneas parecen tener menor impacto sobre la PGA que el
compromiso articular .

¢ Menos dolor y mejor capacidad de afrontamiento se correlacionan con una mejor
aceptabilidad del estado de la enfermedad .
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Discapacidad

El conocimiento del grado de discapacidad reconocido que tienen las personas con IMID puede ayudar
a valorar el deterioro que provoca la enfermedad. El porcentaje de personas con IMID que tiene
reconocido un grado de discapacidad es del 23%. Sin embargo, esta cifra resulta baja, considerando
que el 49% de los pacientes califican su enfermedad como moderada y el 20,6% como grave 2. En

un estudio basado en la revisién de historias clinicas de pacientes con EspA espafioles, constaba la
existencia de incapacidad laboral en el 8,3% de las historias clinicas 2.

En Espafia, una encuesta realizada a pacientes de Extremadura puso de manifiesto que el 44,2% de
las personas con EAy el 15,1% de las personas con APs tienen una discapacidad reconocida que no les
permite realizar con normalidad las tareas cotidianas 2.

Por otra parte, en la encuesta a pacientes realizada en el estudio Atlas 2017, a la mitad de los pacientes
(50,7%) con EspAax se les habia valorado el grado de discapacidad por un equipo de valoracién, de los
cuales el 86,4% tenia un grado de discapacidad reconocido oficialmente, lo cual pone de manifiesto la
gran carga asociada a la enfermedad en términos de discapacidad 3. Ademas, en pacientes con EA se
encontrd una asociacion positiva significativa entre la puntuacién de la escala BASDAI y todos los costes
asociados a la enfermedad: lo que implica que mayores niveles de discapacidad (mayor puntuacién en
la escala) estan asociados a mayores costes directos, indirectos y totales 2.

En APs, el estudio de Brodsky et al. ® encontrd fuertes correlaciones entre los instrumentos genéricos
(EQ5D) y especificos de CVRS (PsAQol) y la gravedad de la enfermedad evaluada por la puntuacién

de discapacidad del Cuestionario de Evaluacion de la Salud (HAQ), la escala analdgica visual del dolor
evaluada por el paciente, PGA y BASDAI (funcionalidad). Sin embargo, la duracién de la enfermedad y la
Ps se correlacionaron débilmente con estos instrumentos de CVRS.

Costes

Las EspA repercuten también directamente en la economia personal y familiar del paciente, generandole un
gasto extra. Se ha descrito que es el propio paciente con EspAax el que tiene que autofinanciarse el 5,7% de
los costes directos y la totalidad de los costes directos no sanitarios (tratamientos, seguro privado, actividad
fisica, fisioterapéutica, etc.), lo que representa un total de 1.000€ (Euros de 2015) anuales por cada
paciente aproximadamente 3.

5.1.2.2. Impacto asistencial

e Los principales profesionales sanitarios visitados por los pacientes con EspAax son el reumatdélogo y el médico
de atencion primaria. Las visitas realizadas por los pacientes con EA a profesionales sanitarios ascienden a mas
de 5 millones de visitas al afio.

e Los servicios de urgencias mas utilizados por los pacientes con EA son el hospital y el centro de salud. Las visitas
realizadas por los pacientes con EA a urgencias ascienden a 600.000 al afio.

e Todos los pacientes con APs visitan a algun especialista en un afio. Los recursos utilizados por los pacientes en
un afio ascienden a 3 millones de visitas a especialistas, mas de 125.000 visitas a servicios de urgencias, y unos
130.000 dias de estancia hospitalaria.

En la atencion sanitaria, los principales profesionales sanitarios que declararon haber visitado los
pacientes con EA espafioles fueron el reumatélogo, el médico de atencion primaria, el fisioterapeuta,
el oftalmdlogo, el enfermero, el psicélogo/psiquiatra y el traumatdlogo. El 34% de los pacientes con
EspAax acudieron al menos una vez al fisioterapeuta a lo largo de un afio, un porcentaje elevado

en comparacion con el 15,6% de la poblacion general. El porcentaje de pacientes que visitd a cada
profesional sanitario y la frecuencia media de visitas a lo largo de 12 meses se presenta en la Tabla 3 2.
Asimismo, en base al nimero estimado de pacientes con EA en Espafia (250.000), se ha estimado el
numero total de visitas a profesionales sanitarios que supone la EA en Espafia. Asi, se estima que los
pacientes con EA realizan mas de 5 millones de visitas a profesionales sanitarios anualmente.
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Tabla 3: Proporciéon de pacientes con EA que han realizado visitas a profesionales
sanitarios en un afo, nimero de visitas por paciente y total de visitas por profesional
en pacientes con EA (adaptado de 3)

Total visitas por
profesional sanitario

Profesional sanitario | Proporcion de pacientes Visitas (media)*

Reumatdlogo 93% 4,4 1.023.000
Médico Atencién Primaria 55% 9,5 1.306.250
Fisioterapeuta 34% 20,1 1.708.500
Oftalmdlogo 29% 2,9 210.250
Enfermeria 23% 8,7 500.250
Psicélogo/ psiquiatra 19% 11,1 527.250
Traumatdlogo 17% 3,4 144.500
Cardidlogo 8% 2,2 44.000
Neurdlogo 8% 2,2 44.000

Entre los servicios de urgencias mas utilizados por los pacientes espafioles con EA destacan el hospital
conun 31,2%, y el centro de salud o consultorio con un 28,4%, siendo este Ultimo el que experimentd
un mayor numero de visitas, con una media de 5,49 visitas en un afio. El porcentaje de pacientes

que utilizd cada recurso sanitario y la frecuencia media de uso/visitas a lo largo de 12 meses (N: 552)
se presenta en la Tabla 4 2. Asimismo, en base al nimero estimado de pacientes con EA en Espafia
(250.000), se ha estimado el numero total de visitas a los servicios de urgencias que supone la EA

en Espafia. Asi, se estima que los pacientes con EA acuden anualmente mas de 600.000 veces a los
servicios de urgencias.

Tabla 4: Proporcion de pacientes asistidos en los servicios de urgencias en un afio,
namero de visitas por paciente y total de visitas por recurso en pacientes con EA
(adaptado de 3)

Total visitas
por servicio

Especialidad Proporcion de pacientes Visitas (media)*

Hospital 31,2% 3,01 234.780

Centro de salud o consultorio 28,4% 5,49 389.790
Urgencias domiciliarias 2,9% 2,38 17.255
Ambulancias 1,8% 2,10 9.450

En relacién a la APs, en Estados Unidos se ha descrito que, en un afio, el 99,9% de los pacientes visitan
a algun especialista, el 9,4% sufre alguna hospitalizacién, y el 20,4% acude a los servicios de urgencias
%8 El porcentaje de pacientes que utilizd cada recurso sanitario y la frecuencia media de visitas a lo
largo de 12 meses se presenta en la Tabla 5 8. Asimismo, en base al nimero estimado de pacientes con
APs en Espafia (250.000), se ha estimado y extrapolado a Espafia el nimero total de usos de recursos
sanitarios que supondria la APs. Asi, se estima que los pacientes con APs realizan casi 3 millones de
visitas a especialistas y mas de 90.000 a los servicios de urgencias anualmente. Adicionalmente, se
atribuyen casi 130.000 estancias hospitalarias anuales a APs.
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Tabla 5: Proporcion de pacientes que ha utilizado cada recurso sanitario,
numero de visitas por paciente y total de visitas por recurso en pacientes con APs
(adaptado de %)

Total visitas
por recurso

Especialidad Proporcion de pacientes Visitas (media)*

Especialistas 99,9% 10,7 2.672.325
Hospitalizaciones 9,4% 5,5 129.250
Urgencias 20,4% 1,8 91.800

5.1.2.3. Impacto econémico

e LaEspAaxy la APs ocasionan una elevada carga econdmica, 11.462€ por paciente con EA y 7.254€ por paciente
con APs al aiio, debida al uso frecuente de recursos sanitarios, costes directos no sanitarios y costes indirectos
por pérdidas de productividad laboral.

e Existe una asociacion entre el deterioro de la CVRS en las EspA y el aumento en los costes de la enfermedad.

e Menos del 50% de los pacientes espafioles con EspAax se encuentran en situacion laboral activa, y los pacientes
con APs presentan un absentismo entorno al 21-28%, y un presentismo entre el 24-57%.

Las IMID suponen un importante coste, debido al uso frecuente de recursos sanitarios, a los costes
directos no sanitarios y a los costes indirectos asociados a las pérdidas de productividad laboral. Segun
un estudio coordinado por la Universidad Rey Juan Carlos de Madrid, con la participacion de pacientes
y un grupo multidisciplinar de expertos en estas enfermedades, la carga econdmica anual de las IMID
en Espafia se ha estimado en 12.000 millones de euros, un 1% del PIB .

Costes totales

En la Tabla 6 se resumen los costes asociados a la EspAax y APs en Espafia.

Tabla 6: Coste asociado al manejo de la EspAax y APs en Espaiia

Costes/paciente/aiio

Farmaco- Coste total | Coste de la
Patologia 16gicos Indirectos por enfermedad| Moneda Fuente
g paciente (mill.)”

EA 4.524 (60%)*  7.610(66%)"  3.851 (34%)" 11.462 2.865 €,2015 B
APs 4.062 (56%)  5.890 (81%)  1.363 (19%)* 7.254 1.814 €,2015 7

* Calculado sobre los costes directos.

A Incluye a) Sanitarios: Visitas médicas, Pruebas médicas, Radiografias, Uso de urgencias, Ingresos hospitalarios, Medicacion. b) No sanitarios:
Tratamientos alternativos, Terapias rehabilitadoras o ejercicio fisico.

“Incluye a) Sanitarios: Medicamentos, hospitalizacion, cirugia, visitas médicas u otros profesionales sanitarios o de medicina alternativa, pruebas de
laboratorio y diagndsticas y sesiones de fototerapia. b) No sanitarios: Asistencia social y otros gastos pagados por el paciente (cuidadores formales
y otras inversiones relacionadas con la enfermedad).

" Incluye pérdidas de productividad laboral.

*Incluye pérdidas de productividad (a tiempo completo o parcial), asistencia social y gastos de bolsillo pagados directamente por los pacientes
(cuidadores formales, inversiones relacionadas con enfermedades).

“ Coste estimado a partir de la prevalencia de la enfermedad y el coste por paciente.

37 IESE Business School - Modelo asistencial para la atencién integral de pacientes / ST-538



En Espafia, el coste total anual por paciente prevalente con EA asciende a 11.462,30€ (€, 2015) 3.

e 61,1% costes directos sanitarios (costes de los recursos utilizados en el manejo de la enfermedad;
como medicacion, urgencias, etc.). Las especialidades que visitaron en mayor medida los
pacientes con EA como consecuencia de su enfermedad y que, por tanto, supusieron un mayor
coste medio, fueron Reumatologia (26,3%), Medicina de Atencién Primaria (20,1%), Psiquiatria/
Psicologia (16,8%) y Fisioterapia (14,2%).

e 5,3% costes directos no sanitarios. El mayor coste correspondid a las terapias rehabilitadoras o
ejercicio fisico frente al realizado en tratamientos de acupuntura u homeopatia.

e 33,6% costes indirectos atribuidos a la pérdida de productividad laboral. Los pacientes que
tuvieron que abandonar de forma prematura el mercado laboral, ya fuese en forma de
prejubilacion o de incapacidad laboral permanente, fueron los que mayor coste de pérdida de
productividad laboral asociado tuvieron, con una media de 16.290,6€ (+11.813,5). En segundo
lugar, se encuentran los desempleados, con 11.250,7€ (+11.598,5). Por ultimo, aunque una
parte de pacientes con EA se encontraban trabajando, estos también tuvieron pérdidas de
productividad laboral por absentismo equivalentes a 483,6€ (+2.343,4) por paciente y afio.

Extrapolando este coste al total de poblacion espafiola con EA (250.000 personas), se ha estimado que
el coste anual de la enfermedad ascenderia a 2.865 millones de euros anuales.

El coste total por paciente y afio se ve influido por la gravedad de la enfermedad. Asi, el coste total
medio es superior en pacientes con BASDAI>4 que en pacientes con BASDAI<4, con costes medios de
15.579,7€ frente a 10.575,8€. Estas diferencias fueron significativas en el caso de los Costes Directos
Sanitarios y en las pérdidas de productividad laboral, aunque no en relacién a los Costes Directos No
Sanitarios .

El sexo no resultd ser un factor influyente en el coste total medio de los pacientes. Aunque dicho
coste ascendid a 12.167,9€ entre los hombres y a 10.668,5€ entre las mujeres, las diferencias no
fueron estadisticamente significativas. Nuevamente, el mayor gasto lo supusieron los Costes Directos
Sanitarios en ambos grupos (véase Tabla 7).

Tabla 7: Costes por paciente con EA/ano segin sexo (€, 2015)

Hombres (N: 306) Mujeres (N: 272)

Costes Directos Sanitarios 7.310,92 6.649,79 0,411
Costes Directos No Sanitarios 551,25 678,88 0,447
Pérdidas de productividad 4.305,76 3.339,78 0,890
Costes Totales 12.167,93 10.668,45 0,298

Una revisidn sistematica de la literatura sobre estudios de costes del manejo de la APs y la Ps en cinco
paises de Europa (Alemania, Espafia, Francia, Italia y Reino Unido) puso de manifiesto el impacto
econdmico que supone el tratamiento de la APs, el cual aumenta en funcién de la gravedad de la
enfermedad del paciente y de la inclusién de terapias bioldgicas. Los costes directos representaron la
partida con mayor contribucién al coste en ambas enfermedades 7*. Entre las publicaciones revisadas,
Moreno et al. 7> estimd los costes anuales directos e indirectos de la APs en Espafia. Se registraron los
siguientes recursos directos de 287 pacientes con APs: hospitalizaciones, cirugias, visitas ambulatorias
(especialistas, médico de atencién primaria, otros profesionales de la salud y medicina alternativa),
procedimientos de diagnodstico, pruebas de laboratorio, medicamentos, centros hospitalarios de

dia para la administracion de terapias bioldgicas y sesiones de fototerapia. Los recursos indirectos
consistian en pérdidas de productividad (a tiempo completo o parcial), asistencia social y gastos de
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bolsillo pagados directamente por los pacientes (cuidadores formales, inversiones relacionadas con la
enfermedad). El coste medio anual por paciente con APs fue de 7.254€ (€2015). Los costes directos

e indirectos representaron 5.890 € (81% de los costes totales) y 1.363€ (19% de los costes totales),
respectivamente. Las categorias mas importantes de costes fueron los de medicamentos (4.062 €,
56,0% de los costes totales), pérdidas de productividad (1241€, 95%Cl, 16,7% de los costes totales),
visitas (830€, 11,2% de los costes totales), y visitas al hospital (338€, 4,6% de los costos totales).

Extrapolando este coste al total de poblacion espafiola con APs (250.000 personas), el coste anual de la
enfermedad ascenderia a 1.814 millones de euros anuales.

Pérdidas de productividad laboral

En la encuesta Altas, menos del 50% de los pacientes espafioles con EspAax trabajaban, lo que resulta
preocupante dado que la edad media de la enfermedad se situaba en torno a los 45 afios 2.

En el estudio realizado en EE.UU. y cinco paises europeos (Francia, Alemania, Italia, Espafia y Reino
Unido), los pacientes con APs reportaron pérdidas de productividad laboral, segin lo valorado con el
cuestionario WPAI. El absentismo fue similar en pacientes de EE.UU. (19,3-22,4% del tiempo total de
trabajo) y Europa (20,8-28,1% del tiempo total de trabajo). El porcentaje de pacientes con presentismo
fue mas alto en los pacientes que recibieron tratamiento avanzado (por ejemplo, farmacos bioldgicos)
(EE.UU.: 53,5%, Europa: 57,2%), seguido de los que no reciben tratamiento (EE.UU.: 48,8%, Europa:
44,5%) y los que reciben otras terapias (EE.UU.: 45,1%, Europa: 41,9%). Los pacientes que recibieron
terapias avanzadas reportaron las mayores pérdidas totales de productividad laboral en ambas
regiones (62,6%), seguidos de los pacientes que no recibieron ningln tratamiento (51,1%) o recibieron
otras terapias (48,1%)*.

Costes y Calidad de Vida Relacionada con la Salud

En pacientes con EA se encontré una asociacion significativa positiva entre la puntuacién de la escala
de salud mental GHQ-12 con todos los tipos de costes excepto con los Costes Directos No Sanitarios,
con mayores costes en mayores puntuaciones de la escala, que implican un peor estado de salud mental.
Finalmente, mayores puntuaciones de BASDAI se asocian con mayores puntuaciones de GHQ-12, es decir,
mayor actividad inflamatoria con peor estado de salud mental 3. Las asociaciones entre los costes, las
pérdidas de productividad laboral, y las escalas BASDAl y GHQ-12 se presentan en la Tabla 8.

Tabla 8: Correlacion entre costes, actividad de la enfermedad (BASDAI) y salud
mental (GHQ-12) en pacientes con EA

Puntuacion BASDAI (N: 376) Puntuacion GHQ-12 (N: 406)

Coeficiente Coeficiente

correlacion correlacion
Costes Directos Sanitarios 0,168** 0,001 0,184** <0,001
Costes Directos No Sanitarios 0,159** 0,002 0,091 0,068
Pérdidas de productividad laboral 0,234** <0,001 0,134** 0,007
Costes Totales 0,227** <0,001 0,162** 0,001
Puntuacién BASDAI 1 - 0,514** <0,001
Puntuacién GHQ-12 0,514** <0,001 1 -

** Estadisticamente significativo a un nivel de confianza del 99%
Fuente: Adaptado de Atlas 2017 **
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5.1.3. Necesidades no cubiertas en la atencion de EspAax y APs

5.1.3.1. Necesidades desde la perspectiva del sistema de atencidn sanitaria

e En Espafia existe variabilidad en el manejo de las EspA.
e No existen itinerarios clinicos definidos para el manejo de las EspA.

e Habitualmente se realiza un seguimiento independiente del paciente por parte de varios especialistas, lo cual
dificulta la atencion integral del paciente.

e Existe la necesidad de una atencion coordinada mediante la implementacion de unidades multidisciplinares.

La deteccion temprana de estas enfermedades y la definicion de un régimen terapéutico adecuado que
permita obtener un control rapido de la inflamacion, prevenir el dafio tisular y mejorar la funcionalidad
y CVRS de los pacientes representan los objetivos principales en el manejo de estas enfermedades 7®.

Variabilidad en el manejo

En Espafia, existe variabilidad en el manejo de las EspA. Es decir, existen diferencias en la practica
clinica dentro de un grupo de pacientes, en relacion con la utilizacion de medios diagndsticos, medidas
de seguimiento o tratamientos farmacolégicos y rehabilitadores. Incluso en ocasiones puede parecer
que a consecuencia de esta variabilidad se pueda hacer un uso inadecuado de los recursos, es decir,
que estas diferencias no se puedan justificar por la gravedad de la enfermedad, las preferencias del
paciente, etc. 7’

Falta de itinerarios clinicos

En nuestro pais no existen actualmente itinerarios clinicos definidos para el manejo de las EspA, sino
que cada centro desarrolla iniciativas propias, siendo lo mas habitual el seguimiento independiente
del paciente por parte de varios de estos especialistas segln sus areas concretas de experiencia:
dermatdlogos, reumatdlogos, gastroenterdlogos u oftalmdlogos, entre otros &. Asi, el tratamiento
depende, en gran medida, del especialista que realiza el seguimiento del paciente, dado que cada
especialista observa distintos criterios diagndsticos y protocolos terapéuticos 2.

Este modelo tradicional de atencién fragmentada dificulta una atencion integral del paciente e
interrumpe su continuidad asistencial, resultando en un diagndstico y tratamiento tardio de estas
enfermedades °.

Abordaje multidisciplinar

Cada vez hay mas evidencias que indican que muchas IMID tienen mas factores en comun que
diferencias 7, y puede ser el momento para que estos pacientes reciban una atencion verdaderamente
multidisciplinar en lugar de cuidados de corta duracion en los que no se produce habitualmente una
verdadera interaccion entre las diferentes disciplinas médicas °.

La EspAax y APs pueden plantear demandas asistenciales de varias especialidades médicas *, debido a
la frecuencia (20%-60%) de manifestaciones extraarticulares, relacionadas tanto con el concepto de la
EspA (concurrencias de IMID) como las que reflejan una inflamacién crénica y prolongada, que afecta al
corazon, los pulmones o los rifiones (comorbilidades) 84,

En este contexto, las recomendaciones de muchas sociedades cientificas para la EspAax y APs
enfatizan la importancia y necesidad de una atencion coordinada en el manejo de estas enfermedades
mediante la implementacion de unidades multidisciplinares 82, En EspAax, la actualizacion

de 2016 de las recomendaciones de tratamiento ASAS-EULAR afirman que "la EspAax es una
enfermedad potencialmente grave con diferentes manifestaciones, que suele requerir un tratamiento
multidisciplinar coordinado por el reumatélogo". En APs, las recomendaciones de tratamiento GRAPPA
2015 establecen que "la evaluacion y el manejo multidisciplinario y de especialidades multiples seran
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mas beneficiosos para los pacientes individuales", y la actualizacién de 2015 de las recomendaciones
EULAR establece que "los reumatdlogos son los especialistas que deben cuidar las manifestaciones
musculoesqueléticas de los pacientes con APs" y, en presencia de afecciones cutaneas clinicamente
significativas, un reumatoélogo y un dermatélogo deben colaborar en el diagndstico y el tratamiento" &2.
Finalmente, la SER “recomienda que dermatdlogos y reumatdlogos trabajen en estrecha colaboracion
para conseguir un control éptimo de la enfermedad psoridsica” y “siempre y cuando en el area
sanitaria de referencia se oferte la modalidad de asistencia multidisciplinaria, cuya implantacién es
actualmente minoritaria, se recomienda este tipo de consulta” ?°. La creacion de estas unidades implica
un esfuerzo importante en términos de organizacién y recursos 8. Ademas, la participacién de otros
especialistas resulta esencial °.

A nivel europeo, en 2016 se constituyd un grupo de trabajo multidisciplinar de expertos, con el objetivo
de elaborar una perspectiva sobre las mejores practicas actuales y las necesidades para la gestion
futura de los la APs. Los temas de debate incluyeron las barreras a las mejores practicas actuales y
llamadas a la accién para la mejora de tres areas del manejo de la APs: diagndstico precoz y preciso

de la APs, tratamiento de la progresion de la enfermedad y tratamiento del impacto de la enfermedad
en el paciente. El grupo de trabajo convino que existe una clara necesidad de que profesionales de

la salud de diferentes disciplinas colaboren en el manejo de la APs. Asi, el manejo de la APs podra
mejorarse facilitando la derivacion adecuada y rapida, proporcionando informacién de alta calidad
sobre APs y su tratamiento a los pacientes, e involucrando activamente a los pacientes en la eleccion
de los planes de tratamiento y en el establecimiento de los objetivos terapéuticos . El paciente ha de
corresponsabilizarse en la gestion de su enfermedad, recalcando la importancia que tiene la adherencia
terapéutica y el seguimiento de estilos de vida saludable #.

En las unidades multidisciplinares para el tratamiento de la APs se proporciona atencion por
dermatologia y reumatologia de manera colaborativa. Estos departamentos se ocupan principalmente
del diagnostico y tratamiento de casos complicados, devolviendo el caso al médico que derivo al
paciente una vez el problema se haya resuelto . La mayoria de los pacientes atendidos a través de
unidades multidisciplinares estan satisfechos con su atencidn, pero se conoce poco acerca de las
opiniones de los pacientes cuando son transferidos de nuevo a la atencion estandar proporcionada por
su médico de cabecera *°.

No obstante, queda por definir el tipo de marco organizativo en el que enmarcar estas unidades
multidisciplinares para el tratamiento de la EspAax y APs, ya que no parece logico que dependa
exclusivamente de un departamento médico (p.ej. dermatologia o reumatologia). En los modelos
centrados en el paciente, la creciente complejidad en el manejo de estos pacientes requerird de la
participacion de médicos, instituciones y pacientes para redefinir la mejor estructura organizativa

y administrativa para proporcionar una atencion de calidad '°. En este sentido, puede valorarse la
creaciéon de macroestructuras organizativas que van mas alla del alcance de una disciplina médica Unica.

Recientemente, la Comunidad de Madrid ha creado en el Hospital General Universitario Gregorio Marafién
un Centro de Enfermedades Inflamatorias Mediadas por la Inmunidad (CEIMI), pionero en Europa,
que agrupa todos los servicios asistenciales que precisan los pacientes con IMID . El centro cuenta
con ocho consultas médicas y de enfermeria, una sala de ecografia y dos despachos de dispensacién
farmacéutica, ademas de un area de preparacion de medicamentos. También esta dotado con un Hospital
de Dia de Terapias Bioldgicas que dispone de 12 puestos para la administracion de medicacion intravenosa,
una sala de terapia fotodindmica y una de procedimientos dermatolégicos . EI CEIMI agrupa por primera
vez a especialistas de cuatro servicios médicos (Aparato Digestivo, Reumatologia, Dermatologia y
Oftalmologia). Ademas, cuenta con Enfermeria de Practica Avanzada, la implicacion directa del Servicio

de Farmacia y el asesoramiento de los pacientes sobre sus necesidades y preferencias. Se convierte en un
centro orientado al seguimiento y tratamiento del enfermo dentro de un proceso clinico integrado, es decir,
que alrededor del paciente se despliegan unidades multidisciplinares de alta especializacion que ofrecen
atencion integral e interdisciplinar. Por tanto, al paciente le atenderan el mismo dia todos los médicos que
requiera su enfermedad, su farmacéutico hospitalario, la enfermera, y recibira el tratamiento en el mismo lugar.

41 IESE Business School - Modelo asistencial para la atencién integral de pacientes / ST-538



Este centro implantara una forma de trabajo en torno al paciente que contribuye a unificar criterios clinicos
y mejorar la efectividad y eficiencia de la atencion sanitaria con la seleccién colegiada (modelo de gestién
compartido que se basa en la descentralizacién de la organizacién por medio de la implantacion de unidades
funcionales autdbnomas, con menos jerarquia y mas poder de decision &) del tratamiento y la gestiéon de la
seguridad y al ahorro de tiempo de los enfermos. Un abordaje multidisciplinar que propiciara un tratamiento
integral de estas enfermedades, contribuyendo a mejorar la calidad de vida del paciente y a disminuir
las discapacidades que puedan derivarse de estas patologias. Ademas, la educacién del paciente y de su
familia mejorara su participacion en la atencion, la toma de decisiones informadas, reducira el nimero de
complicaciones y mejorara su autocuidado. Los profesionales contribuiran a la formacién de los pacientes
para la creacion de la figura del paciente experto, que a su vez ayudara a otros pacientes y participara en la
toma de decisiones del centro.

El CEIMI cuenta con un dérgano de gobierno compuesto por distintos servicios asistenciales y de gestion
del Hospital Gregorio Marafion, pero también se incluira a los pacientes para que puedan manifestar
sus necesidades e identificar areas de mejora. En ese comité de direccién los enfermos contaran con
dos representantes de forma permanente. Para la resolucién de dudas, consultas sobre tratamientos,
posibles complicaciones y seguimiento de los pacientes, se han implantado consultas telefonicas y un
seguimiento online con el fin de ahorrar tiempo, suministrar informacién y evitar desplazamientos,
expandiendo la accesibilidad a sus profesionales sanitarios .

Por todo ello, en el caso de la EspAax y APs, un enfoque totalmente integrado de colaboracion entre
dermatologia, reumatologia y otras especialidades, enfermeria especializada, psicologia, pacientes y
asociaciones de pacientes permitiria comprender mejor la enfermedad y su impacto en el paciente, y
optimizar su tratamiento.

5.1.3.2. Necesidades desde la perspectiva de los profesionales sanitarios

En el tratamiento de la EspAax y APs, existen dificultades (impotencia, incertidumbre, dificil, desafio),
una falta de coordinacién (desconexién, descoordinacion, limitacion, lucha contra el sistema),
discrepancias médico-paciente, un retraso en el diagndstico, una soledad del paciente en el proceso
y una falta de consideracion de su CVRS. Asi, resulta necesario desarrollar un modelo asistencial para
la atencion integral de pacientes con EspAax y APs, cuyo proceso de desarrollo resulta a su vez un
desafio. Como aspectos mas relevantes del manejo del paciente con EspAax y APs no abordados en la
actualidad, destacan el abordaje multidisciplinar, implicar al paciente, fomentar la motivacién de los
profesionales y detectar oportunidades de mejora.

Abordaje multidisciplinar

Actualmente, el abordaje multidisciplinar esta poco desarrollado. En ocasiones, la manifestacion
extraarticular (ej. uveitis) es el primer signo de la EspA, por lo que resulta clave la comunicacion entre
los diferentes especialistas (e]j. oftalmélogo-reumatdlogo). Ademas, se debe otorgar relevancia a las
comorbilidades, de manera que los pacientes reciban atencion por parte del especialista especifico
acorde con la comorbilidad, ademas del tratamiento de la EspA. Finalmente, en el sistema actual no se
ayuda al enfermo a adaptarse a la enfermedad con apoyo psicoldgico (coping), ya que, en general, no
existe la opcién de derivar al paciente al psicélogo.

Es necesario conocer el grado de responsabilidad en el retraso diagnostico de cada parte implicada:
AP (frecuencia de dolor lumbar), atencion hospitalaria. Asimismo, se necesita un acceso al abordaje
multidisciplinar también fuera del hospital: rehabilitacién, fisioterapia, psicologia. Actualmente, los
pacientes acceden a estas terapias por propia iniciativa.

Implicar al paciente

Es necesario implicar al paciente a lo largo de todo el proceso de atencion de su enfermedad (véase
Figura 24).
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Figura 24: Implicacion del paciente con EspAax y APs

® Desagregar la informacidn por sexo (las mujeres tienen peor CVRS, mas retraso diagnéstico...), y valorar
el impacto en funcién del género. Detalle del impacto del tratamiento/intervencion sobre la CVRS, el
dolor, la discapacidad y funcionalidad.

® Estudiar datos sobre el dolor: adecuacién del tratamiento, utilizacién de otros tratamientos para el dolor
(ej. opiaceos), valorar qué factores influyen en el dolor. Existe dolor y fatiga no asociado a la actividad
de la enfermedad, por lo que los pacientes pueden valorar su CVRS como negativa, a pesar de que el
tratamiento funcione.

Valorar el impacto de las
intervenciones sobre los pacientes

Disminuir la discrepancia entre
los objetivos del profesional
y del paciente

® Preguntar al paciente sus preferencias (medicina personalizada dirigida al paciente, en lugar de dirigida
al tratamiento).

® Estudiar en qué dispositivo sanitario los pacientes encuentran problemas y en cudles soluciones (ej.
derivacidn correcta), para detectar los principales fallos y puntos fuertes del sistema.

® La actitud del paciente frente a la enfermedad es muy relevante, dado que deberd enfrentarse a dolor y
picor a pesar del tratamiento, que no se podrdan curar.

® Actualmente, la adherencia al tratamiento es mas baja de lo esperado, incluso con terapias bioldgicas.

Adherencia por parte del paciente Los pacientes incluso no retiran el medicamento en farmacia. Esto puede deberse a miedos sobre el
tratamiento, para lo cual es necesario proporcionar informacion adecuada. El paciente debe actuar como
un agente de salud y cumplir con su responsabilidad como paciente, asi como implicarse en el proceso
asistencial: cambiar sus habitos de vida, etc., y cumplir con el tratamiento.

® Cuantificar el impacto de las comorbilidades y manifestaciones extraarticulares. Es decir, estudiar si los
pacientes con comorbilidades consumen mas recursos, lo cual resulta relevante de cara a justificar el

Comorbilidades abordaje multidisciplinar.

® Otorgar relevancia a las comorbilidades, de manera que los pacientes reciban atencién por parte
del especialista especifico acorde con la comorbilidad, ademas del tratamiento de la EspA.

ades del paciente

Motivar y formar a los profesionales

Los profesionales necesitan formacion en EspA y algoritmos de derivacion. En el caso del médico de
AP, su figura es clave en la deteccidn de EspA, dado que el 90% de los pacientes acuden a él en algin
punto. Sin embargo, el médico de AP no tiene integrado el objetivo de la indagacion y derivacién de
EspA. Existe una posible falta de aplicacién de preguntas de cribado de EspA en atencion primaria
(proyecto Esperanza) y de derivacién al especialista, que dificultan el diagndstico oportuno.

Existe por tanto una desconexion entre AP y hospital, dado que sus objetivos son diferentes. Sélo se
logran mejorias con acciones especificas, las cuales son temporales. Por otra parte, se considera que
el problema para la motivacién de los médicos de AP no es Unicamente el desconocimiento sobre
las patologias, sino el tiempo hasta la proxima cita (derivacion) y la limitacion para solicitar pruebas
complementarias.

Detectar oportunidades de mejora

Resulta relevante estudiar el abordaje de estas enfermedades en otros paises para comparar resultados y
detectar oportunidades de mejora.

5.1.3.3. Necesidades desde la perspectiva de los pacientes

Principales necesidades no cubiertas en el manejo de los pacientes con EspAax y APs:

e Reducir el tiempo hasta el diagndstico de las IMID, con una derivacion desde Atencidn Primaria temprana y apropiada
y la coordinacién entre los profesionales sanitarios.

e Centrarse en las prioridades de los pacientes en relacion con los objetivos del tratamiento: reducir el dolor y la
fatiga, y mejorar el funcionamiento fisico y social y la productividad laboral. Inclusién de fisioterapia y atencién
psicoldgica en el tratamiento de los pacientes.

e Aumentar el conocimiento y la conciencia de pacientes y médicos.

e Mejorar la comunicacién médico-paciente.

43 IESE Business School - Modelo asistencial para la atencién integral de pacientes / ST-538



La participacion del paciente resulta clave en el desarrollo de estrategias 6ptimas para el manejo de la
enfermedad, incluyendo la definicion de objetivos apropiados, terapias y opciones de tratamiento, asi como
en el establecimiento de prioridades politicas. Por ello, es necesario considerar su perspectiva y necesidades.

No obstante, en la mayoria de los casos de EspA, existe variabilidad en el registro de datos en la historia
clinica, primandose los datos de laboratorio en detrimento de la valoracién mediante datos clinicos, como la
duracion de la rigidez matutina, la EVA del médico o del paciente, o indices recomendados como BASDAI o
BASFI 32, Asi, los pacientes con APs tienen expectativas insatisfechas sobre su tratamiento y atencién (véase

Figura 25), relacionadas con:

¢ Objetivos / Intereses / Deseos / Prioridades: La estabilidad de la enfermedad, la medicacién y el

seguimiento del paciente.

e Frustraciones / Dificultades / Barreras: El dolor, el diagndstico tardio, la ansiedad y el miedo, las
limitaciones en la vida diaria y la incertidumbre.

e Entorno / Relaciones / éQué escucho?: Las principales necesidades se centraron en el personal
médico, la familia, y la sociedad en general.

e lenguaje / éQué digo? / iQué hago?: Las principales necesidades se centraron en la actitud y las
pautas para afrontar la enfermedad, el seguimiento por el especialista y la eficacia del tratamiento.

Figura 25: Resumen del mapa de empatia del paciente

e Estabilidad de la enfermedad

 Disponibilidad y entrega de la medicacion (oficina de farmacia, home delivery)

® Personal médico empdtico
(empatia, simpatia, confianza)

e Familia como soporte
(comprensién, buen
entendimiento, empatia)

¢ Mirada complicada de los otros
(incomprensién, preocupacion
por la imagen, esconderse de
los demas)

 Precio medicacién reducido
 Efectos segundarios menores y mejor eficacia
e Facilitar el seguimiento (digital, areas rurales)
e Facilitar la organizacion/ visitas
¢ Disponer de instrumentos de ayuda

Objetivos, Intereses
Deseos, Prioridades

Entorno, Frustraciones,
Relaciones Dificultades
éQué escucho? Barreras

Lenguaje
éQué digo?, ¢Qué hago?

e Eficacia del tratamiento
¢ Rutinas (control del dolor, movilidad, fisioterapia)

e Actitud positiva (gestion dolor y soledad, ser consciente de limitaciones)

e Pautas (obtener informacion sobre manejo del dia a dia,
e terapias complementarias)

e Seguimiento (asegurar buen seguimiento de la enfermedad por los

e Dolor

« Dificultad de diagnéstico (tardio,
falta coordinacion y derivaciéon
apropiada)

¢ Ansiedad frente al cambio de
médico/ medicacién

¢ Miedo a brotes/ soledad (nervios,
impotencia)

e Limitaciones vida diaria
(movilidad, desplazamiento,
frustracion)

e Incertidumbre sobre el futuro
(evolucién enfermedad,
investigacion cientifica)

especialistas, obtener respuestas a preguntas clave, rapidez en la resoluciéon de
problemas, buena organizacidn de las visitas y tiempos de espera reducidos)

Fuente: Grupo focal con pacientes
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Entre todas las necesidades no cubiertas, aquellas con mayor relevancia, y que por tanto constituyen
prioridades futuras en el manejo estos pacientes, son: la reduccion del tiempo hasta el diagndstico, el
aumento de la conciencia de pacientes y médicos sobre la enfermedad, enfocarse en las prioridades de
los pacientes para los objetivos del tratamiento, y mejorar la comunicacién médico-paciente 2. No se
detectaron diferencias relevantes entre las necesidades de los pacientes con EspAax y APs.

Reducir el tiempo hasta el diagndstico

A pesar de todos los desarrollos recientes relacionados con el concepto, el diagndstico y el tratamiento
de la APs y EspAax, todavia nos enfrentamos al problema de un diagndstico tardio &. En EspAax, existe
un retraso diagndstico de unos 8,5 afios 3, situandose la brecha entre el inicio de la EA y el diagndstico
de 5 a 8 afios %, o incluso mayor °1. Para APs, se ha registrado un retraso promedio en el diagndstico de
5 afios %2

Los pacientes perciben el retraso en el diagndstico como un aspecto muy negativo dentro de la etapa del
prediagnostico, que les supone una pérdida de tiempo, incertidumbre, desconfianza en los profesionales
debido a las multiples derivaciones entre especialistas y al tiempo de derivacién generalmente prolongado.

Ademas, esta etapa se caracteriza por el dolor, el desanimo, el miedo e incluso la depresion (véase Figura 26).

Figura 26: Mapa de experiencia del paciente. Prediagnéstico

Compartir
[ ] Nuevos habitos (dieta, con otros

acupuntura, etc.) Q e

Antinflamatorios e Derivacién
sin efecto
Altibajos (entre 2 meses
° | idumb y 5/6 afios)
ncertidumbre o _
Incomprension Pe.rdlda e Rabia, o
de tiempo Mal humor,
Dolor, o . e
Movilidad epresion
escasa Desanimo, &
o Angustia

Fuente: Grupo focal con pacientes

El estudio de Redeker | et al. #, realizado en Alemania, evalud el retraso diagndstico actual en 1.677
pacientes con EspAax y analizo los factores asociados. El retraso medio en el diagndstico fue de 5,7 afios
(mediana 2,3). Se realizé un andlisis de regresion lineal multivariable para explorar los factores asociados
con el retraso del diagnéstico: el sexo femenino, el estado negativo de HLA-B27, la presencia de Ps y la
edad mas temprana de inicio de los sintomas fueron factores que se asociaron con un mayor retraso en
el diagnostico.

En este sentido, un retraso en el diagnodstico de 6 meses 0 mas esta asociado a un mayor dafio estructural
y a una menor probabilidad de respuesta terapéutica (incluyendo una respuesta a los bioldgicos).

Por su parte, la deteccién temprana vy el tratamiento adecuado de la APs tiene un impacto positivo

en su desarrollo, reduciendo el dafio estructural y la discapacidad asociada 2. Por todo ello, las
recomendaciones para el manejo de la APs afirman que el tratamiento temprano debe ser una
prioridad °3. Todo ello evidencia la necesidad de un cambio en la atencién de la Ps con APs entre las
especialidades implicadas °*. No obstante, identificar a los pacientes con sospecha de APs o EspAax
puede ser un reto.

45 IESE Business School - Modelo asistencial para la atencién integral de pacientes / ST-538



Dicho retraso diagndstico provoca un perjuicio en la calidad asistencial y los médicos de familia precisan
formacion en la deteccion precoz de la EspAax, criterios sencillos para su deteccidn y acceso agil a
unidades de Reumatologia para los casos sospechosos. Por ello, el grupo GRESSER, con el apoyo de la
Unidad de Investigacién de la SER, desarrollé en 2009 un programa de creaciéon de unidades para el
diagndstico y seguimiento de la EspA, denominado Programa ESPeranza . Entre los principales objetivos
del Programa ESPeranza cabe destacar la reduccién de la variabilidad en la practica clinica, la reduccion
del tiempo de diagndstico, el establecimiento de mejoras en la formacién de médicos de primaria y
especialistas y la estimulacién de la investigacion. En colaboracién con médicos de AP se generaron unos
criterios de derivacion de pacientes con EspA precoz, para que pudieran ser evaluados por el especialista
desde sus estadios mas iniciales. Estos criterios de derivacion fueron seguidos adecuadamente por los
médicos de AP en la practica totalidad de los casos del Programa ESPeranza. La “rentabilidad” de estos
criterios de derivacién para el diagndstico final de EspA fue mas que aceptable, ya que mas de la mitad
de los pacientes remitidos por médicos de AP fue diagnosticado en las primeras visitas realizadas al
especialista de EspA °°. Durante los 6 afios en los que estuvo en vigor el programa, se formaron a mas
de 1.800 médicos de atencion primaria en el diagndstico de la EA, se crearon 25 unidades de atencion a
pacientes con EspAy se derivaron a las unidades de Reumatologia 1.179 pacientes con sospecha de EspA.
Las personas que comenzaron a sufrir los primeros sintomas antes de 2009, afio de implementacion
del programa ESPeranza, sufrian un retraso diagndstico medio de 9,5 afios, mientras que para aquellos
cuyos primeros sintomas comenzaron después de 2009, su retraso diagndstico medio era de 2,5 afios.
No obstante, se desconoce si los médicos de primaria de los centros ambulatorios que participaron en
el programa ESPeranza continlan utilizando las mismas técnicas para la correcta derivacién 2.

El diagndstico correcto de la EspAax, incluyendo la diferenciacion de las multiples causas del dolor de
espalda, es de gran importancia. Se ha descrito que, en un entorno de atencion primaria, sélo una
pequefia proporcion de pacientes tendra la inflamacion axial como causa principal de sus dolencias
de espalda. Numerosas enfermedades, como los cambios degenerativos en las articulaciones
intervertebrales (facetarias) y los ligamentos asociados, la inestabilidad espinal, la hernia del disco
intervertebral, la estenosis espinal y la hipermovilidad deben ser consideradas e interpretadas junto
con imagenes de la columna vertebral °°. Ademas, la falta de conexién de los sintomas de la piel y las
articulaciones por parte de los especialistas en reumatologia y dermatologia lleva a que la APs sea
subdiagnosticada ?’. Existe una ausencia de herramientas bien validadas, sensibles y especificas para
el screening y deteccién de la APs en la practica clinica diaria . Establecer un diagnéstico definitivo
de la APs mediante la aplicacion de los criterios de clasificacion CASPAR (criterios de clasificacion para
la artritis psoriasica) puede resultar dificil para el profesional médico menos experimentado . Por todo
ello, es necesario educar a los profesionales hospitalarios y de atencion primaria sobre el impacto de
estas enfermedades y los objetivos clinicos que desencadenan la derivacién del paciente . Por ello,
a menudo, los pacientes con EspAax y APs son diagnosticados erroneamente con otras enfermedades
reumaticas similares, o permanecen sin diagnosticar.

El estudio realizado en Espafia por Jovani et al. 77 explord si el retraso en el diagndstico de la EspA
depende de las manifestaciones clinicas expresadas por los pacientes segun el sexo, o si se relaciona
con un sesgo de diagndstico erréneo del médico. En el tiempo transcurrido entre el inicio de los
sintomas de la EspA y su diagndstico en la clinica de reumatologia, las mujeres fueron diagnosticadas
erréneamente mas veces y experimentaron un retraso mayor en el diagndstico final de la EspA en
comparacién con los varones. La mediana del retraso diagndstico en las mujeres de (7,5 afios >*?) fue
mayor que en los hombres (4 afios '), con una diferencia cercana a la significacion estadistica (p = 0,053).
Un total del 30,2% de los hombres recibio un primer diagndstico correcto de EspA frente al 11,1%
de las mujeres (p = 0,016), lo que indica que los hombres tienen mayor probabilidad de no tener

un diagndstico erroneo de EspA (odds ratio = 3,5; 1,3-9). No se detectaron diferencias de sexo en

las manifestaciones de dolor de espalda de los pacientes al inicio. Sin embargo, segun los registros
médicos, menos mujeres que hombres empezaron con dolor de espalda (mujeres 44,4%, hombres
82,1%; p < 0,001).
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En numerosas ocasiones, los médicos de primaria derivan erréneamente a los pacientes con dolores
de espalda de patologia inflamatoria a las unidades de traumatologia, cuando en realidad deberian ser
derivados a Reumatologia. Por ello, para reducir los tiempos de diagndstico, es necesaria una correcta
derivacion, siendo fundamental el papel de atencién primaria 2. El estudio “Recognizing and Diagnosing
Ankylosing Spondylitis Reliably (RADAR)” puso de manifiesto como la aplicacién de una estrategia sencilla
de derivacion a Reumatologia, basada en la identificacion de la lumbalgia inflamatoria, puede acelerar el
diagndstico de la EspAax y la prescripcion del tratamiento mas adecuado .

La remision temprana desde atencion primaria a reumatologia de los casos de pacientes con una alta
sospecha de EspAax es a menudo un paso limitante en el diagndstico ®, estimandose una mediana
de retraso desde el primer registro de dolor de espalda (en un entorno no reumatoldgico) a la
derivacion a un reumatdlogo de unos diez meses °1. Actualmente, el paciente con EspAax realiza

un elevado numero de visitas a diferentes especialistas médicos antes de ser diagnosticado, lo cual
resulta una de las claves del retraso diagnéstico, suponiendo por tanto un aumento de los costes
sanitarios. Se ha descrito que antes del diagndstico de la EspAax se producen mas visitas a fisioterapia
y a traumatologia que a reumatologia (derivaciones erréneas). En un escenario ideal, un paciente
acudiria a su médico de atencion primaria, quien después de realizar la anamnesis y exploracion fisica
oportunas, lo derivaria a la unidad de Reumatologia. Sin embargo, la complejidad del diagndstico y

la fuerte asociacién de sintomas con otras enfermedades dan lugar a derivaciones erréneas a otras
especialidades. La mejora en la comunicacién y colaboracion entre el médico de atencién primaria con
otros profesionales del ambito hospitalario también contribuiria a reducir los tiempos de diagndstico
actuales 2.

Una vez realizado el diagndstico, los pacientes sienten alivio, esperanza y confianza, y disponen de
informacion por parte de los profesionales en relacion con sus dudas y temores. Como aspectos
negativos, destacan el temor/incertidumbre por la falta de coordinacidn entre especialistas; y el miedo/
preocupacion/incertidumbre por la enfermedad (véase Figura 27).

Figura 27: Mapa de experiencia del paciente. Diagndstico

Esperanza
) - Alivio Confianza ° o
Diagnostico Tranauilidad Luz al final
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Preocupacion,
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-

Fuente: Grupo focal con pacientes
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Aumentar el conocimiento y la conciencia de pacientes y médicos

Aumentar el conocimiento y la conciencia de pacientes, médicos y de la sociedad puede ayudar a

facilitar la identificacién temprana y la derivacién de pacientes con EspA, asi como tener una influencia
positiva en las expectativas de los pacientes, la satisfaccion, las opciones de tratamiento vy, por lo tanto,
el éxito general del tratamiento *.

El desconocimiento de estas enfermedades por parte de la sociedad y las carencias en la formacién
en su diagnostico de algunos profesionales sanitarios contribuyen al retraso diagndstico en estas
patologias . El primer reto es concienciar a los profesionales sanitarios sobre la EspA y ayudarles a
reconocer los factores de riesgo, y los sintomas y signos tempranos. Esto puede ser dificil, porque la
EspA incluye una serie de afecciones heterogéneas que afectan tanto a las articulaciones periféricas
como a las axiales, a menudo con caracteristicas extraarticulares como uveitis, psoriasis y Ell
(enfermedad de Crohn y colitis ulcerativa) °. Los médicos que no estan familiarizados con la APs en

la practica clinica son menos propensos a introducir medidas para detectar la enfermedad, y los
dermatdélogos y médicos de atencion primaria pueden tener dificultades para diferenciar entre artritis

inflamatoria y osteoartritis.

Aumentar la comprension de la EspAax y APs por parte de los pacientes para que conozcan mejor
las patologias es importante, pero puede suponer un reto, y requerir la participacion activa de varias
partes % (véase Tabla 9). Por todo ello, es necesario :

e Desarrollar iniciativas de educacion sobre la enfermedad centradas en pacientes con sospecha de

EspAax o APs.

¢ Implementar programas de concienciacion publica y aumento de la informacién de calidad en

sitios web.

e Mejorar el conocimiento/la conciencia de los médicos generales y otros profesionales sanitarios

sobre la EspAax y APs a través de los programas de formacion y guias.

Tabla 9: Estrategias y barreras para aumentar la conciencia de la enfermedad
entre los pacientes con APs 83

Agente

Papel en el aumento

de la conciencia del paciente

Barreras para el aumento
de la conciencia del paciente

Dermatdlogo/médico de atencion
primaria

Enfermero especializado

Sociedades médicas

Asociaciones de pacientes

Informar al paciente sobre las caracteristicas y
consecuencias de su enfermedad de manera
oportuna y adecuada, antes de la derivacion al
reumatologo.

Proporcionar al paciente:

« Atencion holistica, teniendo en cuenta no sélo la
enfermedad, sino también el distrés psicoldgico, las
relaciones familiares y sociales, y la problematica
laboral.

« Informacién y formacién al paciente sobre su
enfermedad, tratamiento, dieta, ejercicio....

Proporcionar mayor accesibilidad y continuidad en

la atencion.

Deteccidn de problemas y derivacion precoz del

paciente a otros profesionales de referencia; poner

en conocimiento del paciente la existencia de
asociaciones u organismos de potencial ayuda.

Hacer mas eficiente la interconexion entre distintos

servicios 102103,

Servir como un recurso actualizado de informacion
sobre APs.

Proporcionar informacion sobre cuestiones practicas
(por ejemplo, estilo de vida y dieta) desde la
perspectiva del paciente.

Falta de formacidn a los profesionales sanitarios
sobre la enfermedad (signos y sintomas, morbilidad,
proceso de derivacion, etc.).

Falta de campafias de deteccidn precoz.

Falta de unidades multidisciplinares para el manejo
de la APs en algunas Comunidades Auténomas.

No existe la figura/no estd implantada en todos los
paises. En Espafia, existe la figura del enfermero
especializado (o con aptitudes especificas) en
reumatologia, aunque no en todas las provincias.
Se requiere una formacién adecuada.

Falta de conocimiento del paciente de que las
sociedades médicas son una fuente de informacion.

Requiere colaboracion multidisciplinar entre las
asociaciones, reumatologos y dermatdlogos.
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En 2018 se realizd en Espafia un estudio para describir la informacion que reciben o buscan los pacientes
con EspAax y APs, y analizar férmulas para mejorar la misma. Para ello, se realizaron grupos focales con
pacientes y reumatologos. Se concluyd que, teniendo en cuenta que es fundamental centrar la asistencia
en el paciente, debe adaptarse el mensaje (claro, objetivo, constructivo y positivo) y la comunicacion a

las caracteristicas del mismo. Existen areas de mejora y de oportunidad que incluyen: la estandarizacion y
actualizacion de contenidos informativos y la optimizacion de materiales (escritos, electrénicos) y de otros
recursos, como enfermeria o atencién primaria 1* (véanse Tabla 10, Tabla 11).

Tabla 10: Propuestas de los pacientes con EspAax y APs para mejorar
la informacioén que reciben 4

Propuesta

Desarrollo de informacion general en papel (a modo de pequefia guia sobre los aspectos mas importantes de la enfermedad
1  ysustratamientos), basado en la evidencia, que se entregase en la consulta médica (y que pudiese estar disponible también
en otros sitios, como webs de interés). Esto serviria de recordatorio de toda la informacion médica dada en la consulta

Desarrollar materiales en papel y en otros formatos, como videos, sobre aspectos mas concretos de las enfermedades
(ejercicio y deporte, dieta y nutricién, cuidado de la piel, autocuidado, cémo mejorar la autoestima, etc.)

3 Informar sistematicamente sobre la existencia de asociaciones de pacientes

Generar grupos de pacientes expertos para atender mas especificamente las necesidades informativas sobre aspectos
no tan médicos de la enfermedad

Fomentar la difusion de informacion a través de las redes sociales como Facebook, etc.
Mejorar el nivel de conocimientos en EspAax y APs de todos los profesionales de la salud implicados (incluyendo a los reumatdlogos)

6  Mejorar la comunicacion y empatia entre médicos y pacientes

7 Incrementar la motivacion de los profesionales de la salud

Incrementar (o concentrar en alguna consulta especifica) el tiempo que se dedica a informar o resolver las dudas que
plantean los pacientes

9  Informar a familiares/cuidadores

10 Informar a la sociedad en general

Tabla 11: Propuestas de los reumatologos para mejorar la informacién
proporcionada a pacientes con EspAax y APs 4

Propuesta

1  Preguntar antes de informar sobre qué saben los pacientes acerca de su enfermedad y tratamientos

Ademas de proporcionar informacidn sobre las caracteristicas, causas, evolucion y tratamientos de la enfermedad,
informar sobre:
« Aspectos psicoldgicos y emocionales
o Aparicion de posibles complicaciones que hay que vigilar como la uveitis
« Comorbilidades e impacto en la enfermedad
« Beneficios de tomar el tratamiento e importancia de la adherencia
2« Motivos por los que se propone, y objetivos de un tratamiento y estrategia de tratamiento
« Seguimiento (esquema de visitas, controles analiticos, serologias, Mantoux, enfermeria, etc.)
« Terapias alternativas (caracteristicas y evidencia)
o Habitos toxicos (tabaco, alcohol, otros), vacunas, embarazo
« Tratamiento/s no farmacoldgicos que pueden realizar los pacientes solos: ejercicio, habitos de vida. La medicina esta
evolucionando hacia que el paciente gestione su enfermedad, es decir, la autogestion
o Implicacién y niveles de responsabilidad de los profesionales de la salud

3 Dosificar y ajustar la informacién en funcién del paciente y momento

Incrementar las habilidades para comunicar de los reumatdlogos y enfermeras directamente implicados en el cuidado
de estos pacientes

5 Incrementar los conocimientos de otros especialistas, atencion primaria y la sociedad en general sobre la EspAax y la APs

6  Estandarizar (siempre basandose en la mejor evidencia disponible) contenidos informativos, asi como los formatos y canales
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Finalmente, es fundamental delimitar si los nuevos criterios diagnosticos y la mejor formacion en el
diagndstico de EspAax de los médicos de atencién primaria han tenido consecuencias en la disminucion
del retraso diagnostico de la enfermedad. Por ello, en el estudio Atlas 2017 se evalud la posible correlacion
entre el afio de aparicion de los primeros sintomas y los afios de retraso diagndstico referidos por los
pacientes. Existié una clara tendencia a un menor retraso diagndstico en las personas que habian sido
diagnosticadas mas recientemente (significacion del 0,00 y correlacién del-0,429) 2. Asi, en los Ultimos
afios, la EspAax se estd diagnosticando de forma mas precoz, con una disminucion significativa del
retraso diagndstico.

Centrarse en las prioridades de los pacientes sobre los objetivos del tratamiento

En la etapa de tratamiento, los pacientes con EspAax y APs perciben los buenos resultados y eficacia

de los tratamientos, y existe confianza, esperanza y curiosidad ante la desaparicion del dolor. Como
aspectos negativos, destacan el miedo y la preocupacioén por los efectos secundarios, la complejidad de
acceso a la medicacién, y el miedo a la pérdida de eficacia (véase Figura 28).

Figura 28: Mapa de experiencia del paciente. Tratamiento

Eficacia & Buenos o
Confianza, resultados
Esperanza, o Desaparece
Curiosidad el dolor
Pautas
Adaptacion,
Disciplina con °
el tratamiento Complejidad
del acceso
o a la medicacion
Miedo a los efectos °
secundar|9§, Mucha medicacién,
Preocupacion no siempre eficaz

Fuente: Grupo focal con pacientes

El control del dolor es uno de los principales objetivos de tratamiento para los pacientes con APs

y EspAax, ya que a menudo lleva a una mejoria de la calidad de vida. En EspAax, se han realizado
importantes mejoras para entender el dolor como un problema multifacético. Ademas de ser una
caracteristica clinica distintiva de EspAax, es importante reconocer que los pacientes también padecen
también dolor periférico e incluso dolor generalizado. Los tratamientos pueden llevar a un aumento
significativo de la reduccion del dolor y de la actividad de la enfermedad. Sin embargo, el seguimiento
de la intensidad y el tipo de dolor requiere atencidn especial durante el curso de la enfermedad,
porque los pacientes de EspAax también desarrollan dolores no inflamatorios por factores como
cambios degenerativos o fracturas vertebrales 96. Se ha descrito que, en el tratamiento del dolor, la
participacion del propio paciente es clave .

Otras prioridades para los pacientes incluyen la fatiga y el mantenimiento de la funcién social y fisica
normal, dado que el 50% de pacientes con APs sufren fatiga ®. La fatiga esta mayormente asociada con
factores relacionados con la enfermedad, como su actividad, pero también con factores relacionados
con el paciente, como la salud mental . La disminucion del deterioro de la funcién laboral también

es un factor clave para los pacientes, ya que una menor productividad laboral se ha asociado con peor
calidad de vida, actividad de la enfermedad, funcion fisica y ansiedad #. Ademas, los pacientes con
APs experimentan aislamiento social y falta de motivacién debido a la fatiga, la disfuncién articular
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y el dolor. Asi, un 22% de los pacientes con APs sufren sintomas depresivos #. Establecer relaciones
terapéuticas, abordar las expectativas de tratamiento y apoyar las necesidades psicosociales puede
ayudar a mejorar los resultados en pacientes APs %,

En la encuesta del estudio Atlas 2017, los pacientes con EspAax afirmaron que se habian fijado objetivos
respecto al tratamiento que estan recibiendo, aunque de forma diferente segln su estado de salud y
el desarrollo de su enfermedad. Los objetivos generales y especificos se presentan en la Figura 29 y
Figura 30 3.

Figura 29: Objetivos generales de las personas con EspAax en relacion
con el tratamiento
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Fuente: Adaptado del Atlas de EspAax en Espafia 2017

Figura 30: Principales objetivos especificos de las personas con EspAax
en relacion con el tratamiento

Reducir y eliminar el dolor I 77,6%
Recuperaria movlidad I 51,0%
Mejorar su CVRS N 17,8%
Evitar el dafo estructural [ 16.8%
Curar su enfermedad N 14,4%
Mejorar su autonomia Il 4,4%
Disminuir la rigidez 1 3.7%
Redlizardeporte W 2,4%
Mejorar el estado de adnimo W 2,4%

Poder trabajar W 2,4%

Fuente: Adaptado del Atlas de EspAax en Espafia 2017 2

Es importante destacar que la perspectiva del paciente con respecto a la enfermedad puede diferir
considerablemente de la perspectiva del médico. Asi, los objetivos de tratamiento de los médicos se
centran en parametros objetivos, mientras que las prioridades de los pacientes sobre el tratamiento
se centran en el impacto sobre la calidad de vida y el mantenimiento del funcionamiento social

y fisico normal 8. Esta discrepancia puede resultar en insatisfaccion del paciente y podria afectar
negativamente a su atencidn. En consecuencia, las recomendaciones sobre el tratamiento de las
enfermedades crénicas hacen hincapié en la necesidad de trabajar en colaboracion con el paciente
utilizando un marco compartido de toma de decisiones **7.
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Mejorar la comunicacion médico-paciente

La comunicacion efectiva de sus preocupaciones y objetivos de tratamiento a su médico es un tema comun
para los pacientes con APs y EspAax. La corta duracién de las citas es una de las barreras clave en la relacién
médico-paciente 28, La utilizacion de enfermeras especializadas podria ayudar en este sentido %,

En pacientes con EspAax y APs, la comunicacion efectiva y el entendimiento de sus preocupaciones y
objetivos de tratamiento con su médico resultan vitales para manejar la enfermedad, cumplir con la

adherencia terapéutica y la efectividad de los tratamientos . Asi, es mas probable que los pacientes
sigan el tratamiento si existe una buena comunicacion 2,

De esta forma, en la etapa de seguimiento y monitorizacién, los pacientes valoran positivamente la
organizacion y coordinacion sanitaria, el apoyo y la comprensién de médicos y enfermeras, las terapias
complementarias (fisioterapia...) y llevar una “vida normal” con su enfermedad. Como aspectos
negativos en esta etapa, destacan el miedo a cambios/sustitucién de la medicacion, la convivencia con
limitaciones, y los pacientes con mala respuesta a la medicacién (véase Figura 31).

Figura 31: Mapa de experiencia del paciente. Seguimiento y monitorizaciéon

Vida normal
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visitas/pruebas

c c Terapias
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c Riesgos o
Prevencion Mi vida no es
Momfantos como antes
e Efectos complicados
Miedo a que segundarios (s g,
) humedad, etc.)
me quiten la
medicacion

Fuente: Grupo focal con pacientes

En el estudio Atlas 2017, el 72,8% de los pacientes encuestados afirmaron haber hablado alguna vez
con su médico sobre sus objetivos personales relacionados con el tratamiento. Los pacientes les piden
a los especialistas que les proporcionen un tratamiento adecuado y, por otro lado, a los investigadores
gue minimicen los efectos secundarios causados por los tratamientos que estdn recibiendo. Al 25% de
estas personas les gustaria sobrellevar la enfermedad sin utilizar medicamentos, o por lo menos utilizar
los menos tratamientos posibles 2.

Entre los pacientes con APs, el 38% reportan una falta de apoyo psicoldgico, el 41% necesidad de apoyo
social y el 29% necesidad de asesoramiento. La duracién de las visitas y el tiempo de conversacion
social juegan un papel importante en la satisfaccion del paciente . La utilizacion de enfermeras
especializadas podria ayudar en este sentido ', De manera mas relevante, la formacion ayuda al
paciente a comprender mejor la enfermedad y el tratamiento, asi como mantener o mejorar su calidad
de vida. Es importante que los pacientes reciban informacion y tengan una relacion fluida con los
profesionales sanitarios*, de manera que se sientan acompafiados en las distintas fases que atraviesan
hasta que aprendan a manejar la enfermedad. Esta relacion es fundamental para que los pacientes

*Nota: el papel del enfermero es vital en este aspecto. La educacion terapéutica es uno de los principales roles de la enfermeria y contribuye al
empoderamiento del enfermo.
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participen en la toma de decisiones, conozcan opciones terapéuticas, incorporen habitos de vida
saludables y tengan confianza en el médico; todo lo cual contribuye notablemente a la calidad de vida.
Un paciente empoderado es fundamental en el éxito del tratamiento de su dolor .

5.2. Definiciéon del modelo asistencial para EspAax y APs

Se presentan los resultados integrados de la revisién de la literatura sobre informacion o experiencias
sobre modelos asistenciales para el manejo de EspAax y APs en Espafia, incluyendo los procesos clave a
desarrollar, y las aportaciones realizadas por los expertos en el grupo de discusion.

5.2.1. Perfil del paciente

Los expertos consideraron que existen diferencias entre la patologia axial y periférica, por lo que se
desarrollara un modelo de atencién para cada patologia: EspAax y APs (véase Figura 32). Por otra parte,
no resulta necesario considerar los subgrupos con concurrencias (EspA + uveitis, EspA + Ell, y APs +
psoriasis) como perfiles independientes.

Figura 32: Perfil del paciente a incluir en el modelo

Mayor componente periférico

Espondiloartritis axial Artritis psoridsica

5.2.2. Ventajas de un modelo de atencion integral

La importancia y beneficio de un sistema integrado y multidisciplinar ha sido cada vez mds reconocida
en los Ultimos afios. Este sistema logra una mejor atencién a los pacientes y mejores resultados a través
de diagndsticos mds tempranos y precisos que resultan en una intervencion rapida. Ademas, permite
una mayor colaboracion e innovacion a través del descubrimiento vy la investigacion, y una mejor
formacion a los profesionales. Algunas ventajas de la atencion multidisciplinar son109:

e Mejor atencion a los pacientes.

e Mejores resultados a través de diagndsticos mas tempranos y precisos que resultan en una
intervencion rapida.

e Mayor colaboracion e innovacidn a través de hallazgos e investigacion, una mejor formacién
de los profesionales, y un desarrollo de la carrera profesional y académica.

5.2.3. Tipos de modelos de atencion multidisciplinar

Existen distintos modelos de atencién multidisciplinar implantados, los cuales tienen como objetivo
intentar mejorar la atencién del paciente, la eficiencia del sistema vy la colaboracion entre especialistas.
Quiero et. al llevaron a cabo un estudio en 2016 para describir la estructura y procesos de distintos
modelos de atencién multidisciplinar de pacientes con APs en Espafia, asi como las barreras y facilitadores
en su implantacion. Analizaron 12 modelos de atencidon multidisciplinar en APs, implantados desde hace
al menos 1-2 afios, que globalmente pueden resumirse en 3 subtipos diferentes: presencial conjunto,
presencial paralelo y circuito preferencial (véase Figura 33). La implantacion de uno u otro modelo es
consecuencia de la adaptacién a las circunstancias del centro y profesionales. Una correcta planificacion
de la implantacion es fundamental. La implicacion y buena sintonia entre profesionales, asi como un
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acceso y criterios de derivacion bien definidos, son facilitadores muy importantes en la implantacion
de un modelo. La gestion de las agendas y la recogida de datos para medir resultados de salud de estos
modelos son las principales barreras *°.

Los diferentes tipos de modelos de atencién multidisciplinar comparten una serie de caracteristicas
generales!:

e Obijetivo: diagndstico precoz, deteccion y manejo de complicaciones, asesorfa ante dudas de
tratamiento.

e Evaluacidn: siempre se realiza desde un punto de vista multidisciplinar.

e Seguimiento: los pacientes estan en la Unidad durante el tiempo que sus responsables consideren
oportuno. Una vez resuelto el motivo de consulta, habitualmente vuelven a su médico responsable.

e Aplicacion: hospitales de nivel 3 o0 4, con poblaciones de referencia de 150.000 a casi 500.000
habitantes.

e Organizacion: caracteristicas organizativas y estructurales de los servicios muy variables.

Figura 33: Tipos de modelos de atencién multidisciplinar en APs

Modelos de atenciéon
multidisciplinar

Presencial conjunto Presencial paralelo Circuito preferencial

« Especialistas en la misma consulta « Especialistas en distintas salas, « Cada especialista en su consulta
« Agenda especifica preferiblemente contiguas « Cada especialista su agenda
« Atienden a vez al paciente, « El paciente primero ve a un habitual
evaltan y toman decisiones especialista y luego a otros « Dotados de recursos materiales y
conjuntas « Agenda especifica humanos necesarios
« Dotados de recursos materiales y « Cuando se estime oportuno, « Posibilidad de derivacién del
humanos necesarios lo ven juntos, o resuelven por paciente a la otra consulta donde
teléfono es visto ese dia (o muy pronto)
« Dotados de recursos materiales y « Posibilidad de resolucion
humanos necesarios inmediata de dudas por teléfono

Fuente: Elaboracion propia basado en Queiro R, Coto P, Rodriguez J, et al. Modelos de atencion multidisciplinar en pacientes con artritis psoriasica
en Espafa. Reumatol Clin. 2017;13(2):85-90.

5.2.4. Aspectos clave del modelo

En general, los aspectos clave del nuevo modelo se focalizardn en un abordaje multidisciplinar, la
definicidon de especialistas de referencia, la educacién/informacion al paciente, el rol de apoyo de
enfermeria, el abordaje de las patologias desde una vision holistica, la valoracién de resultados de la
vida real centrados en el paciente, medir y mejorar la adherencia, el seguimiento virtual, la derivacién
correcta, cambios en la estructura/organizacion sanitaria, y la optimacion de la relacion médico-paciente
(véanse Figura 34, Tabla 12).

54 IESE Business School - Modelo asistencial para la atencién integral de pacientes / ST-538



Figura 34: Aspectos clave del modelo asistencial para la atencion de EspAax y APs
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Tabla 12: Aspectos clave del modelo asistencial para la atencién de EspAax y APs

Aspecto clave | Detalle

Abordaje ® Crear un comité multidisciplinar de IMID (enfermedades crénicas inflamatorias inmunomediadas) en los hospitales para
multidisciplinar discutir transversalmente los casos, al igual que en otras patologias (e]. cancer).
® Crear unidades o grupos de trabajo entorno al paciente.
® Eliminar las salas de espera (que sea el paciente el que permanezca en una sala en la que sea atendido por los diferentes
especialistas).
Especialistas de ® Definir una persona de referencia en cada especialidad a la que derivar al paciente, o un especialista consultor (ante
referencia casos dudosos o durante el seguimiento del paciente).
® Figura del gestor de casos, para informar al paciente.
® Farmacéutico referente en IMID.
® |ncluir al radiélogo (muy relevante para el diagndstico de EspA).
Educacion al paciente: paciente experto/informado, Empoderamiento, capaz de dar formacion a otros pacientes.
Protocolos de educacion al paciente sobre el tratamiento.
Herramientas de comunicacién con el profesional.
Activar/motivar al paciente.
Campaiias de visibilizacién de la enfermedad.
Uso plataformas web.

Educacién/
informacion

Rol de enfermeria ® Figura del enfermero de reumatologia.

® Incorporar enfermero de procesos.

® Formacion por parte de enfermeras de reumatologia a enfermeras AP.
® Papel relevante en la adherencia.

Vision holistica Valoracidn holistica del paciente (psicélogo, trabajador social).

Apoyo psicoldgico al paciente para la adaptacion a la enfermedad.

Asociaciones de pacientes.

Fisioterapeutas/rehabilitacion en AP (rehabilitacion hospitalaria no se encarga de este tipo de pacientes). La rehabilitacion
es una parte fundamental del tratamiento, pero actualmente no se realiza de manera adecuada y no existe una
valoracion del éxito.

® Abordaje no farmacolégico del dolor y la fatiga.

® Unir fin social y sanitario.
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Aspecto clave | Detalle

Resultados ® Normalizar, medir y mejorar.
vida real ® Estandarizar medidas de resultado.
® Realizar analisis de resultados en la vida real (real world evidence).
® |mplementar herramientas de cribado/deteccion precoz.
® Priorizar los sintomas del paciente.
® Tener en cuenta los resultados percibidos por los pacientes (PROMs, PREMs).
® Foco en la calidad de vida.
® Utilizar indicadores (cuestionarios de satisfaccion, calidad de vida, etc.) para medir resultados.
® Evaluacion de la discapacidad.
® Objetivos individuales de tratamiento.
Adherencia ® Valorar la adherencia.
® Desarrollar programas de mejora de la adherencia.
Seguimiento ® App para diagndstico y tratamiento (encuesta al paciente), y para cuidado.
virtual ® Buzdn virtual (para dudas, consultas, problemas con el tratamiento...).
® Teleconsulta, telemedicina, telerehabilitacion (realizacion de rehabilitacion y monitorizacion de los resultados).
® Monitorizacion pasiva, mediante metadatos (informacién sobre desplazamientos del paciente, etc.).
® Gestion domiciliaria (el paciente crénico desea acudir menos al hospital).
® Personalizacidn del seguimiento.
Derivacion ® Comunicacién y coordinacidn entre AP y atencidn especializada para la atencién la EspA y de las comorbilidades. Visita
del especialista al centro de AP. Bidireccionalidad.
® |mplementar herramientas de cribado/deteccién precoz.
® Diagnostico precoz. Potenciar y difundir algoritmos de diagndstico y derivacion.
® Protocolos 6ptimos de derivacion.
® Derivacion correcta.
® |dentificar e implicar al experto al que derivar al paciente.
® Circuitos de derivacion urgentes desde AP.
Estructura/ ® Mas plazas para reumatologia, para poder asumir un mayor volumen de pacientes diagnosticados de EspA, conforme al
organizacion nuevo modelo.
sanitaria ® Home delivery (promovido por el sistema sanitario): accesibilidad a los farmacos.
® Flexibilidad: adaptar la disponibilidad de las visitas a la necesidad del paciente.
® Teléfonos de atencidn urgente.
® Mejora de subprocesos.
® Compromiso administracion sanitaria.
® Retorno social de la inversion (SROI), en lugar de gasto-retorno.
Relacion ® Humanizacion del didlogo.
médico-paciente ® Empatia.
® Toma de decisiones compartida.
L]

Soporte del paciente: papel de los familiares/cuidadores.

Nota: PROMs: Patient-reported outcomes measures, PREMs: Patient reported experience

5.2.5. Procesos clave en un modelo de atencién integral

Los procesos de un modelo son el conjunto de actividades que sirven para lograr la prestacion de los
servicios que ofrece. Alude a como se gestionan, evallan y revisan los procesos, a fin de asegurar

la mejora continua en todas las actividades, en consonancia con la planificacion y la estrategia del
modelo, y para satisfacer a sus usuarios y colaboradores.

Los procesos clave son aquellos que inciden, de manera significativa, en los objetivos estratégicos y que
son criticos para el éxito del modelo. En el modelo de atencidn sanitaria, tanto para EspAax como para
APs, hay una serie de procesos clave que necesitan ser disefiados y requieren una atencién singular 11112
(véase Figura 35).
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Figura 35: Mapa de procesos clave del modelo

y = N

1. 2. 3. 4. 5.
Identificacion Admisién Evaluacion Plan de Seguimiento

del paciente atencidn sanitaria
(Tratamiento)

Identificacion de Incorporacién del Valoracién inicial Determinacion del Seguimiento de Tramitacion del alta
los pacientes que paciente al sistema del paciente plan de atencién la evolucién de pacientes que
cumplen los criterios de informacion en el modelo integral del paciente del paciente, gestién cumplen criterios
de inclusién y pueden del modelo de citas de salida del
ser remitidos modelo; derivacién
al modelo al facultativo

correspondiente

Por su parte, los subprocesos son partes bien definidas en un proceso, cuya identificacion puede resultar
Util para aislar los problemas que pueden presentarse y posibilitar diferentes pasos o soluciones dentro
de un mismo proceso. Para detallar los subprocesos del modelo, se desarrollé un flujo de procesos,
dividido entre aquellos procesos que tienen lugar antes de que el paciente sea visitado en el modelo, y los
gue tienen lugar una vez el paciente es admitido en el modelo (EspAax: véanse Figura 36, Figura 37; APs:
véanse Figura 38, Figura 39), asi como una descripcion detallada de los mismos (EspAax: véanse Tabla 13,
Tabla 14, Tabla 15, Tabla 16, Tabla 17, Tabla 18; APs: véanse Tabla 19, Tabla 20, Tabla 21, Tabla 22, Tabla 23,
Tabla 24).
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Espondiloartritis axial

Figura 36: Flujo del proceso de identificaciéon y admision del paciente con EspAax
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Figura 37: Flujo de evaluacién, tratamiento, seguimiento y alta del paciente con EspAax
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ICHOM: International Consortium for Health Outcomes Measurement (valorar como minimo la calidad de vida percibida por el paciente).
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Tabla 13: Ficha del proceso de identificacién del paciente con EspAax

1. IDENTIFICACION DEL PACIENTE

Descripcion Localizac|

Identificacion del paciente con sospecha de EspAax que acude a consulta de AP u otro especialista y filtro por reumatologia

. L . Py . . Consulta
para valorar si cumple los criterios de inclusion del modelo asistencial

Implicados

Reumatodlogo Médico AP Enfermeria Salud laboral Rehabilitador Dermatdlogo

Traumatdlogo Farmacia H. Gastroenterélogo  Médicos urgencias Oftalmélogo Fisioterapeuta Radidlogo
Derivacion por AP o por especialista « Cribado del paciente por AP u otros especialistas para la derivacidon a reumatologia: Pacientes con

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

Consulta con reumatdélogo. Valoracidn « Valoracion (filtro) del paciente por el reumatélogo segun practica clinica (exploracion basica
reumatoldgica). Posibilidad de realizar exploraciones complementarias para agilizar |a visita en el
modelo.

Informacién al paciente o Proporcionar informacion al paciente por parte de enfermeria de AP o de atencidn especializada.
Informacidn sobre el proceso, definicion de la enfermedad inflamatoria crénica (control crénico);
pruebas necesarias, posibilidades diagndsticas.

Informacién recomendada: Manuales de pacientes SER, REGISPONSER, ESPONDILOPEDIA, y web
inforeuma.
Elaborar informacién ad hoc sencilla, clara y concisa para pacientes.

Admisidn en el Modelo: criterios « Valoracion del cumplimiento de los criterios de inclusion en el Modelo: Pacientes con EspAax

inclusion complejos o con complicaciones (duda diagndstica o de tratamiento o con comorbilidades graves
que afecten al tratamiento), a juicio del reumatélogo.

Derivacion al modelo « Derivacion general: méximo 15-30 dias desde la derivacion hasta la visita inicial en el modelo.

« Derivacién urgente (pacientes complejos o con complicaciones: uveitis; alta actividad a pesar
tratamiento; efectos secundarios): maximo 1-2 semanas desde la derivacidn hasta la visita inicial en
el modelo.

Tabla 14: Ficha del proceso de admisién del paciente con EspAax

2. ADMISION
.. . . . . . . .. . . .. Admisién /
Incorporacion del paciente al sistema de informacién del modelo asistencial: Recepcion, Gestion de cita, Informacion Tt

Implicados

Administracion

Subprocesos Tareas clave

Incorporacion al sistema « Registrar informacion minima sobre los pacientes (criterios ASAS*): Diagndstico radioldgico de

de informacién del Modelo sacroileitis con al menos uno de los rasgos caracteristicos de EspA; o tener HLA B27 y presentar al
menos 2 rasgos de EspA.

Informacién y comunicacion « Proporcionar al paciente informacién administrativa basica.

con el paciente.

Incorporacién a agendas « Agendar las visitas

y programacion de consultas Agenda especifica para el modelo, flexible, con huecos disponibles, y citas con mas duracién.

Considerar si el paciente esta activo laboralmente a la hora de asignar la cita.
Las visitas computaran al servicio de reumatologia.
Sistema de filtro de derivaciones para el acceso temprano de pacientes graves.
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Tabla 15: Ficha del proceso de evaluacion del paciente con EspAax

3. EVALUACION
Valoracidn inicial del paciente en el modelo asistencial por parte del reumatdlogo y otros profesionales Consulta
Implicados

, Gestor de casos . . p p
Reumatélogo . . ) Radidlogo Asoc. pacientes Dermatdlogo Enfermeria

(pacientes fragiles/complejos)
Psiquiatra . P . - S
Psigélogo / Fisioterapeuta Gastroenterélogo  Farmacéutico Oftalmdlogo Médico AP Nutricionista
Consulta inicial con reumatélogo « Evaluar al paciente utilizando los criterios Only tools* (minimos) y un cuestionario de CVRS genérico y
otro especifico (app o papel).
« Proporcionar feedback al médico de AP (acceso a los informes, HC compartida).

Consulta multidisciplinar o Valorar realizacion consulta multidisciplinar en caso de duda diagndstica o de tratamiento, o paciente

complejo (multiorganico).

« Consulta simultanea, paralela o preferencial. Definir los especialistas de referencia (oftalmdélogo,
gastroenterdlogo, etc.).

Consulta con enfermeria « Realizar el perfil del paciente (recopilar informacion del paciente y la enfermedad) y proporcionar
informacion al paciente.

« Control efectos adversos y medidas no farmacoldgicas; Realizar test de calidad de vida; Informacién
sobre sintomas de posibles manifestaciones extraarticulares (oculares, intestinales, riesgo CV...
posibilidad de realizar checklist); Informacién sobre paginas web de consulta recomendada
(Educainflamatoria para pacientes con Ell; Inforeuma, Web asociacién de pacientes EspAax [CEADE],
REGISPONSER [Web grupo SER EspAax]).

Derivacion a otros profesionales « Derivacién general a otros profesionales: tiempo maximo 60 dias; Derivacion urgente: tiempo
maximo 1-2 semanas.

« Establecer circuito de valoracién: psicélogo, fisioterapeuta, trabajador social.

« Visita con farmacia hospitalaria segun historia farmacoterapéutica y comorbilidades (Mal control;
simplificar régimen terapéutico de comorbilidades y evitar interacciones; Protocolos de adherencia y
cumplimiento; Inicio de tratamiento bioldgico)*.

Nota: AP: atencion primaria; CV: cardiovascular

* Guia de Préctica Farmacéutica en Espondiloartropatias. Grupo de Trabajo de Enfermedades Inflamatorias Inmunomediadas (GTEIl). SEFH. https://
www.sefh.es/bibliotecavirtual/espondilo/guia_espondiloartropatias.pdf

61 IESE Business School - Modelo asistencial para la atencién integral de pacientes / ST-538



Tabla 16: Ficha del proceso de tratamiento del paciente con EspAax

4. PLAN DE ATENCION SANITARIA (Tratamiento)

Descripcion caliza

Determinacion del plan integral de atencion por parte del reumatélogo y otros profesionales Consulta
Implicados

Reumatologo Enfermeria Gestor de casos Radidlogo Asoc. pacientes zz:z:i:;f:sy

Dermatélogo Nutricionista REEATERIE Farmacéutico Psicologo Médico AP Trabajador social

Fisioterapeuta

Subprocesos Tareas clave

Determinar plan de accién para cada « Seguir recomendaciones de tratamiento de las sociedades cientificas y tener en cuenta las

paciente (inicio/cambio de tratamiento) singularidades de cada centro/CC.AA. Consensuar tratamiento con especialistas (oftalmdlogo,
gastroenterdlogo). Incluir reacondicionamiento fisico.

« Definir resultados a monitorizar, considerar resultados valorados por el paciente, realizar toma de
decisiones compartida con el paciente (utilizar HATD y plataformas web).

« Establecer comité (especialistas y farmacéuticos) para la toma de decisiones sobre tratamientos
complejos. Cada centro establecera los casos/pacientes tributarios. Se recomienda reunién semanal
y realizar acta de cada caso o bien registrar en HC.

Consulta con enfermeria o Proporcionar informacion:

Recomendaciones no farmacoldgicas y habitos saludables (ejercicio, descanso, dieta, toxicos, y
gestion de la enfermedad y del dolor, control del estrés, descanso); Consejo sanitario; informacion
sobre adherencia, soporte familiar y asociaciones de pacientes.

Elaborar o disponer de informacién en papel para pacientes (documentos tipo: Paginas SER; EULAR,
industria farmacéutica; movimiento asociativo; EDUCAinflamatoria [Ell], gresser espondilopedia,
SER seccidn pacientes, Web asociacion de pacientes ESPAax [CEADE]); apoyar al paciente en la
adaptacion a la enfermedad; proporcionar otra informacién segtin necesidades paciente (modelo
dindmico).

Consulta con farmacia hospitalaria** « Visita al inicio/cambio del tratamiento con bioldgicos y facil accesibilidad por teléfono.
Proporcionar informacién sobre manejo de farmacos y deteccidn de EAs, adherencia, chequear
interacciones farmacoldgicas, realizar consulta motivacional.

Estratificar a los pacientes por riesgo de morbilidad de manera no presencial (programa Mapex* o
sistema que utilice la CC.AA.).

Valorar el cumplimiento de los criterios para la medicacién home delivery (dificultad de acceso al
hospital por problemas laborales/sociales o personales [movilidad, discapacidad, dependencia,
ausencia de apoyo familiar, distancia al centro, trabajo, etc.)] e informar al paciente.

Derivacion « Derivar para comorbilidades no cubiertas en la unidad multidisciplinar.

Nota: AP: atencion primaria; GPC: guia de practica clinica; EAs: eventos adversos; Ell: enfermedad inflamatoria intestinal; HATD: herramienta de
ayuda para la toma de decisiones; HC: historia clinica

*https://www.sefh.es/mapex/index.php; ** Guia de Practica Farmacéutica en Espondiloartropatias. Grupo de Trabajo de Enfermedades Inflamato-
rias Inmunomediadas (GTEIIl). SEFH. https://www.sefh.es/bibliotecavirtual/espondilo/guia_espondiloartropatias.pdf
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Tabla 17: Ficha del proceso de seguimiento del paciente con EspAax

5. SEGUIMIENTO

Descripcion Localizac|

Seguimiento de la evolucién del paciente: valoracién del estado de salud y las pruebas realizadas, elaboracién de la historia
clinica, determinacién del plan de atencidn, gestion de citas

Consulta

Implicados

Reumatdlogo Enfermeria Trabajador social Oftalmdlogo Gestor de casos Paciente experto
Farmacia H. Rehabilitador Asoc. pacientes Médico AP Gastroenterélogo

Consultas sucesivas o Evaluar la efectividad y adecuacion del tratamiento.

Medidas de resultado del tratamiento a evaluar: criterios Only tools4 (minimos) y CVRS.
Definir el profesional de referencia.

Sistema de alerta ante resultados alarmantes; Plan de accidn segun los resultados.
Seguimiento virtual (plataformas que cumplan con LOPD): teleconsulta, App (PROs, consultas)
integrada en historia clinica, visitas virtuales; y seguimiento telefénico.

« Incluir en el programa de atencién domiciliaria (seguimiento del paciente por AP y gestor de casos)
a pacientes con edad avanzada, dependientes, con movilidad reducida, fragiles y/o con necesidades
sociosanitarias.

« Consulta con farmacia hospitalaria para el seguimiento farmacoterapéutico (interacciones, reacciones
adversas, eficacia) y el control de adherencia (retirada farmaco, concentracién plasmatica).

« Recoger indicadores clinicos.

« Valorar la adherencia: historial farmacoterapéutico (recogida del farmaco en farmacia hospitalaria),
evaluacion por cuestionarios estructurados de adherencia y entrevista personal. Desarrollo de
programas individuales para la mejora de la adherencia.

« Informar sobre grupos de ayuda mutua, derivacion a asociaciones de pacientes, posibles sesiones
con paciente experto.

« Derivar a otros profesionales (maximo 30-60 dias) y posibles consultas urgentes (maximo 2 semanas).

Nota: LOPD: Ley orgénica de proteccidn de datos; PROs: Patient-reported outcomes

Tabla 18: Ficha del proceso de alta del paciente con EspAax

6. ALTA

Tramitacion del alta de los pacientes que cumplen los criterios de salida del modelo asistencial y derivacién al facultativo Consulta,
correspondiente. Administracion
Reumatdlogo Dermatdélogo Médico AP Oftalmdlogo Administracion

Valoracion de criterios de alta « Valorar el cumplimiento de los criterios de alta: Resolucion del motivo de derivacion (duda diagndstica

o de tratamiento) al modelo. Los pacientes complejos no se daran de alta, se seguiran en la unidad.

Alta « Recoger indicadores clinicos.
« Tramitar el alta del paciente en el modelo y derivar al seguimiento habitual por el reumatélogo.

Desarrollar/seguir un protocolo éptimo de derivacion.

Comunicar informacién administrativa basica al paciente.

Realizar valoracion social e informar a AP. Definir las vias, procesos y el responsable de la comunicacion

y coordinacién con AP (posibilidad de visita del especialista a AP): HC compartida, Informe derivado

a AP de forma automatica al alta, alertas en AP al alta; y como implicar al experto (externo a la

unidad) al que se deriva el paciente (envio de mensaje automatico al médico responsable mediante

HC compartida o sistemas de informacion especificos; sesiones clinicas conjuntas [participacion en la

evaluacion multidisciplinar del paciente] al menos al ingreso en la unidad o al alta).
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Artritis psoridsica

Figura 38: Flujo del proceso de identificaciéon y admision del paciente con APs
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Figura 39: Flujo de evaluacién, tratamiento, seguimiento y alta del paciente con APs
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Tabla 19: Ficha del proceso de identificacion del paciente con APs

1. IDENTIFICACION DEL PACIENTE

Descripcion Localizac|

Identificacion del paciente con sospecha de APs en la consulta de AP, dermatdlogo u otro especialista y filtro por reumatologia
y/o dermatologia para valorar si cumple los criterios de inclusion del modelo asistencial

Consulta

Implicados

Reumatodlogo Dermatdlogo Enfermeria Salud laboral Rehabilitador Médico AP

Traumatdlogo Farmacia H. Gastroenterélogo  Médicos urgencias Oftalmélogo Fisioterapeuta Radidlogo
Derivacion por AP o por especialista « Cribado del paciente por AP u otros especialistas. Criterios de derivacién a reumatologia y/o

dermatologia: paciente con psoriasis y dolor articular. Implementar herramientas de cribado/
deteccién precoz.

Consulta con reumatdlogo o « Valoracion (filtro) del paciente por el reumatélogo o dermatdlogo.

dermatdlogo. Valoracion Establecer el alcance de la exploracidn: exploracion fisica, FR, PCR, HLAB27, RX articulacidn afecta y
pelvis.

Admisién en el Modelo: Valoracién del cumplimiento de los criterios de inclusion en el Modelo: pacientes complejos (dificil

criterios de inclusion. diagndstico/tratamiento o comorbilidades graves).

Informacién al paciente ¢ Proporcionar informacion al paciente por parte de enfermeria de AP o de atencidn especializada

(pruebas necesarias, posibilidades diagndsticas, qué es la APs, tratamiento, medidas no farmacoldgicas,
circuito y seguimiento de la enfermedad, cuidado de la piel, control crénico).
o Elaborar informacién para pacientes.
Derivacion al modelo « Derivacién general: maximo de 30 dias desde la derivacidn hasta la visita inicial en el modelo;
Derivacion urgente (actividad grave a pesar del tratamiento o efectos secundarios): maximo 1-2
semanas desde la derivacion hasta la visita inicial en el modelo.

Tabla 20: Ficha del proceso de admision del paciente con APs

2. ADMISION
.. . . . . . . ., ., . ., Admisién /
Incorporacion del paciente al sistema de informacién del modelo asistencial: Recepcion, Gestion de cita, Informacion recepcién

Implicados

Administracion

Subprocesos Tareas clave

Incorporacién al sistema o Registrar informacién minima sobre los pacientes.

de informacién del Modelo Caracteristicas del paciente (Edad, sexo, antecedentes patoldgicos). Tratamiento y alteracion
funcional

Informacién y comunicacion « Proporcionar al paciente informacién administrativa basica.

con el paciente.

Incorporacién a agendas o Agendar las visitas

y programacion de consultas Agenda especifica para el modelo, flexible, con huecos disponibles, y citas con mas duracién.

Considerar si el paciente esta activo laboralmente a la hora de asignar la cita.
Las visitas computaran al servicio de reumatologia/dermatologia.
Sistema de filtro de derivaciones para el acceso temprano de pacientes graves.
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Tabla 21: Ficha del proceso de evaluacién del paciente con APs

3. EVALUACION

Descripcion caliza

Valoracidn inicial del paciente en el modelo asistencial por parte del reumatdélogo, dermatdlogos y otros profesionales Consulta

Implicados

Gestor de casos

Reumatélogo Dermatdélogo . . ) Radidlogo Asoc. pacientes Enfermeria
(pacientes fragiles/complejos)
Psiquiatra . P 2 o
Psigélogo / Nutricionista Fisioterapeuta Gastroenterélogo  Farmacéutico Oftalmdlogo Médico AP
Consulta inicial con reumatélogo « Evaluar al paciente mediante los criterios Only tools # (minimo) y cuestionarios de CVRS y salud
y/o dermatdlogo mental.
« Proporcionar feedback al médico de AP (acceso a los informes, HC compartida).
Consulta multidisciplinar « Valorar la realizacion de una consulta multidisciplinar en caso de duda diagndstica o de tratamiento,
con otros profesionales paciente complejo (multiorgénico). Consulta simultanea, paralela o preferencial.
« Definir los especialistas de referencia (oftalmélogo, gastroenterdlogo, etc.).
Consulta con enfermeria « Realizar el perfil del paciente (conocer las caracteristicas del paciente [talla, peso, perimetro

abdominal, medicacién concomitante] y de su enfermedad de base) y proporcionar informacion.

« Realizar test de calidad de vida, control del cuidado de EAs, de la piel y medidas no farmacoldgicas.

¢ Informacidn sobre sintomas de posibles manifestaciones extraarticulares (oculares, etc.) y sobre
paginas web de consulta recomendada (Inforeuma y accién psoriasis).

Derivacion a otros profesionales « Tiempo maximo desde la derivacién general hasta la visita: 30-60 dias; tiempo maximo desde la

derivacion urgente hasta la visita: 1-2 semanas.

« Realizar un circuito de valoracién: psicélogo, fisioterapeuta, trabajador social.

« Visita con farmacia hospitalaria segun historia farmacoterapéutica y comorbilidades**.

« Asociaciones de pacientes.

**Gufa de Practica Farmacéutica en Espondiloartropatias. Grupo de Trabajo de Enfermedades Inflamatorias Inmunomediadas (GTEIl). SEFH.
https://www.sefh.es/bibliotecavirtual/espondilo/guia_espondiloartropatias.pdf
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Tabla 22: Ficha del proceso de tratamiento del paciente con APs

4. PLAN DE ATENCION SANITARIA (Tratamiento)

Descripcion caliza

Determinacion del plan integral de atencion por parte del reumatélogo y otros profesionales Consulta
Implicados

Reumatologo Gestor de casos Enfermeria Radidlogo Asoc. pacientes zz:z:i:;f:sy

Dermatélogo el ey Nutricionista Farmacéutico Psicologo Médico AP Trabajador social

Fisioterapeuta

Subprocesos Tareas clave

Determinar plan de accién para cada « Seguir recomendaciones de tratamiento de las sociedades cientificas y tener en cuenta las

paciente (inicio/cambio de tratamiento) singularidades de cada centro/CC.AA. Consensuar tratamiento con especialistas (oftalmdlogo,
gastroenterdlogo). Incluir reacondicionamiento fisico.

« Definir resultados, considerar PROs, realizar toma de decisiones conjunta. Utilizar HATD y plataformas
web. Consensuar tratamiento con especialistas (oftalmélogo, gastro.) por agresividad de la enfermedad.
« Establecer una consulta conjunta (otros especialistas [oftalmdlogo, gastroenterdlogo] y

farmacéuticos) para la toma de decisiones sobre tratamientos complejos. Cada centro establecera
los casos/pacientes tributarios. Se recomienda realizar un acta de cada caso o bien registrarlo en la
historia clinica.

Consulta con enfermeria ¢ Proporcionar informacién:
Recomendaciones no farmacoldgicas (cuidados de la piel, control de peso, ejercicio, descanso, dieta,
toxicos a evitar y gestion de la enfermedad); consejo sanitario, informacién sobre adherencia y
soporte familiar y las asociaciones de pacientes.
Elaborar o disponer de informacién en papel para pacientes (documentos tipo: Aval de la SER,
EULAR, industria farmacéutica, movimiento asociativo, Web GRESSER, Web ACCION PSORIASIS);
apoyar al paciente en la adaptacioén a la enfermedad; proporcionar otra informacién segin
necesidades paciente (modelo dinamico).

Consulta con farmacia hospitalaria** « Visita al inicio/cambio del tratamiento con bioldgicos (mensaje consensuado con enfermeria) y facil
accesibilidad por teléfono.
Proporcionar informacion sobre manejo de farmacos y deteccién de EAs, adherencia, chequear
interacciones farmacoldgicas, realizar consulta motivacional.
Estratificar a los pacientes por riesgo de morbilidad de manera no presencial (programa Mapex* o
sistema que utilice la CC.AA.).
Valorar el cumplimiento de los criterios para la medicacion home delivery (dificultad de acceso al
hospital por problemas laborales/sociales o personales [movilidad, discapacidad, dependencia,
ausencia de apoyo familiar, distancia al centro, trabajo, etc.)] e informar al paciente.

Derivacion. o Derivar para comorbilidades no cubiertas en la unidad multidisciplinar.

Nota: AP: atencion primaria; PROs: Patient-reported outcomes; HATD: herramientas de ayuda para la toma de decisiones
*https://www.sefh.es/mapex/index.php;

**Guia de Practica Farmacéutica en Espondiloartropatias. Grupo de Trabajo de Enfermedades Inflamatorias Inmunomediadas (GTEIl). SEFH.
https://www.sefh.es/bibliotecavirtual/espondilo/guia_espondiloartropatias.pdf
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Tabla 23: Ficha del proceso de seguimiento del paciente con APs

5. SEGUIMIENTO

Descripcion caliza

Seguimiento de la evolucidn del paciente: valoracién del estado de salud y de las pruebas realizadas, elaboracion de la
historia clinica, determinacién del plan de atencion, gestion de citas

Consulta

Implicados

Reumatdlogo Dermatdlogo Trabajador social Oftalmdlogo Gestor de casos Paciente experto

Farmacia H. Rehabilitador Asoc. pacientes Médico AP Gastroenterélogo  Enfermeria Psicélogo
Consultas sucesivas o Evaluar la efectividad y adecuacion del tratamiento.

Definir el profesional de referencia; Sistema de alerta ante resultados alarmantes; Plan de accién
segun los resultados.

Medidas de resultado del tratamiento a evaluar: criterios Only tools * (minimos) y cuestionarios de
CVRS y salud mental.

Seguimiento virtual solo para complicaciones (plataformas que cumplan con LOPD) (se requiere
visita fisica para recuento TJC, SJC); consulta telefénica.

Realizar mapas de experiencia del paciente (patient journey); valorar la relevancia de las
comorbilidades; valorar el impacto de la enfermedad sobre la imagen corporal.

« Incluir en el programa de atencién domiciliaria (seguimiento del paciente por AP y gestor de casos)
a pacientes con edad avanzada, dependientes, con movilidad reducida, fragiles y/o con necesidades
sociosanitarias.

« Consulta con farmacia hospitalaria para el seguimiento farmacoterapéutico (interacciones,
reacciones adversas, eficacia) y el control de adherencia (retirada del farmaco, concentracién
plasmatica).

« Valorar la adherencia (enfermeria y farmacia): historial farmacoterapéutico (recogida del farmaco
en farmacia hospitalaria), evaluacion por cuestionarios estructurados de adherencia y entrevista
personal. Desarrollo de programas individuales para la mejora de la adherencia.

« Derivar a otros profesionales (maximo 30-60 dias) y posible derivacién urgente (mdximo 2 semanas).

¢ Informar sobre dermocosmeética, grupos de ayuda mutua y derivacion a asociaciones de pacientes.

Nota: AP: atencion primaria; PROs: Patient-reported outcomes

Tabla 24: Ficha del proceso de alta del paciente con APs

6. ALTA

Descripcion Localiza

Tramitacion del alta de los pacientes que cumplen los criterios de salida del modelo asistencial y derivacién al facultativo
correspondiente.

Implicados

Consulta

Reumatdlogo Dermatdlogo Médico AP Administracion
Valoracién de criterios de alta « Valorar el cumplimiento de los criterios de alta: Resolucion del motivo de derivacion (duda diagndstica

o de tratamiento) al modelo. Los pacientes complejos no se dardn de alta, se seguiran en la unidad.

Recoger indicadores clinicos.

Tramitar el alta del paciente y derivar al seguimiento habitual por el reumatélogo/dermatélogo,
segun la enfermedad predominante.

Comunicar informacién administrativa basica al paciente.

Desarrollar/seguir un protocolo 6ptimo de derivacion.

Realizar valoracion social e informar a AP. Definir las vias, los procesos y el responsable de la
comunicacién y coordinacién con AP (posibilidad de visita del especialista a AP): HC compartida,
Informe derivado a AP de forma automatica al alta, alertas en AP al alta; y cémo implicar al
experto (externo a la unidad) al que se deriva el paciente (envio de mensaje automatico al médico
responsable mediante HC compartida o sistemas de informacidn especificos; sesiones clinicas
conjuntas [participacion en la evaluacion multidisciplinar del paciente] al menos al ingreso en la
unidad o al alta).

Alta

Nota: AP: atencion primaria; EAs: eventos adversos
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5.3. Indicadores de procesos y de resultados del modelo

Se presentan los resultados integrados de la revision de la literatura sobre los indicadores de funcionamiento,
y los resultados en salud (especificos por patologia) del modelo que es necesario evaluar, asi como las
aportaciones realizadas por los expertos en el grupo de discusion.

5.3.1. Estandares e indicadores de calidad de la atencién

Los indicadores son datos que ayudan a medir objetivamente la evolucion de un proceso o de una

actividad. Abad et al. llevaron a cabo un estudio para definir y dar prioridad a los estdndares de atencién

en pacientes con EspA, con el fin de mejorar la calidad de la atencidn. Un panel de expertos realizd

una revisidn sistematica de la literatura para desarrollar los estandares de atencién, y clasificaron su

prioridad (alta, leve, baja o ninguna prioridad) siguiendo una metodologia cualitativa y el proceso

Delphi. Obtuvieron un total de 38 estandares de atencién: 12 relacionados con la estructura, 20 con el
proceso y 6 con el resultado (véase Tabla 25). La mayoria de los expertos dieron alta prioridad al acceso
a la atencion, al tratamiento y a los estandares de seguridad de la atencion. Los estandares generados
para la evaluacién del desempefio (incluyendo la satisfaccién de pacientes y profesionales) no se
consideraron especialmente importantes .

Tabla 25: Premisas para la atencion de EspA (adaptado de *3)

I Estructura Procesos

10

Contar con una infraestructura fisica y un equipo
técnico adecuados.

Plan de atencidn; protocolos clinicos basados en la
evidencia y programas de calidad relacionados con EspA

Acceso y localizacidn claros y apropiados

Horario de atencion flexible

Garantizar la privacidad de los pacientes con EspAax

Debe existir un sistema electrénico de informacion

Los pacientes deben tener un médico responsable

Proporcionar acceso a la atencién por enfermeria

Personal administrativo para manejar las agendas,
citas y listas de espera

Proporcionar acceso a otros profesionales sanitarios;
pruebas; y tratamientos basados en la evidencia
(farmacolégicos y no farmacoldgicos)

70 IESE Business School -

Los pacientes con posible EspA deben ser remitidos a
las unidades de EspA en un plazo de 30 dias.

Desarrollar programas para promover el conocimiento
sobre EspA.

Utilizar criterios de clasificacion de EspA validados.

Generar un informe con el diagndstico y el tratamiento
para el médico de AP.

Evaluacion sistemdtica pacientes con EspA (al menos
1 vez/afio) y registro de los datos: actividad; impacto
funcién y CVRS; prondstico; respuesta al tratamiento.
Proporcionar informacién y educacién adecuada

e individualizada a pacientes sobre: enfermedad;
tratamientos; prondstico; y otra informacion relevante.
El tratamiento EspA debe basarse en la actividad y
gravedad de la enfermedad, otros factores clinicos y
prondsticos relevantes; y preferencias y expectativas
del paciente.

Los tratamientos farmacoldgicos y no farmacolégicos
deben proporcionarse lo antes posible.

Los pacientes con EspA deben participar activamente
en la toma de decisiones sobre tratamientos y
pruebas.

Se deben seguir protocolos de tratamiento basados en
la evidencia.

Resultados

Satisfaccion de los
pacientes con la atencion
Satisfaccion de los
profesionales de la salud
con su trabajo
Evaluacidn sistematica
actividad de la unidad
Evaluacion sistemdatica
de los profesionales
sanitarios que atienden
al paciente

Evaluacién sistematica
actividades, protocolos
y planes

Evaluacion sistematica
de los programas

de formacion a los
profesionales de la salud
sobre EspA
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I -

Proporcionar un plan de formacién apropiado y
11 estandarizado sobre EspAax a los profesionales

Si el objetivo del tratamiento no se alcanza en 3-4
meses, el tratamiento debe ser replanteado.

sanitarios

12 Acceso a consulta telefonica Monitoreo de EAs estrecho y estandarizado.

13 Considerar la atencion multidisciplinar para los
pacientes con EspA y compromiso extraarticular.

14 Acceso rapido a la atencion para paciente con EspA
ante empeoramiento enfermedad o emergencia.

15 Actividades ejecutadas: revisar y actualizar los
programas o planes al menos una vez al afio.

16 Los pacientes, familias y/o cuidadores deben ser
tratados con respeto.

17 La EspA debe ser un objetivo para los reumatdélogos y
los programas académicos de medicina.

18 Desarrollar programas de cooperacion sociosanitaria.

19 Ofrecer programas de formacion exclusivos sobre EspA.

20 Incluir EspA en sesiones clinicas con pacientes.

Nota: CVRS: calidad de Vida relacionada con la Salud; EAs: eventos adversos

Asimismo, Gratacos et al. realizaron una revision sistematica de la literatura sobre los estandares de
atencién y los indicadores de calidad en APs. Se establecid un panel de expertos de reumatélogos y
dermatdlogos que brindaban atencién multidisciplinar. En un grupo de consenso, los expertos discutieron
y desarrollaron los estdndares de atencion e indicadores de calidad y calificaron su prioridad, acuerdo
y también la viabilidad (sélo para los indicadores de calidad) siguiendo una metodologia cualitativa y
un proceso Delphi. Posteriormente, estos resultados fueron discutidos en dos grupos focales, uno con
pacientes y otro con gestores sanitarios. Se obtuvieron 25 estdndares de atencion (9 de estructura,

9 de proceso, 7 de resultados) (véase Tabla 26) y 24 indicadores de calidad (2 de estructura, 5 de
proceso, 17 de resultados) (véase Tabla 27). Los estandares de atencion incluyen aspectos relevantes
en la atencién multidisciplinar de los pacientes con APs. Este conjunto de estandares de atencién e
indicadores de calidad para la atencion multidisciplinaria de los pacientes con APs deberia ayudar a
mejorar la calidad de la atencidon en estos pacientes 114,

Tabla 26: Premisas para la implantacion de unidades de APs (adaptado de 4)

I - -

Infraestructura fisica y equipo .. o . . Actividad de la Unidad, con
Acceso a formacidn especifica y estandarizada para los profesionales. . L
técnico adecuados indicadores de eficiencia

Definir criterios derivacion (pacientes con sospecha de APs, con complejidad que
requiera el manejo conjunto de reuma/derma, o con complicaciones cutaneas

) Acceso y ubicacion de clinicas por bioldgicos) y de alta. Derivacion por unidades de reuma/derma; u otros Actividad de la APs
claro y apropiado especialistas previa revisién/filtro por reuma/derma. Formulario de derivacion:
motivo, evaluacion clinica (por reuma/derma, segun la fuente de derivacion),
historia de tratamiento. Es aconsejable usar formularios normalizados.
Disponer de sala de espera Programacion de citas independiente (unidades administrativas .,
3 . . ) Funcién de la APs
(o de acceso apropiado a una) independientes).
Disponer de sistema electrénico . L . . .
4 p ., R Esquema de flujo de trabajo clinico y tiempo de consulta definidos. Seguridad
de informacion en las unidades
ReumatSlogo v dermatdlogo Evaluaciéon y manejo de pacientes basado en sus caracteristicas clinicas,
5 8oy 8 gravedad de enfermedad, otros hallazgos clinicos, factores de prondstico, Calidad de vida

responsable ) P .
& evidencia cientifica y preferencias.
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Procesos Resultados

I

Proporcionar acceso a la atencién
6  por enfermeria, y colaborar con Proporcionar informes médicos de los pacientes.
otros profesionales

Satisfaccion de los
pacientes y de los
profesionales de la salud
Proporcionar acceso a Costes
laboratorios, técnicas de
diagnéstico por imagen, otros
7  profesionales de la salud y
tratamientos basados en la
evidencia (farmacoldgicos y no
farmacoldgicos)
Ofrecer un plan de atencidn,

Los pacientes deben recibir informacion sobre la enfermedad, tratamientos,
prondstico.

Registrar datos de actividad de la Unidad, actividad de la enfermedad y

8 protocolos clinicos basados enla  resultados de pacientes (funcionalidad y CVRS).

g evidencia y programas de calidad  |mplementar actividades, planes y estrategias para incrementar el
conocimiento y la colaboracién de los profesionales.

10 Es aconsejable que los pacientes completen un cuestionario de satisfaccion
tras cada visita, especialmente al alta.

11 Duracion del seguimiento: hasta resolucion del motivo de remision, excepto

casos especialmente complejos.
Nota: CVRS: Calidad de Vida relacionada con la Salud

Tabla 27: Indicadores de calidad de una unidad multidisciplinar de APs
(adaptado de *4)

Definicion Prioridad

¢Existe un reumatologo

Anual: 50%

; . " o 1R,
Coordinadores y un dermatdlogo Si (100%) Mensual: 50% A: 100%
responsables?
ie 0,
Abovo ¢Hay una enfermera 52'4‘228’961; Anual: 50% A: 40%
POy (especializada o no)? D Mensual: 50% M: 60%

Dificil: 14,3%

Procesos
L ¢Estan definidos los , o Anual: 50% A: 83,3%
L objetivos del modelo? Al Mensual: 50% M: 16,6%
¢Estan definidos los
Anual: 50% A: 83,3%
- s s s . o )
Criterios de derivacion criterios rc:ligzlr;\;auon del Si (100%) Mensual: 50% M: 16,6%
:)r:’f:’g"a de flujo del ‘gztzszﬁ;;f;:;:fzge'::a Si: 66,6% Anual: 50% A: 66,6%
. . ) , ,J Dificil: 33,3% Trimestral: 50% M: 33,3%
en la unidad modelo/clinica?
1. 0,
% de pacientes dados de ,S,I',GG'GA Anual: 50% A: 83,3%
Informes X L. Dificil: 16,6%
alta con un informe clinico N/S: 16,6% Mensual: 50% M: 16,6%
8 ,07
Ne de dias de trabajo, A: 20%
. epe .. 0, . 0
Baja laboral, absentismo ba.jas? por artr|~t|s v/o . .S,I'.40A) Anual: 50% M: 60%
(no alcanzé acuerdo) psoriasis en el afio previo Dificil: 40% Mensual: 50% B: 20%
y posterior a la puesta en N/S: 20% et St

marcha de la unidad
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Indicador

Definicion

Factibilidad

Resultados

Periodicidad

Prioridad

g 2 ) Segun un cuestionario de " o Anual: 50% A: 40%
SERREIRIICE P satisfaccion (L) Trimestral: 50% M: 60%
Tiempo entre la derivacion Si- 83.3% Anual: 60%
Listas de espera y la consulta, comparado N/é- 1é 6:/ Trimestral: 20% A: 100%
con atencién habitual i Mensual: 20%
Tiempo entre la remision y Si: 50%
Tiempo hasta resolucion la resolucion del problema Diﬁc.il-33°3V Anual: 80% A: 50%
del problema en la Unidad, comparado N/S: '16 %,yo Mensual: 20% M: 50%
con la atencién habitual i
N2 pruebas de laboratorio,
i & i- 609
o de imagen u otrlas, 1 afio -S'I.-GOA) Anual: 80% M: 60%
Laboratorio, imagen, otros antes y después de la Dificil: 20% Trimestral: 20% B: 40%
implementacién de la N/S: 20% et et
Unidad
N¢ de visitas en ambos
1af 120
Vistas sy deaputs de o SfE0% Ahial o e
A Dificil: 20% Trimestral: 20% I
implementacion de la B: 40%
Unidad
N2 de hospitalizaciones
1 . 0,
- eP pacientes con /-EPs 1 S 80% Anual: 80% A: 20%
Hospitalizaciones afio antes y después de o . M: 40%
. L, Dificil: 20% Trimestral: 20%
la implementacion de la B: 40%
Unidad
. 0,
Optimizacién del A definir en cada hospital Si: 80% Anual: 66,7% ICIGZ%:;
tratamiento P Dificil: 20% Trimestral: 33,3% B'. 20;
. (]
N, tipo y gravedad de EAs Cada 2 afios: 25% A: 60%
: 1 afio antes y después de Si: 60% (437 v
Seguridad la implementacion de la Dificil: 40% Anual: 50% M: 20%
P Unidad e Mensual: 25% B: 20%
Costes directos 1 A: 20%
Costes directos afio y después de la Si: 40% Cada 2 afios: 25% M.- 60‘;
implementacion de la Dificil: 60% Anual: 50% B'. 20‘;
. 0

Nota: EAs: eventos adversos

Unidad

5.3.2. Indicadores propuestos en el modelo

Los expertos recomendaron la aplicacion de un set de indicadores generales para valorar la calidad del modelo y los
resultados clinicos obtenidos. Entre ellos, sefialaron una serie de indicadores minimos indispensables que deben ser
valorados en el modelo de atencidn integral tanto para EspAax como para APs, los cuales se resaltan en la tabla que se
presenta a continuacion (véase Tabla 28).
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Tabla 28: Indicadores recomendados para el modelo

Tipo de indicador

1. Indicadores de ACCESIBILIDAD

Indicador/Medida Comentarios

Entradas en el modelo

Entradas en el modelo
desde reumatologia
Profesional que deriva
al paciente

Primera visita en el modelo
Atencién multidisciplinar
Salidas del modelo
Derivacion por via general

Derivacion por via urgente

Tiempo hasta la derivacion
urgente

Especialistas que visitan
al paciente

Visita con farmacia hospitalaria

Reingresos en el modelo

N2 de pacientes incluidos en el modelo

% de pacientes que entran en el modelo desde reumatologia (respecto a los pacientes evaluados por el
reumatdlogo para la entrada en el modelo)

% de pacientes derivados por cada profesional

% de pacientes que cumplen el tiempo méaximo hasta la primera visita en el modelo (15-30 dias)

N2 de pacientes que han recibido una consulta multidisciplinar / N2 de pacientes incluidos en el modelo
Ne de pacientes con alta del modelo / N2 de pacientes incluidos en el modelo

Ne de pacientes con alguna derivacion general al especialista / N2 de pacientes incluidos en el modelo

Ne de pacientes con alguna derivacion urgente al especialista / N2 de pacientes incluidos en el modelo

% de pacientes que cumplen el tiempo méaximo desde la derivacién urgente hasta la visita por el especialista
(1-2 semanas)

N2 medio de diferentes especialistas que atienden a los pacientes

N de pacientes que han recibido visita en farmacia hospitalaria/ N2 de pacientes incluidos en el modelo

N de pacientes que ingresan nuevamente en el modelo/ N2 de pacientes dados de alta en el modelo

2. Indicadores de ACTIVIDAD
Primeras consultas

Primeras consultas sucesivas
indice entradas/salidas
Consultas

Telemedicina

Tiempo de estancia en el
modelo

Actividades de
empoderamiento del paciente

Participantes en las actividades
de empoderamiento del paciente

Actividades de participacion
de pacientes

Participantes en las actividades
de empoderamiento del paciente

N2 de primeras consultas realizadas

N2 medio de sucesivas primeras consultas
indice de entradas/salidas en el modelo

N2 de consultas presenciales totales realizadas

N2 de consultas de telemedicina realizadas

Tiempo medio (dias) de permanencia en el modelo

N2 de actividades orientadas al empoderamiento del paciente, tales como sesiones formativas, documentos
informativos o pacientes formadores* *Posibilidad de desglosar el indicador por tipo de actividad

N2 de pacientes que han participado en las actividades orientadas al empoderamiento del paciente, tales como
sesiones formativas, documentos informativos o pacientes formadores*

*Posibilidad de desglosar el indicador por tipo de actividad

N¢ de actividades orientadas a la participacién del paciente, tales como grupos focales o entrevistas*
*Posibilidad de desglosar el indicador por tipo de actividad

Ne de pacientes que han participado en actividades para involucracién/participacion del paciente, tales como
grupos focales o entrevistas*

*Posibilidad de desglosar el indicador por tipo de actividad

3. Indicadores de OPINION/CALIDAD PERCIBIDA

Satisfaccion del paciente

Experiencia del paciente

N2 de pacientes satisfechos con el modelo/N2 de pacientes incluidos en el modelo

Resultado de la valoracidn de la experiencia del paciente con el proceso y el resultado (PREMs) (se recomienda
realizar mapas de experiencia del paciente y/o un indicador/cuestionario de experiencia del paciente especifico
para el modelo)

4. Indicadores de CALIDAD ASISTENCIAL

Adherencia

5. Indicadores de RECURSOS

Ne de pacientes adherentes al tratamiento/N2 total de pacientes

Dotacién de personal

Gasto

Numero de profesionales implicados en el modelo

Gasto total asociado al modelo
Coste medio por paciente tratado
Gasto total en medicacion

u,n

X° meses
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Tipo de indicador Indicador/Medida Comentarios

6. Indicadores de EFECTIVIDAD CLiNICA

Criterios Only Tools minimos*
SF-12*
Cuestionario genérico para valorar la CVRS compuesto por 12 items.
AsQol’
Cuestionario especifico para valorar la CVRS en espondilitis anquilosante.
VITACORAN
Cuestionario especifico para valorar la CVRS en APs.

CVRS

Salud mental Cuestionario HAQ de salud mental (ansiedad/depresion) (a eleccion)?.

*SF-12. Disponible en: http://www.ser.es/wp-content/uploads/2015/03/SF12_CUESTIONARIO.pdf
‘ Recomendacion especifica para EspAax; “Recomendacion especifica para APs

5.4. Plan de implantacion del modelo en centros sanitarios

Se presentan los resultados integrados de la revision de la literatura sobre recomendaciones para la
implantacién de unidades de atencién multidisciplinar y las aportaciones realizadas por los expertos en
el grupo de discusion.

5.4.1. Recomendaciones generales para la aplicacion de unidades multidisciplinares

En el estudio de Gratacos-Masmitja et al. se desarrollaron una serie de recomendaciones para facilitar
la aplicacion de unidades multidisciplinares (Dermatologia/Reumatologia) para el manejo de pacientes
con APs. Un comité cientifico de reumatdlogos y dermatélogos expertos en APs, y con experiencia en
la gestion de la atencidn conjunta, discutid los aspectos criticos de las unidades multidisciplinares de
APs. La discusidn sirvid de base para una encuesta Delphi de dos rondas presentadas a un panel de 24
especialistas en reumatologia y dermatologia no implicados en unidades de APs. Se obtuvo consenso
para 49 de las 50 cuestiones propuestas. Las cuestiones fueron compilados en 11 puntos a considerar 7
(véase Tabla 29).

Tabla 29: Recomendaciones para la implantacion de Unidades de APs 78

Tipo de indicador | Indicador/Medida

Apoyo a los especialistas en dermatologia y reumatologia en el diagndstico precoz y el tratamiento de los
Justificacién pacientes con APs. Pueden mejorar la calidad de la atencién a los pacientes, reducir la duplicacion de visitas y

pruebas en todas las especialidades; y contribuir al ahorro de recursos.

Principal: mejora de la calidad de la atencidn de las personas con APs a través del manejo integral de la
Objetivos enfermedad. Adicional: mejorar la comprension de la enfermedad mediante la colaboracién educativa y

cientifica entre las dos especialidades.

Antes del establecimiento de las unidades, es importante: 1) Establecer la necesidad y el interés de los
Premisas departamentos de reumatologia y dermatologia; 2) Establecer a priori unos objetivos para la Unidad que
garanticen su buen funcionamiento; 3) Llevar a cabo sesiones informativas periddicas.
Derivados por las unidades de reumatologia y dermatologia. Se pueden aceptar derivaciones de otros

Fuente de pacientes L . X . X . ,
especialistas siempre y cuando hayan sido revisadas o filtradas por reumatologia o dermatologia.

Establecer criterios de derivacion consensuados: pacientes con sospecha de APs, aquellos cuya complejidad

Criterios de derivacion requiera el manejo conjunto del reumatdlogo y dermatdlogo, y pacientes con complicaciones cutdneas por los

tratamientos bioldgicos y de alta.

Formulario de derivacién con: motivo de derivacion, evaluacidn clinica (por dermatdlogo o reumatdélogo, segin

Procedimientos Ny S . . ) -
fuente de derivacion), historia de tratamiento. Es aconsejable usar formularios normalizados.

Duracion seguimiento Hasta la resolucion del motivo de la remision, a excepcidn de casos especialmente complejos.
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Tipo de indicador Indicador/Medida

- ., Unidades administrativas independientes con programacion de citas independiente. Deben utilizar los recursos
Administracion ) ; L . .
disponibles minimizando los costes adicionales para el sistema de salud.

Dos jefes de departamento, dermatologia y reumatologia, que tomardn las decisiones por consenso. Ademas, la
Unidad debe incluir enfermeras especializadas en APs y sus comorbilidades, y colaborar con otros profesionales.
Institucion de un registro de actividad, con indicadores de eficiencia de la Unidad (incluyendo aquellos
necesarios para estimar costes). Ademas, es aconsejable recoger variables de actividad de la enfermedad, tanto
articular como cutédnea, y de funcionalidad y calidad de vida de los pacientes, especialmente de aquellos en
seguimiento por la Unidad (guias nacionales reumatologia y reumatologia).

Se aconseja que todos los pacientes tratados en la unidad completen un cuestionario de satisfaccién del
paciente, el cual se entregue después de cada visita, especialmente después del alta.

Coordinacién

Trayectoria

Satisfaccion

5.4.2. Manejo de las comorbilidades en la unidad multidisciplinar

Torre Alonso et al. ¢ realizaron un estudio para establecer recomendaciones, basadas en la evidencia

y la opinidn de expertos, para la identificacion y el tratamiento de las comorbilidades en pacientes con
APs. Se llevé a cabo un grupo de discusion, una revision sistematica y un consenso Delphi. Se elaboraron
catorce recomendaciones. Los ftems con mayor apoyo de la evidencia fueron los relacionados con las
enfermedades cardiovasculares y los factores de riesgo. El panel recomendd prestar especial atencion

a la obesidad, el tabaquismo y el consumo de alcohol, ya que todos ellos son factores modificables

que influyen en la respuesta al tratamiento o en las complicaciones de la APs. También se consideraron
importantes los aspectos psicoldgicos y organizativos (véase Tabla 30).

Tabla 30: Recomendaciones para el manejo de las comorbilidades
en la unidad multidisciplinar de APs 5°

Recomendaciones

El manejo 6ptimo del paciente necesita una perspectiva holistica, sea quien sea el coordinador de la Unidad

Involucrar al médico de familia y a otros especialistas en el control y seguimiento de las comorbilidades; promover la
participacién activa del paciente

Evaluar comorbilidades al menos en el momento del diagndstico y en cada cambio de tratamiento

Al iniciar los tratamientos, se debe tener en cuenta el riesgo/beneficio sobre las comorbilidades

Evaluacion temprana y periddica de los factores de riesgo de CV. Si los hay, controlar y monitorizarlos

Informar sobre el alto riesgo de CV incluso en ausencia de factores de riesgo

El control adecuado de la obesidad y sobrepeso debe ser una prioridad

Recomendar el ejercicio aerdbico regular

Animar a los pacientes fumadores a dejar de fumar en cada visita; y a que cesen o reduzcan el consumo de alcohol

Los trastornos psico-afectivos deben ser investigados; se recomienda preguntar sobre disfunciones sexuales

Los pacientes con sintomas oculares, especialmente si la APs tuvo un inicio juvenil o hay sospecha de uveitis, deben
ser evaluados lo antes posible por un oftalmdlogo

Considerar el cancer de piel no melanoma cuando aparecen lesiones cutdneas no psoriasicas, especialmente en
pacientes que han recibido PUVA, ciclosporina o tratamiento biolégico
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5.4.3. Pasos generales para la implantacion de unidades multidisciplinares

Antes del establecimiento de las unidades, es importante: 1) Establecer la necesidad y el interés de los
departamentos de reumatologia y dermatologia; 2) Establecer a priori unos objetivos para la unidad
que garanticen su buen funcionamiento; 3) Llevar a cabo sesiones informativas periddicas #1°. Los
pasos generales para la pre-implantacion, implantacion y post-implantacion de un modelo de atencion
multidisciplinar para APs se presentan en la Figura 40.

Figura 40: Pasos generales a seguir en el centro para la implantacion
de un modelo de atencion multidisciplinar para APs **°

Pre-implantacion

Implantacién
(2 primeros afios)

Buscar 2
especialistas,
con experiencia,
interés y buena
sintonia

Buscar formulas
eficientes
para agilizar

Comunicacion
entre
responsables
del servicio
para dar el visto
bueno

Dar un informe
para el paciente
y su médico

Si es necesario,
presentar
propuesta
a direccion

médica

Definir de
forma conjunta
los aspectos
generales del
modelo

Evaluar la consulta multidisciplinar
y realizar ajustes:
Al empezar evaluarla cada 3-6 meses

Preparar
logistica de
agendas

Presentar
proyecto a los
2 servicios

consulta/s responsable
(pueden ser

2 diferentes)

A final de afio evaluar objetivos
concretos planteados

Post-implantacion Evaluacién
del modelo
y objetivos

(anual/bianual)

Junto con plan de mejora, se podran
plantear nuevos objetivos
(ademas de clinicos, se podran
valorar otros relacionados
con investigacion/ docencia)

Una vez bien
asentados se
puede ver si
la consulta
cumple con los
estandares de
calidad

De igual manera
se puede
sopesar la

implantacion de

los indicadores
de calidad

5.4.4. Premisas para la implantacion del modelo de atencion integral para
EspAaxy APs

Las premisas para la implantacion del modelo propuestas por los expertos se han dividido en tres categorias:

1. Plan operativo: actividades a realizar para la implantacién (formacion, procedimientos, cambios de
personal e instalaciones, estimar demanda, etc.) (véase Tabla 31).
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Tabla 31: Implantacion: Plan operativo

Detalle

Nivel politico Autorizacion por parte del politico/gestor correspondiente (interés en el proyecto).

Conocer la realidad actual e identificar gaps:

« Recursos actuales y entorno socioeconémico.

« Perfil del paciente: registros, casos incidentes/previstos, valorar la actividad.
« Valorar la actividad/labor realizada.

Realidad actual

Responsables Servicios clinicos y equipos directivos de los centros.

Definir estructura necesaria:

« Plantear en qué centros se llevaria a cabo el modelo, y si se realizaria en el propio centro o si se crearia una
nueva estructura para albergar la unidad/modelo.

« Espacios fisicos disponibles (para visitas, reuniones...).

« Cartera de servicios (definida por el modelo).

« Tecnologias: médica, TICs.

« Definir criterios de inclusion.

« Tipos de profesionales implicados.

« Relacién entre niveles asistenciales (relacion con AP) y areas.

« Estimar demanda: definir flujo de pacientes.

Estructura

Formacion Programa de formacién comun a todos los profesionales e informacién a profesionales y pacientes.

2. Plan de gestion: nombrar responsables y roles (organizacién) (véase Tabla 32).

Tabla 32: Implantacién: Plan de gestion

Detalle

Modelo de gestion Unidad funcional multidisciplinar.

Reumatdlogo, dermatdlogo, gastroenterdlogo, oftalmélogo, psicélogo, enfermero, farmacéutico. Posibilidad de

Especialistas implicados . L . K . P - iy q
incluir asistencia social, rehabilitador, traumatdlogo, fisioterapeuta, radidlogo, ecografia.

Coordinador 1 reumatdlogo en el caso del modelo de EspAax y 1 reumatdélogo o dermatdlogo en el caso del modelo de APs.

Reuniones periddicas para organizar el modelo.

Incluir en el comité organizador a AP, para organizar la captacion de pacientes al modelo y el seguimiento.
Consultas de dos especialistas (ej. reumatologia-oftalmologia) en una misma consulta o en consultas préximas
Consulta para favorecer la intercomunicacion. Establecer, por ejemplo, media jornada a la semana para consultas con
otros especialistas.

« Es necesario un espacio para la participacion del paciente mediante educacidn al paciente, apoyo social,

y para conectar al paciente con los grupos de apoyo. Desde las consultas monogréficas interdisciplinares
se puede enviar a los pacientes a los planes de educacion, actividad fisica, formacién en administracion de
farmacos...

« Formar al paciente (paciente experto) en sesiones grupales impartidas por enfermeria. Temas estructurados,
incluyendo: medicacion, dolor, fatiga, descanso, actividad fisica, economia articular, gestion de la enfermedad
(aceptacion, afrontamiento, medios de soporte, crear red de apoyo).

« Formacion por parte del paciente experto a otros pacientes.

Comité organizador

Participacion del paciente

Asociacion de pacientes Colaboracion con asociaciones de pacientes: grupos de apoyo y educacion.

Evaluar los resultados desde las consultas monograficas entre dos especialidades, y someter a valoracion
Evaluacion resultados por un comité, el cual incluya a pacientes/representantes de pacientes con el objetivo de valorar el
funcionamiento del modelo.
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3. Plan de comunicacién: acciones para la comunicacidn interna y externa para poner en valor la
iniciativa y facilitar la coordinacion (véase Figura 39).

Tabla 33: Implantaciéon: Plan de comunicacién

Detalle

« Interna: dentro del hospital.

« Externa: del hospital hacia afuera.

« En prensa: comunicacién interna y externa (web, video, redes sociales, television).

« Con direccion: si la iniciativa parte de los especialistas, explicar el modelo a direccién, mediante un
documento explicativo justificando la excelencia y la bondad del modelo, los resultados esperados y los
recursos necesarios.

« Seleccionar un responsable para la comunicacién interna en el propio modelo y comunicar a cada una de las
especialidades que conforman el modelo para que comprendan la excelencia del modelo, el impacto en su
actividad diaria, y la calidad del mismo (calidad percibida, seguridad del paciente y resultados esperados).
Comunicacién bidireccional.

Comunicacion interna « Comunicar al resto de especialidades no implicadas en el modelo para que conozcan el modelo, los criterios
de derivacion de pacientes, y el impacto del modelo sobre su actividad asistencial.

« Atencion al paciente: definir documentos informativos que se proporcionardn al paciente.

« Comunicacidn transparente a toda la organizacion de los resultados obtenidos.

« Comunicacion a los sindicatos para que comprendan el impacto laboral del modelo.

« Comunicar a AP: elaborar documentos informativos para AP, elegir un responsable para informar al resto de
AP, comunicar los resultados.

« Comunicacion a las gerencias de drea.

« Comunicar al servicio de salud, proveniente del equipo directivo o del propio modelo: disefiar elementos
de persuasion para fomentar su interés en el proyecto y la contribucion a la difusion del modelo a otros
hospitales/areas.

« Comunicacién general mediante folletos de informacién a los ciudadanos y la web del hospital, la web
externa, canales de television, videos, redes sociales, redes sociales de asociaciones de pacientes.

« Comunicacion por parte del paciente hacia familiares y asociaciones de pacientes o grupos de interés;
comunicacién desde las asociaciones de pacientes; difusion del modelo por parte del paciente experto.

« Comunicar a las sociedades cientificas.

« Desarrollar publicaciones y guias de practica clinica.

Tipo de comunicacion

Comunicacién externa

79 IESE Business School - Modelo asistencial para la atencién integral de pacientes / ST-538



6. Conclusiones

El modelo actual de atencion fragmentada para EspAax y APs dificulta la calidad asistencial de los
pacientes y genera una carga considerable, tanto para los propios pacientes como a nivel asistencial
y econémico. Asi, existen una serie de necesidades no cubiertas en el manejo actual de la EspAax

y la APs, que constituyen por tanto prioridades a abordar mediante un nuevo modelo de atencidn,
siendo las principales: realizar un abordaje multidisciplinar coordinado, implicar al paciente a lo largo
del proceso, reducir el tiempo hasta el diagndstico, aumentar la conciencia y formacién de pacientes
y médicos sobre la enfermedad, enfocarse en las prioridades del paciente para los objetivos del
tratamiento (control del dolor y la fatiga, mejora del estado fisico, disminucién del deterioro de la
funcion laboral), mejorar la comunicacion médico-paciente, y detectar oportunidades de mejora.

Para solventar estas limitaciones existentes en la actualidad, se propone un nuevo modelo de atencién
integral para cada patologia, EspAax y APs, fundamentado en torno al paciente. Los aspectos clave del
nuevo modelo se focalizan en un abordaje multidisciplinar, la definicién de especialistas de referencia,
la derivacién correcta, la educacion/informacién al paciente, el rol de apoyo de enfermeria, el abordaje
de las patologias desde una vision holistica, la valoracion de resultados de la vida real centrados en el
paciente, medir y mejorar la adherencia, el seguimiento virtual, cambios en la estructura/organizacion
sanitaria, y la optimizacion de la relacion médico-paciente.

Se han definido para cada patologia seis procesos clave para el desarrollo del modelo de atencion:
identificacion, admision, evaluacion, seguimiento, tratamiento y alta del paciente. En el caso de la
EspAax, seran derivados al modelo, desde AP u otros especialistas, aquellos pacientes con dolor
lumbar crénico (duracion de al menos 3 meses consecutivos) con inicio antes de los 45 afios o con
sospecha de EspAax. En el caso de la APs, se derivardn al modelo aquellos pacientes con psoriasis

y dolor articular. El reumatdélogo (o dermatdlogo en el caso de APs) valorara al paciente y entraran
finalmente en el modelo aquellos pacientes complejos o con complicaciones, a juicio del profesional. A
continuacién, los pacientes seran incorporados al sistema de informacion del modelo y se programara
una primera visita con el reumatdlogo (o dermatdélogo), quien evaluara al paciente acorde con los
criterios clinicos Only Tools y valorara la CVRS percibida por el paciente (asi como la salud mental, en
el caso de APs), y con enfermeria, donde se proporcionara informacién al paciente. En caso necesario,
se realizara una consulta multidisciplinar con otros especialistas. El tratamiento del paciente se basara
en las recomendaciones de las sociedades cientificas, y aquellos que inicien/cambien de tratamiento
con bioldgicos seran visitados en farmacia hospitalaria. En el seguimiento del paciente, se evaluara

la efectividad y adecuacién del tratamiento. Una vez resuelto el motivo de derivacion al modelo, los
pacientes seran dados de alta (excepto los pacientes complejos) y se recogeran los indicadores de
funcionamiento del modelo y los resultados en salud obtenidos.

Se considera indispensable registrar cinco indicadores de funcionamiento del modelo y dos indicadores
de resultados obtenidos. Se debe valorar el porcentaje de pacientes que cumplen el tiempo maximo
desde la admisién en el modelo hasta la primera visita (15-30 dias), dado que el retraso diagndstico
es uno de los aspectos que influyen mas negativamente en la evolucién de la enfermedad, siendo
ademas la etapa del prediagndstico que el paciente percibe mas negativamente. Asimismo, es
importante registrar el porcentaje de pacientes que cumplen el tiempo maximo desde la derivacion
urgente hasta la visita por el especialista (1-2 semanas), puesto que constituye un indicador de

una atencién multidisciplinar, coordinada y 4gil, siendo esto un aspecto diferencial respecto a la
atencion habitual. Conocer el nimero de pacientes que reingresan nuevamente en el modelo es

una medida de la calidad de la atencion, dado que, aunque el paciente puede volver al modelo
siempre que sea necesario, una alta tasa de reingresos tempranos puede ser un indicador de que
resulte necesario realizar modificaciones en la atencion o en los criterios de alta. El niUmero medio

de sucesivas primeras consultas permite conocer si el modelo mejora este aspecto en comparacion
con la atencidn tradicional, dado que en la actualidad el paciente recibe varias primeras consultas
hasta el diagndstico de la enfermedad o el inicio del tratamiento, lo cual imposibilita el diagndstico y
tratamiento tempranos. El indice de entradas/salidas en el modelo permite estimar su capacidad para
asumir pacientes, posibilitando identificar necesidades de mejora o modificacion en la estructura o la
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organizacion del mismo. Finalmente, la valoracion de los resultados obtenidos en el modelo mediante
la medicién de los resultados clinicos de los pacientes, asi como de su percepcién acerca de la CVRS,
posibilita estudiar si los pacientes evolucionan de manera favorable, tanto con medidas objetivas como
desde el punto de vista del propio paciente.

La implantacion del modelo en centros sanitarios estara sujeta a las caracteristicas de cada institucion.
Como actividades generales a realizar, resulta esencial conocer la realidad actual de cada centro,

para identificar los gaps existentes; asi como lograr el interés y la implicacién por parte del gestor, el
equipo directivo y los servicios clinicos, de manera que hagan suyo el modelo. Es también necesario
definir si el modelo se desarrollard en el propio centro o bien se creard una nueva estructura, asi como
desarrollar un programa de formacion para pacientes y profesionales, lo cual facilita una identificacién
y derivacién de pacientes apropiada, y tiene ademas una influencia positiva en las expectativas y la
satisfaccion de los pacientes, contribuyendo por lo tanto al éxito general del tratamiento.

La organizacion del modelo debe contemplar la definicion de un coordinador y los especialistas involucrados.
Se debe organizar el sistema de consulta, que preferiblemente deberia realizarse como consulta conjunta
entre los especialistas o bien en consultas cercanas, para favorecer la intercomunicacion. Es necesario
contar con un espacio para la participacion del paciente mediante educacién, apoyo social, y para conectar
al paciente con los grupos de apoyo; de modo tal que el paciente experto pueda finalmente proporcionar
también formacion a otros pacientes.

La comunicacion relativa al modelo resulta también esencial para una implantacién efectiva. La
comunicacién interna dentro del hospital acerca de la excelencia y la bondad del modelo, los resultados
esperados, los recursos necesarios y el impacto del modelo en la actividad diaria permite involucrar

a toda la organizacién. La difusion externa fomenta el interés en el proyecto y la contribucién a la
difusiéon del modelo a otros hospitales/areas.

La implementacién en centros sanitarios del modelo asistencial integral para pacientes con EspAax y
del modelo para pacientes con APs posibilitard optimizar la atencidon de los pacientes y los resultados
obtenidos, asi como detectar oportunidades de mejora.
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Anexos

Anexo 1: Estrategias de biisqueda en bases de datos
internacionales

Tabla 34: Primera revision de la literatura: estrategia de basqueda en bases
de datos internacionales

Términos patologia

#1 "immune-mediated inflammatory diseases" [All fields]
#2 "IMID" [All fields]
#3 "immune-mediated chronic inflammatory" [All fields]
#4 "spondyloarthropathies" [All fields]
#5 "Spondylarthritis" [MeSH]
#6 “axial spondyloarthritis” [All fields]
#7 "arthritis, psoriatic" [MeSH]
Términos epidemiologia y manejo
#8 "Epidemiology" [Mesh] OR "Prevalence" [Mesh] OR "Incidence" [Mesh]
#9 "Disease Management" [Mesh]
#10 "Diagnosis" [Mesh]
#11 "patient profile" [All fields]
#12 “patients" [Mesh] OR “patient” [All fields]
#13 "Patient Care Bundles" [Mesh]

Términos localizacion geografica

“Spain” [All fields]

#14
(#1 OR #2 OR #3 OR #4 OR #5 OR #6 OR #7) AND (#8 OR #9 OR #10 OR
e #11 OR #12 OR #13) AND #14
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Tabla 35: Segunda revision de la literatura: estrategia de busqueda en bases
de datos internacionales

Términos patologia

#1 "immune-mediated inflammatory diseases" [All fields]
#2 "IMID" [All fields]
#3 "immune-mediated chronic inflammatory" [All fields]
#4 "spondyloarthropathies" [All fields]
#5 "Spondylarthritis" [MeSH]
#6 “axial spondyloarthritis” [All fields]

"arthritis, psoriatic" [MeSH]

#7
-
#8

"integrated healthcare” OR "coordination of care" OR "care coordination" OR "care continuum” OR
"continuum of care” [All fields]

"integrated care” [All fields] OR "care delivery” [All fields] OR "care pathway" [All fields] OR "disease

#9 management” [MeSH]
#10 "patient-centered care" [MeSH] OR "patient flow" [All fields]
#11 "patient flow" OR "multidisciplinary care" OR "care model" [All fields]
"rheumatologist” or "dermatologist" OR "ophthalmologist” OR "ophthalmologist" OR "general internist"
412 OR "specialist nurse” OR "nurse specialist" OR "psychosocial worker" OR "psychologist" OR "hospital

pharmacy" OR "physiotherapist” OR "nutritionist" OR "primary care” OR “pain unit” OR “pain service”
[All fields]

Términos localizacion geografica

“Spain” [All fields]

#13
(#1 OR #2 OR #3 OR #4 OR #5 OR #6 OR #7) AND ((#8 OR #9 OR #10
9LV VUBELL: OR #11 OR #12) AND #13
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Tabla 36: Tercera revision de la literatura: estrategia de busqueda en bases
de datos internacionales

Términos patologia
#1 "immune-mediated inflammatory diseases" [All fields]
#2 "IMID" [All fields]
#3 "immune-mediated chronic inflammatory" [All fields]
#4 "spondyloarthropathies" [All fields]
#5 "Spondylarthritis" [MeSH]
#6 “axial spondyloarthritis” [All fields]

"arthritis, psoriatic" [MeSH]

#7
Resultados en salud
#8

"Outcome Assessment (Health Care)" [Mesh]; "Patient Outcome Assessment" [Mesh]; "patient-reported
outcome" [All Fields]; "patient-reported experience measure" [All Fields]

#9 "impact of disease"; "disease activity"; "burden of disease"; "inflammatory disease activity"
#10 "health-related quality of life"; "quality of life" [All Fields]
#11 "disease control"; "treatment response" [All Fields]

412 "serious adverse events"; "symptoms"; "pain"; "fatigue"; "functioning"; "activity limitations"; "health
impact"; "productivity"; "ability" [All Fields]

Términos localizacion geografica

“Spain” [All fields]

#13
ESTRATEGIA (#1 OR #2 OR #3 OR #4 OR #5 OR #6 OR #7) AND (#8 OR #9 OR #10 OR
#11 OR #12) AND #13
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